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			Tuto knihu věnujeme všem, kteří se „36 hodin“ starají o někoho s demencí.

		

	
		
			Předmluva

			Již po dvě generace poskytuje tato kniha konzistentní oporu, užitečné pokyny a útěchu rodinám a přátelům lidí postižených Alzheimerovou chorobou. Mnozí ji považují za nejjasnější a nejobsáhlejší průvodce domácí péčí o osoby s touto progresivní nemocí. Dnešní šesté vydání je dalším milníkem této proslulé publikace. Na tom, aby se v roce 1989 dostala na pulty knihkupectví, jsem se podílel i já – jsem na to hrdý a rád dosvědčím, co pro čtenáře všechna její vydání znamenala. 

			Všichni můžeme potvrdit, že i dnes hlavní problém zůstává prakticky stejný jako v minulosti, kdy se kniha objevila na trhu poprvé. Pořád nevíme, jak této závažné poruše zabránit nebo jak ji léčit, i když ji možná bezpečněji rozpoznáme a jsme schopni výrazně zpomalit její průběh. Naučili jsme se však, jak pomáhat těm, kteří se starají o své nejbližší touto nemocí zasažené a ochraňují je. 

			Stejně jako dřív, i v tomto vydání – doplněném informacemi o nejnovějším pokroku ve výzkumu – je popsána jak prospěšnost medikace, jež zmírňuje některé z nejtěžších symptomů choroby, tak důležitost načasování samotné léčby. Lékařské otázky zde vztahujeme ke komplexní péči s jejími každodenní problémy. V tomto smyslu zůstává celkový kontext knihy neměnný: jde o to, jak nahlížet na jedince s demencí a jak uchovávat kvalitu jeho života navzdory progredujícímu onemocnění.

			Jsem přesvědčen, že ze samotného příběhu knížky a možností, které nabízí, lze vyčíst něco mnohem významnějšího: totiž že nemoc představuje osobní problém, který se jako mnoho jiných stránek života může zlepšovat nebo zhoršovat v závislosti na situaci a okolnostech, v nichž podstatnou roli hrají rodina a přátelé. Kniha poukazuje na významnou úlohu těchto zainteresovaných stran, a tím pomáhá identifikovat a řešit potíže, jež se během jednotlivých fází onemocnění vynořují. V procesu takové efektivní práce autoři i čtenáři prokázali, nakolik se mohou lidé s demencí a jejich rodinní příslušníci, a to i přes nemoc a její strasti, ze života těšit – užívat si trvalých přátelství, sdílených zkušeností, každodenních setkání, důvěrných vztahů. 

			V tomto duchu autoři a čtenáři přispívali názory a zkušenostmi i k novému vydání, jemuž vzdávám hold jednak za to, že představuje produkt minulé spolupráce, a jednak za to, že v jakési osvěžené verzi „šestatřicetihodinovou“ práci nových čtenářů mnohem více zefektivní. 

			Současná podoba účinné, funkční péče o milované nám dává naději, že budoucnost přinese i možnosti prevence a léčby. Protože tito pacienti mají oddané zastánce, není Alzheimerova choroba zanedbanou oblastí studia, ale naopak oblastí, kde jde vědecký výzkum rychle kupředu. Elán našich čtenářů a jejich odhodlání starat se o pacienty jako o drahocenné lidi je hybnou silou pokroku v léčbě a prevenci, ke kterému nepochybně dojde do dalšího vydání této knihy. 

			Paul R. McHugh, MD

			vedoucí katedry psychiatrie a behaviorálních věd 

			Lékařské fakulty Univerzity Johnse Hopkinse v letech 1975–2001

		

	
		
			Úvod

			Díky tomuto šestému vydání se nám dostává příležitosti poděkovat mnoha lidem a organizacím, kteří ke knize (i k jejímu předchůdci The Family Hand-book) přispěli již od jejího prvního vydání v roce 1981. Kniha The Family Hand-book byla napsaná s pomocí Jane Lucasové Blausteinové v roce 1979 z podnětu členů jedné rodiny, kteří se stali zakladateli marylandské pobočky Alzheimerovy asociace. 

			Spousta příhodných rad v této knize pochází od lidí, kteří se setkávali se symptomy demence – od těch, kteří se o lidi s demencí starali, od profesionálů napříč celou zemí a od právních zástupců, třeba zaměstnanců Alzheimerovy asociace. Děkujeme jim a nadále obdivujeme jejich vytrvalost a ochotu podělit se o zážitky a myšlenky.

			Představa, která je podstatou této knihy, totiž že je možné vykonat mnohé pro zlepšení života lidí s demencí i lidí, kteří o ně pečují, vyšla přímo od našich učitelů, Paula McHugha a Marshala Folsteina. První vydání by bývalo nikdy nevyšlo bez jejich podpory, obhajoby a intelektuálního vkladu.

			V prvním vydání jsme uvedli kolegyně Jeanne Ploydovou, Janet Bachurovou a Jane Blausteinovou, které se na knize podílely svými nápady a časem. Od té doby nás učilo svým příkladem a připomínkami mnoho dalších kolegyň, které nás svým zápalem inspirovaly. Za pomoc a informace během těch let děkujeme zejména Martině Lavrishové, Rebecce Ryeové a Mary Ann Wylieové.

			Finanční podporu k napsání knihy poskytla Nadace T. Roweho a Eleanor Priceové; umožnila nám tak předat jiným to, co jsme se v následných letech naučili. Nadace rodiny Richamnových pro Alzheimerovu chorobu a související poruchy podpořila výzkum a klinické pokusy Petera Rabinse v nedávných letech a přispěla k posledním několika vydáním. 

			Každé vydání pečlivě přečetla Karen Rabinsová a text zredigovala a zkorigovala. Odborností napomohli také redaktoři nakladatelství Johns Hopkins Univerzity Press Ander Richter, Wendy Harrisová a Jackie Wehmuellerová. Za jejich rady a návrhy jsme vděční.

			Jak píše v předmluvě Paul McHugh, transformaci toho, jak se o lidi s demencí a jejich rodiny pečuje, ovlivnila celosvětová snaha lékařů, výzkumníků, rodinných příslušníků, advokátních společností a vládních úřadů. Statečnost a oddanost těch, kteří s těmito chorobami bojují, a jejich pečovatelů tvoří základy neúnavného hledání léků, terapií a preventivních opatření. Dokud ale úplné prevence nedosáhneme, bude pro léčbu demence zásadní soucitná starost.

			Peter V. Rabins

			Nancy Maceová

		

	
		
			KAPITOLA 1 / 
Demence

			Dva nebo tři roky Mary věděla, že jí paměť vynechává. Nejdříve měla problémy vzpomenout si na jména dětí přátel a jednoho roku zcela zapomněla na jahodové marmelády, které rozdělala. Ztrátu paměti kompenzovala tím, že si vše zapisovala. Koneckonců, řekla si, stárne. Pak se ale přistihla při tom, jak loví slovo, které vždy znala, a začala se obávat, že se u ní rozvíjí Alzheimerova choroba. 

			Když naposledy mluvila se skupinkou přátel, uvědomila si, že jí vypadlo víc než jen občasné jméno – úplně ztratila nit rozhovoru. I to byla schopna nějak nahradit: vždy dala vhodnou odpověď, byť se v skrytu cítila zmatená. Nikdo si toho nevšiml, snad kromě její snachy, která to řekla nejlepší kamarádce: „Mám dojem, že to jde s mámou z kopce.“ Mary to děsilo – občas deprimovalo – ale neustále popírala, že s ní není něco v pořádku. Nebyl nikdo, komu by mohla říct: „Přicházím o rozum. Pozorovatelně se vytrácí.“ Krom toho na to nechtěla myslet, nechtěla myslet na to, že stárne, a co je nejdůležitější, nechtěla, aby s ní zacházeli, jako by byla senilní. Pořád si ještě užívala života a byla schopna zvládat domácnost.

			Pak Mary v zimě onemocněla. Zpočátku si myslela, že jde jen o nachlazení. Navštívila doktora, který jí dal nějaké prášky a zeptal se jí, co ve svém věku očekává, což ji zarmoutilo. Rychle se jí přitížilo. Vlezla si do postele s obavami, slabá a velmi unavená. Snaše zavolal soused. Spolu zjistili, že Mary je napůl v bezvědomí, má horečku a nesouvisle mumlá. 

			Během prvních několika dní v nemocnici měla Mary jen přerušované, mlhavé ponětí o tom, co se děje. Doktoři rodině sdělili, že má zápal plic a že jí špatně fungují ledviny. Byly zmobilizovány všechny zdroje moderní nemocnice, aby se infekce porazila. 

			Mary byla na podivném místě a nic jí nebylo povědomé. Přicházeli a odcházeli samí cizí lidé. Říkali jí, kde je, ale ona to hned zapomněla. V neznámém prostředí již nemohla svou zapomnětlivost kompenzovat a blouznění způsobené akutní nemocí její zmatek ještě zhoršovalo. Myslela si, že za ní přijde manžel – sympatický mladík ve válečné uniformě. Když pak přišel její syn, byla překvapena, že jdou spolu. Syn jí neustále říkal: „Ale mami, táta je již dvacet let mrtvý.“ Ona však věděla, že ne, neboť u ní právě byl. Poté vyčítala snaše, že nikdy nepřijde, a myslela si, že snacha lže, když jí říká: „Ale maminko, byla jsem tady přece dneska ráno.“ Mary si však na ráno vůbec nepamatovala. 

			Obklopovali ji lidé, kteří s ní hýbali, narovnávali jí polštáře, přinášeli a odnášeli různé věci, bodali do ní jehly a chtěli, aby se podrobila fyzioterapii. Chůze na běžeckém trenažéru se stala součástí jejích nočních můr; představovala si, že je na nuceném pochodu do neznámých míst. Nemohla si vzpomenout, kde je. Když musela jít do koupelny, řekli jí, že musí mít někoho s sebou. Hanbou se rozplakala a počůrala. 

			Postupně se Mary dělalo líp. Infekce zmizela a závratě ustaly. Jen během počáteční, akutní fáze nemoci měla podivné představy, ale když horečka a zánět odezněly, zmatení a zapomnětlivost se zdály být vážnější než předtím. Třebaže nemoc u ní pravděpodobně neovlivnila pozvolný průběh ztráty paměti, značně ji oslabila a vzala ji z rodinného prostředí, kde byla schopna fungovat. Nejvýznamnější bylo, že nemoc upozornila na vážnost její situace. Rodina již pochopila, že nebude moct žít sama.

			Lidé okolo Mary mluvili a mluvili. Nepochybně jí vysvětlovali své plány, ale ona na to hned zapomněla. Když ji nakonec z nemocnice propustili, vzali ji do domu k její snaše. Toho dne byli všichni šťastní a ukázali jí její nový pokoj. Byly v něm některé její věci, ale ne všechny. Možná si myslela, že ostatní někdo ukradl, když byla nemocná. Pořád dokola jí říkali, kde její věci jsou, ale ona si nevzpomínala, co říkali. 

			Tady tedy bydlí, u své snachy, i když se kdysi dávno rozhodla, že se svými dětmi bydlet nikdy nebude. Chtěla bydlet doma. Tam, kde by své věci mohla najít. Kde by mohla hospodařit – jak si myslela – jako kdysi. Doma by snad mohla zjistit, co bylo jejím celoživotním majetkem. Tohle nebyl její domov: byla pryč její nezávislost, její věci, a Mary měla náhle enormní pocit ztráty. Syn jí sice láskyplně vysvětloval, že u sebe už žít nemůže a že život u nich je nejlepším opatřením, jaké pro ni mohli vymyslet, ale ona si jeho slova nedokázala vybavit. 

			Často měla jakýsi bezejmenný, beztvarý strach. Porušená mysl však neuměla tento strach pojmenovat ani jej vyložit. Lidé a vzpomínky přicházeli a hned zase odcházeli. Nemohla povědět, co je realita a co je vzpomínka na lidi z minulosti. Koupelna nebyla tam, co včera. Oblékání bylo najednou nepřekonatelným martyriem. Ruce zapomněly, jak se zapínají knoflíky. Visely na ní záhadné cáry a ona nechápala, jak je upravit ani proč na ní visí. 

			Po čase Mary přišla o schopnost najít smysl v tom, co jí sdělovaly oči a uši. Hrůzu pociťovala z jakéhosi rámusu a chaosu. Ani jedno nechápala, nedalo se vysvětlit, a často ji panika zcela zachvátila. Bála se o své věci: křeslo a porcelán po mamince. Znovu a znovu jí opakovali, kde věci jsou, ale ona to vždy zapomněla a nevěděla, kam se poděly. Možná je někdo ukradl. Tolik toho už ztratila. Věci, které dosud měla, zase někam schovala a za živého boha si nemohla vzpomenout, kam. 

			„Nemůžu ji dostat do koupelny,“ říká zoufale její snacha, „zapáchá. Jak ji ale můžu vzít do denního stacionáře pro dospělé, když se nemyje?“ Mary se však koupání děsí. Vana je pro ni záhadou. Den co den se znovu snaží pochopit, jak se voda ovládá: někdy vana přeteče; jindy voda stoupá a ona ji neumí zastavit. Koupání vyžaduje, aby si pamatovala spoustu věcí: jak se svléknout, jak koupelnu najít, jak se mýt. Prsty však zapomněly, jak se rozepíná zip; nohy zapomněly, jak do vany vstoupit. Na poškozenou mysl je toho tolik, na co musí myslet, že je totálně zděšená. 

			Jak reagujeme na problémy? Snažíme se třeba na chvíli od situace odstoupit a přemýšlet o ní. Někdo zajde na pivo, jiný jde plít zahradu, další na procházku. Někdy reagujeme rozhněvaně. Útočíme na ty, kdo naši situaci způsobili nebo se na ní aspoň podíleli. Nebo jsme nějakou dobu znechuceni, dokud nás neuzdraví příroda nebo potíže neodezní. 

			U Mary přetrvával starý způsob zvládání potíží. Když byla nervózní, chtěla si vyjít ven. Sedla si na terasu, rozhlížela se kolem, bezcílně se toulala a problémy nechala za sebou. Ty však zůstávaly a teď to bylo ještě horší, neboť se cítila konstantně ztracená a nic důvěrně nepoznávala: dům se rozplynul, ulice nebyla taková, jakou ji znala. Byla to snad ulice z jejího dětství, nebo ulice, kde bydleli, když její chlapci vyrůstali? Děs na ni padal a svíral jí srdce. Kráčela rychleji.

			Někdy Mary reagovala rozzlobeně. Byla to zloba, které sama nerozuměla. Její věci však zmizely; zdálo se, že zmizel i její život. Skříňky s myšlenkami v její mysli se buď vyprázdnily a zavřely, nebo zmizely úplně. Kdo by se nezlobil? Kdosi její věci, životní poklady, vzal a odnesl bůhvíkam. Byla to její snacha, tchyně, nebo sestra, kterou od dětství nesnášela? Snachu obvinila, ale rychle na podezření zapomněla. Snacha, jíž situace přerůstala přes hlavu, však zapomenout nedokázala. 

			Mnozí z nás si pamatují den, kdy začali chodit na střední školu. Noc předtím jsme byli vzhůru a strachovali se, že se ztratíme a že další den nenajdeme v neznámé budově třídu. Každý den byl jako den Mary. Rodina ji začala posílat do denního stacionáře. Ráno řidič dodávky zastavil, aby ji nabral, a odpoledne si ji snacha zase vyzvedla, ale Mary si nepamatovala, že půjde domů. V domě často bloudila a občas omylem vstoupila na pánské toalety. 

			Některé sociální dovednosti Mary zůstaly, mohla se tak s lidmi v centru bavit a smát. Když se Mary v centru uklidnila, užívala si čas, který tam s lidmi strávila, ale nikdy si nepamatovala, co dělala, natolik dobře, aby to své snaše vyprávěla. 

			Mary milovala hudbu; zdálo se, že hudba v její mysli hluboce zakořenila, takže v ní zůstávala ještě dlouho poté, co bylo mnohé jiné již dávno to tam. Ráda zpívala staré, známé písně. Ráda zpívala v denním stacionáři. I když její snacha zpívat moc neuměla, Mary zpívat nezapomněla a obě ženy záhy zjistily, že se mohou těšit ze zpěvu společně. 

			Nakonec nadešel čas, kdy se již rodina kvůli fyzickým a emočním potížím nemohla o Mary starat, a Mary musela odejít do ošetřovatelského domova. Když počáteční zmatek a hrůza přešly, cítila se Mary v malé, prosluněné ložnici bezpečně. Rozvrh dne si sice nepamatovala, ale spolehlivost rutiny ji uklidňovala. Někdy to vypadalo, jako by byla dosud v denním stacionáři; jindy si nebyla jista. Byla ráda, že záchod je poblíž, že ho vidí a nemusí si pokaždé vybavovat, kde je. 

			Byla také ráda, že za ní chodí rodina. Někdy si vzpomněla na jména rodinných členů; častěji však ne. Nikdy si nepamatovala, že tu byli minulý týden, takže je pravidelně plísnila za to, že ji opustili. Nevěděli, co na to říct, ale její křehké tělo aspoň objali, drželi ji za ruce, tiše s ní hovořili nebo jí zazpívali staré písně. Byla ráda, že se jí nesnažili připomenout, co právě řekla, nebo že tu minulý týden byli, a že se jí neptali, jestli si na toho nebo tamtoho člověka vzpomíná. Nejradši měla, když ji jen objímali a dávali najevo lásku.

			Někomu z vaší rodiny právě diagnostikovali demenci. Může to být Alzheime­rova choroba, vaskulární demence nebo jedno z několika dalších onemocnění (viz kapitola 18). Možná si nejste jisti, které to je. Ať se ale toto onemocnění jmenuje jakkoliv, osoba vám blízká ztrácí rozumové schopnosti – schopnost myslet a pamatovat si. Zapomnětlivá může být stále více. Její osobnost se může měnit, může být v depresi, náladová nebo uzavřená do sebe. 

			Mnohé, třebaže ne všechny, z těchto poruch, které u dospělých takové symptomy vyvolávají, jsou chronické a nezvratné. Jakmile se nezvratná demence diagnostikuje, osoba s demencí i její rodina stojí před úkolem naučit se s nemocí žít. Ať již budete pečovat o takového člověka doma, nebo se rozhodnete dát ho do ošetřovatelského domova či do zařízení s asistovaným bydlením, budete čelit novým problémům a řešit pocity, že jste u někoho blízkého nechali rozvíjet nemoc, která ho činí nezpůsobilým. 

			Tato kniha vám chce pomoct vyrovnat se s nastalou změnou a zvládnout i každodenní starost o příbuzného s demencí. Zjistili jsme, že některé otázky si klade spousta rodin. Kniha vám tak pomůže začít hledat odpovědi. Předesíláme však, že není náhradou za pomoc lékaře a dalších profesionálů.

			CO JE DEMENCE?

			Asi jste již slyšeli různé výrazy pro symptomy zapomnětlivosti a ztráty schopnosti uvažovat a jasně myslet. Možná vám řekli, že má někdo „demenci“ nebo „alzheimera“. Třeba jste slyšeli i termíny „neurokognitivní syn­drom“, „delirium“ nebo „chronický mozkový syndrom“. Asi by vás zajímalo, jak se tyto stavy liší od „běžného stárnutí“. 

			Slovo demence používají lékaři k tomu, aby specifikovali určitý stav. Demence neznamená šílený. Odborníci si tento výraz vybrali proto, že nejméně urážlivě a nejpřesněji popisuje právě tuto skupinu nemocí. Charakterizuje řadu symptomů, které mohou být způsobeny mnoha chorobami; je tedy jakýmsi zastřešujícím pojmem, který se týká řady poruch, ale nepojmenovává chorobu, jež tyto příznaky vyvolává. Novější, významově shodný termín, je neurokognitivní porucha. Někteří lékaři a výzkumníci jej používají místo termínu demence. 
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			Demence označuje skupinu symptomů, které mohou být způsobeny mnoha chorobami.
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			Existují dvě hlavní onemocnění, která začínají v dospělosti a jsou příčinou duševního zmatení, ztráty paměti, dezorientace, úbytku intelektu či podobných problémů. Obě mohou připadat náhodnému pozorovateli jako stejná a mohou být lehce zaměnitelná. První je demence. Druhé je delirium. O něm pojednáme na stránkách 395–397. Delirium je pro vás důležité, neboť občas se léčitelné delirium zaměňuje za demenci. Někdy se u lidí s Alzheimerovou chorobou či jinou demencí rozvine i delirium, které způsobuje symptomy horší než ty, jejichž příčinou je demence. 

			Symptomy demence může způsobit mnoho různých chorob. V 18. kapitole shrneme některé nemoci, které mohou způsobit demenci. Pár z nich je léčitelných; většina není. Onemocnění štítné žlázy například vyvolává demenci, kterou lze zvrátit nápravou abnormality štítné žlázy. 

			Nejčastější příčinou nezvratné demence u dospělých je Alzheimerova choroba. Zhoršování intelektu se děje postupně, počínaje zapomnětlivostí a konče úplnou invaliditou. U lidí s touto chorobou zaznamenáváme strukturální a chemické změny v mozku. V současnosti lékaři neznají žádný způsob, jak ji zastavit nebo vyléčit. Mnohé lze však učinit pro to, aby se beha­vio­rální a emocionální symptomy pacienta zmírnily a rodina tak měla pocit, že má nad situací kontrolu. 

			Druhou či třetí nejrozšířenější příčinou demence je demence vaskulární. Vzniká obvykle z řady malých mozkových příhod, ale může být následkem dalších onemocnění, která postihují tepny v mozku. Příhody jsou někdy tak nepatrné, že ani vy, ani postižená osoba si žádnou změnu neuvědomujete, ale dohromady mohou zničit dostatek mozkové tkáně na to, aby ovlivnily paměť a jiné intelektuální funkce. Dříve se tomuto onemocnění říkalo „kornatění tepen“, ale pitva prokázala, že je to spíše poškození v důsledku mrtvice než neadekvátní krevní oběh, co tento problém způsobuje. V některých případech lze léčbou zredukovat možnost dalšího poškození. 

			Alzheimerova choroba a vaskulární demence se někdy vyskytují spolu. Dnes se lékaři domnívají, že změny v mozku typické pro Alzheimerovu chorobu mohou spustit či se na nich mohou podílet abnormality v krevních cévách a drobné mozkové příhody. 

			Alzheimerova choroba obvykle postihuje lidi postarší, ale asi jedna třetina starších lidí trpí demencí způsobenou jinou nemocí. Rozvine-li se u někoho demence ve středním věku nebo má-li symptomy, které nepoukazují na Alzheimerovu chorobu, může lékař diagnostikovat demenci jinou. V této knize najdete obecné zásady, jak přistupovat k jakékoliv z oněch nemocí, které způsobují demenci. 

			Lidé s demencí jsou náchylnější k dalším zdravotním problémům a mohou mít i jiné nemoci s demencí související. U osob, které mají zároveň de­menci, mohou často vyvolat delirium různá onemocnění či reakce na léky. Delirium pak může zhoršit jejich duševní funkce i chování. Pro celkové zdraví a snazší péči je proto obzvlášť důležité tyto nemoci rychle a včas odhalit a léčit. Je třeba najít si lékaře, který má čas věnovat se vám i osobě, která demencí trpí. 
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			Není důvod zažívat trapné pocity, když má někdo z rodiny demenci.
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			U starších lidí se běžně objevuje deprese a ta může být příčinou ztráty paměti, zmatení či jiných změn v mentální činnosti. Paměť se někdy u člověka s depresí zlepší, když se deprese léčí. U osoby, která má nezvratnou demenci, se může taktéž rozvinout deprese, která by se měla léčit.

			Demenci způsobuje i mnoho nezvyklých chorob. O nich rovněž pohovoříme v 18. kapitole. 

			Onemocnění, jež s sebou přinášejí demenci, neznají sociální ani rasové hranice: postihují bohaté i chudé, vzdělané i prosté. Není důvod stydět se či zažívat trapné pocity, když má někdo z rodiny demenci. Mnoho výjimečných a slavných lidí trpělo nemocí vedoucí k demenci.

			Těžká ztráta paměti není nikdy normální součástí stárnutí. Podle nejspolehlivějších dostupných studií má 8 až 10 procent starších lidí vážný úbytek intelektu a 10 až 15 procent úbytek mírnější. Onemocnění, která způsobují demenci, mají větší prevalenci u lidí, kteří se dožijí osmdesátky a devadesátky, avšak 50 až 70 procent devadesátiletých nikdy výraznou ztrátu paměti či jiné příznaky demence nepocítí. Těžkosti s vybavováním jmen či slov běžně souvisejí se stárnutím, ale obyčejně samy o sobě nestačí k tomu, aby nám znemožnily žít. Většina z nás zná lidi, kteří jsou aktivní a plně svůj intelekt ovládají i v 70, 80 a 90 letech. Pablo Picasso, Nancy Reaganová, Nelson Mandela, Antonin Scalia a Maya Angelou, ti všichni byli v životě aktivní až do smrti, všem bylo přes 75 let, Picassovi dokonce 91.

			S narůstajícím věkem populace je žádoucí dozvědět se o demenci co nejvíc. Odhaduje se, že ve Spojených státech má více než 5 milionů lidí do nějaké míry poškozený intelekt. Z jedné studie, publikované v roce 2013, vyplynulo, že Spojené státy v roce 2010 stála demence 157 až 215 miliard dolarů. To je 41 689 až 56 290 dolarů na osobu za rok. 

			OSOBA S DEMENCÍ

			Příznaky demence se obyčejně objevují poznenáhlu. Někdy si jako první povšimne změn sama postižená osoba. Osoba s mírnou demencí je často schopna jasně problém popsat: „Leccos se mi z mysli začíná jaksi vypařovat. Snažím se něco vysvětlit a najednou nemůžu najít slova.“ Příslušníci rodiny zpočátku nic zvláštního nemusí zpozorovat. Osoba s demencí má těžkosti zapamatovat si novou informaci, ač to může obratně skrývat. Lze vidět, že její schopnost rozumět, logicky uvažovat a správně usuzovat se zhoršuje. Propuknutí a průběh tohoto stavu závisí na tom, jaká choroba jej způsobila, a ještě na dalších faktorech, z nichž některé ani neznáme. Někdy je počátek potíží náhlý; retrospektivně si můžete říct: „Po jisté době už otec nebyl sám sebou.“

			Na své problémy reagují lidé různě. Někteří je dovedně tají. Jiní si píší seznamy, aby si paměť osvěžili. Někteří vehementně popírají, že je něco v nepořádku, nebo za své problémy viní druhé. Někdo, když si uvědomí, že ho paměť opouští, je depresivní nebo popudlivý. Jiný zůstává navenek veselý. Člověk s mírnou demenci může obvykle pokračovat v mnoha činnostech jako dříve. Jako někdo s jakoukoliv jinou nemocí se může dokonce podílet na své léčbě, rodinných rozhodnutích a plánech do budoucna. 

			Časné problémy s pamětí bývají někdy chybně vykládány jako příznak stresu, deprese či dokonce duševní nemoci. Tato chybná diagnóza představuje pro dotyčného a rodinu další zátěž.

			Jedna žena si vybavuje začátek demence u manžela ne v souvislosti s jeho zapomínáním, ale kvůli jeho náladám a chování. „Nevěděla jsem, že je něco v nepořádku. Nechtěla jsem to vidět. Charles byl neklidnější než obvykle; zdálo se, že je rozladěný, ale svaloval to na lidi v práci. Pak mu jeho šéf řekl, že je přeložen – v podstatě přeřazen na nižší pozici – do menší pobočky. Neřekli mi nic. Navrhli, abychom si vzali dovolenou. Tak jsme si ji vzali a odjeli jsme do Skotska. Ale Charlesovi se neudělalo o nic líp. Byl skleslý a podrážděný. Když se pustil do nové práce, ani tu nemohl zvládat; a vinu za to viděl v mladších kolezích. Byl tak nedůtklivý, až jsem se divila, co se to mezi námi po tolika letech děje. Šel k manželskému poradci, ale to všechno jen zhoršilo. Věděla jsem, že zapomíná, ale myslela jsem si, že to dělá ten stres.“

			Manžel jí řekl: „Vím, že se mnou není něco v pořádku. Jsem nabroušený kvůli maličkostem. Lidé se domnívají, že se vyznám v sadbě, ale já si nic nepamatuji. Poradce je toho názoru, že je to stresem. Já mám dojem, že je to něčím jiným, něčím děsivým. Mám strach.“

			U nemocí s progresivní demencí se schopnosti postupně zhoršují a problémy již nelze zastírat. Člověk si třeba nedokáže vzpomenout, který je den nebo kde je. Nezvládá jednoduché věci jako obléct se a souvisle mluvit. S postupující demencí je zřejmé, že poškození mozku se týká mnoha funkcí, včetně paměti, schopnosti uspořádávat informace a plánovat, motorické činnosti (koordinace, psaní, chůze) a řeči. Jedinec nemůže správně pojmenovat důvěrné věci a je neohrabaný nebo se šourá. Schopnosti se u něj mohou měnit ze dne na den nebo dokonce z hodiny na hodinu. Tím pádem je pro rodinu těžší odhadnout, co se dá očekávat. 

			Někteří lidé zažívají změny osobnosti. Jiní si uchovávají vlastnosti, které vždy měli: mohou být příjemní a milí a zůstat takoví, nebo jsou nevrlí a žít s nimi je stále náročnější. Někdo se může dramaticky měnit, nejprve je laskavý a náhle náročný, srší energií a pak je apatický, nebo je neustále rozmrzelý a záhy roztomilý. Může být pasivní, závislý a letargický, nebo neklidný, snadno vyvedený z rovnováhy a přecitlivělý. Jindy je vybíravý, bázlivý nebo deprimovaný.

			Jedna dcera říká: „Maminka byla v rodině vždy usměvavá, společenská. Věděli jsme, že zapomíná, ale nejhorší je, že už nechce nic dělat. Nečeše se, neuklízí, vůbec nechce jít ven.“ 

			Osoby s demencí často rozběsní maličkosti. Dříve snadné úkoly mohou být pro ně teď příliš těžké a na to reagují rozrušením, vztekem či sklíčeností. 

			Jiná rodina říká: „Nejhorší na tátovi je jeho náladovost. Býval pohodový. Teď se rozkřikne nad nejnepatrnější pitomostí. Minule řekl desetiletému synovi, že Aljaška není stát. Řval, ječel a odešel ven. Když jsem mu pak řekla, aby se vykoupal, nepříčetně se rozzuřil. Trval na tom, že se už koupal.“

			Pro lidi okolo je důležité uvědomit si, že mnohé reakce osoby s demencí jsou nezvladatelné: nemůže například udržet hněv pod kontrolou nebo přestat chodit po místnosti. Takové změny nejsou výsledkem nepříjemné osobnosti a jejího stárnutí, ale poškozeného mozku.

			Někteří lidé s demencí zakoušejí halucinace (slyší a vidí věci, které neexistují, nebo cítí pachy, jež jiní necítí). Taková zkušenost je však pro ně reál­ná a pro členy rodiny může být znepokojivá. Někdo může být podezíravý a schovávat věci nebo obviňovat jiné, že mu je ukradli. Mnohdy je jen někam založil a nevzpomíná si kam, a protože je zmatený, považuje každého za zloděje. 
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			Změny chování jsou výsledkem poškození mozku a obvykle je osoba s demencí nedokáže ovládat. 
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			Jeden syn říká: „Máma je tak paranoidní. Schovává si peněženku, schovává si peníze, schovává si šperky. Pak obviňuje mou ženu, že je ukradla. Teď nás obviňuje, že jsme jí ukradli stříbrné nádobí a příbory. Hrozné je, že se nezdá být nemocná. Těžko uvěřit, že to nedělá úmyslně.“

			V konečných stadiích progresivní demence je mozek postižen natolik, že je člověk upoután na lůžko, pomočuje se a neumí se vyjádřit. Tehdy vyžaduje mnoho lidí odbornou péči. 

			Průběh nemoci a prognóza se různí spolu s konkrétní poruchou a jedincem. Z toho důvodu se ne všechny symptomy u téže osoby projeví. Některé symptomy, které popisujeme, se u ní třeba nikdy neobjeví, ale mohou se objevit jiné, o nichž se tu nezmiňujeme. 

			CO SI TEĎ POČNETE?

			Víte, nebo máte podezření, že někdo blízký trpí demencí. Co si teď počnete? Budete se muset zamyslet nad svou současnou situací a pak zjistit, co je třeba vykonat, abyste postiženému pomohli a své břemeno učinili snesitelnější. Je spousta otázek, které si v té chvíli položíte, a tato kniha vám pomůže najít na ně odpovědi.

			První co je třeba vědět, je příčina nemoci a její prognóza. Každá nemoc způsobující demenci je jiná. Možná vám budou sděleny různé diagnózy i různé výklady nemoci, nebo se nedozvíte, co se s dotyčným děje. Řeknou vám třeba, že osoba má Alzheimerovu chorobu, i když nepodstoupila žádné důkladné diagnostické vyšetření. Abyste mohli vy nebo lékař vhodně reagovat na každodenní problémy či plánovat budoucnost, musíte mít diagnózu a informaci o průběhu nemoci. Je obvykle lepší vědět, co čekat. Pochopením nemoci můžete rozptýlit obavy a starosti a rozvrhnout si nejlepší možnou péči. 
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			I nadále můžeme někoho milovat, třebaže se změnil.
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			Zpočátku budete nejlepší kontaktovat Alzheimerovu asociaci (viz www.alz.org).1 Ta vás může nasměrovat k potřebným zdrojům a nabídnout vám podporu a informace. 

			I když samotnou chorobu zastavit nelze, lze učinit mnohé pro zlepšení kvality života lidí s demencí i jejich rodin. 

			Duševní úpadek záleží na druhu nemoci i na jedinci, který onemocní. Před mnoha problémy, které v této knize probíráme, možná nebudete nikdy stát. Třeba bude pro vás užitečnější tyto kapitoly přeskočit a přečíst si až oddíly, které se vás týkají. 

			Klíčem ke zvládnutí demence je zdravý rozum a důvtip. Někdy je rodina příliš blízko problému, a tak nevidí jasně jeho řešení. Jindy není po ruce nikdo vynalézavější, aby složitý problém zdolal, než rodina sama. Hodně nápadů, které tu předkládáme, pochází právě od rodinných příslušníků, kteří zavolali nebo napsali, aby je sdíleli s ostatními. Těmi tedy začneme.

			Starost o osobu s demencí není snadná. Doufáme, že vám informace v této knize pomohou, zároveň jsme si však vědomi toho, že žádná jednoduchá řešení k dispozici ještě zdaleka nejsou. 

			V knize se často zaměřujeme na problémy. Důležité je však uvědomovat si, že zmatení lidé a jejich rodiny prožívají i radost a spokojenost. Protože demence postupuje pomalu, zanechává mnohdy schopnost člověka těšit se ze života a jiných lidí dlouho nedotčenou. Když se vše zhorší, připomínejte si, že ať již je paměť dotyčného jakkoliv špatná či jeho chování jakkoliv podivné, pořád je to jedinečná a vzácná lidská bytost. Můžeme ji dál milovat, i když se drasticky změnila a i když jsme jejím současným stavem tak znepokojeni. 

			

			
				
						1 V ČR existuje Česká alzheimerovská společnost, o.p.s. (ČALS), její webové stránky jsou www.alzheimer.cz. Jedná se o neziskovou organizaci, jejímž cílem je pomáhat lidem s demencí a těm, kteří o ně pečují.


				

			
		

	
		
			KAPITOLA 2 / 
Lékařská pomoc pro osobu s demencí

			Tuto knihu jsme napsali pro vás, vaši rodinu. Vychází z předpokladu, že vám a osobě s demencí se dostává profesionální lékařské péče. Rodina i lékaři jsou v péči o osobu s demencí partnery. Neměli by ji tedy poskytovat nezávisle na sobě, ale společně. Kniha nemůže nahradit profesionální péči. Mnozí odborníci jsou do nemocí způsobujících demenci dobře zasvěceni, ale i tak existují o demenci mylné představy. Ne všichni lékaři či jiní profesionálové mají čas, zájem nebo schopnosti demenci diagnostikovat či se o osoby s ní starat. 

			Co byste tedy měli od svého lékaře a jiných odborníků očekávat? Za prvé přesnou diagnózu. Jakmile bude diagnóza stanovena, budete potřebovat neustálou pomoc lékaře a třeba dalších profesionálů, kteří si s demencí vědí rady, vyléčí souběžné nemoci a pomohou vám dostat se ke všem prostředkům, které existují a jež budete potřebovat. Tato kapitola by měla být vodítkem, jak nejlepší možnou lékařskou péči najít. 

			[image: ]

			Je-li to možné, jeden lékař by měl koordinovat péči a sledovat všechna vyšetření i terapie.
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			V průběhu nemoci, která končí demencí, budete asi vedle primárního lékaře potřebovat konzultovat věci s lékařem-specialistou, jako je neurolog, psychiatr či geriatr; dále jsou třeba neuropsycholog, sociální pracovník, zdravotní sestra, rekreační terapeut, ergoterapeut či fyzioterapeut nebo pracovník řídící geriatrickou péči. Každý z nich je erudovaný v dané oblasti a doplňuje jiné. Mohou pracovat společně, jednak aby pacienta řádně posoudili a jednak aby vám pomohli s další nutnou péčí. Měli byste však trvat na tom, aby jeden lékař kontroloval všechny testy a terapie a celou péči koordinoval. 

			POSOUZENÍ OSOBY S PODEZŘENÍM NA DEMENCI

			Když mají lidé problémy s myšlením, pamětí nebo učením a jejich osobnost se mění, je třeba, aby byl jejich stav důkladně posouzen. Kompletní vyšetření vám a lékařům prozradí několik věcí: 

			1.	přesnou povahu nemoci;

			2.	zda je stav zvratný či léčitelný;

			3.	povahu a stupeň invalidity;

			4.	oblasti, v nichž může osoba stále úspěšně fungovat;

			5.	zda má osoba další zdravotní problémy vyžadující léčbu, které by mohly její mentální potíže zhoršovat;

			6.	sociální a psychologické potřeby a prostředky osoby s pravděpodobnou demencí a rodiny či pečovatele;

			7.	změny, které můžete čekat v budoucnu. 

			Procedury se liší podle lékaře či nemocnice, ale kvalitní posudek zahrnuje lékařské a neurologické vyšetření, zvážení sociální podpory a zhodnocení zbývajících schopností. Asi nebudete mít možnost vybrat si lékaře či jinou službu, ale můžete se dozvědět, co je pro posouzení situace nezbytné, a trvat na tom, aby byla u pacienta provedena komplexní diagnostika. 

			Posouzení může začít pečlivým lékařským vyšetřením. Ten si vyžádá podrobnou anamnézu od někoho, kdo pacienta dobře zná, a pokud je to možné, i od pacienta samotného. To znamená, jak se změnil, jaké symptomy má, pořadí, v jakém se symptomy objevovaly a informace o jiných potížích. Lékař provede i tělesné vyšetření, jež může odhalit další zdravotní problémy. Změny ve fungování nervových buněk mozku či páteře ukáže vyšetření neurologické (kontroluje se síla a vnímavost, rovnováha se zavřenýma očima, poklepává se gumovým kladívkem do kotníků a kolen ad.). 

			Mentální stav vyšetří lékař dotazy na aktuální čas, datum a místo. Dalšími otázkami zkoumá schopnost paměti, soustředění, abstraktního uvažování, provádění jednoduchých výpočtů a kopírování primitivních kreseb. Kaž­dý z těchto testů může odkrýt funkční problémy v různých částech mozku. Při vyhodnocování testů je třeba brát v úvahu vzdělání pacienta a skutečnost, že může být nervózní. 

			Lékař nařídí také laboratorní testy včetně řady krevních testů. Úplný krevní obraz (CBC) odhalí anémii (snížení počtu červených krvinek) a prokáže zánět. Obojí může demenci vyvolat nebo zkomplikovat. Biochemická analýza krve poukáže na problémy s játry a ledvinami, cukrovku a různé další nemoci. Měřením hladiny vitamínu B12 zjistíme jeho nedostatek, který může způsobit demenci. Vyšetřením štítné žlázy posoudíme její funkci. Problémy se štítnou žlázou patří mezi nejběžnější reverzibilní příčiny demence. VDRL2 test může indikovat syfilidu (syfilis byla obecnou příčinou demence před objevem penicilinu), ale pozitivní VDRL test nutně neznamená, že osoba syfilidu má. Krevní testy se obvykle dělají tak, že se do žíly zavede jedna jehla, což bolí asi jako píchnutí špendlíkem. 

			Aby lékaři získali vzorek moku, který obklopuje míchu a mozek, provádí se lumbální punkce (LP). Tento test pomáhá vyloučit infekci v centrální nervové soustavě (např. lymeskou boreliózu, syfilidu či tuberkulózu) a může odhalit abnormality, které naznačují jiné neobvyklé příčiny demence. Provádí se poté, co se do zad vpraví injekcí lokální anestetikum, a má jen málo komplikací. Dělá se ovšem jen tehdy, když na tyto nemoci existuje podezření. Třebaže lumbální punkce některým lidem nahání hrůzu, je bezpečná. Občasným vedlejším účinkem je bolest hlavy. 

			EEG (elektroencefalogram) zaznamenává elektrickou aktivitu v mozku. Na hlavu je nasazena speciální čepice s elektrodami a v místě dotyku elektrod nanesen vodivý gel. Metoda je bezbolestná, ale zapomnětlivého člověka může zmást. Pomáhá diagnostikovat delirium a záchvaty a může podat důkaz o abnormálním fungování mozku. Na počátku průběhu některých demencí může být EEG rutinním vyšetřením. 

			Výpočetní tomografie (CT), magnetická rezonance (MRI), pozitronová emisní tomografie (PET) a jednofotonová emisní výpočetní tomografie (SPECT) jsou pokročilé radiologické techniky, které napomáhají lékaři identifikovat změny v mozku indikující mrtvici, Alzheimerovu chorobu a mnohé další nemoci, jež mohou vést k demenci. Pro diagnózu jsou často důležité. Jelikož jsou drahé, lékař je může použít jen tehdy, když potřebuje další informace. Detailněji tyto nástroje popisujeme na str. 416–417. 

			Při těchto vyšetřeních ležíte na stole a hlavu máte vedle jakéhosi obrovského vysoušeče vlasů nebo uvnitř jakési mohutné kovové koblihy s otvorem uprostřed. Testy jsou bezbolestné, ale hlučné a mohou postiženého pacienta vyděsit. V případě potřeby je možné podat mírné sedativum na uklidnění. 

			U některých procedur, jako jsou lumbální punkce a snímání mozku pomocí CT, MRI, PET a SPECT, budete požádáni, abyste podepsali formulář o informovaném souhlasu. Ten popisuje veškeré vedlejší účinky. Při jeho čtení se mohou procedury jevit znepokojivě a nebezpečně, ale ve skutečnosti jsou poměrně bezpečné. Při CT a PET jste sice vystaveni výrazné radiaci, ale v bezpečném rozsahu. Máte-li strach z možných následků, zeptejte se lékaře a on vám vše vysvětlí. 

			Klinická anamnéza, tělesné a neurologické vyšetření a laboratorní testy rozpoznají nebo vyloučí známé příčiny demence. Kromě lékařského posouzení se provádějí ještě další vyšetření, která mají napomoct porozumět schopnostem pacienta a vytvořit plán do budoucna. 

			Psychiatrické a psychosociální vyšetření se zakládá na rozhovoru s pacientem a rodinou. Umožňuje vytvořit konkrétní plán léčby. Psychiatrickou část provádí lékař, psychosociální údaje zjišťuje zdravotní sestra či sociální pracovník. Vyšetření pomáhá rodinným příslušníkům zhodnotit jejich emocionální, fyzické i finanční zdroje, místo, kde pacient žije, prostředky, které má k dispozici obec či komunita, a schopnost pacienta akceptovat plány do budoucna nebo se na nich podílet. 

			Lékař musí rozhodnout, zda je pacient depresivní. Deprese může způsobit příznaky podobné demenci a stávající demenci zhoršit. Kdykoliv je podezření na depresi, měl by pacienta vyšetřit psychiatr se zkušenostmi v geriatrii. Deprese je dost běžná a často reaguje dobře na léky.

			Ergoterapeutické posouzení pomáhá určit, nakolik je osoba schopna samostatného života a co lze učinit pro to, aby svá omezení kompenzovala. Provádí se pomocí ergoterapie, rehabilitace či fyzioterapie. Terapeuti vyškolení v těchto oborech jsou důležitými členy týmu zdravotní péče. Někdy se jejich dovednosti přehlížejí, neboť v minulosti se k nim posílaly jen případy, kdy byl pro tělesnou rehabilitaci potenciál. Mohou však rozpoznat věci, které je osoba stále schopna vykonávat, a vymyslet způsoby, jak jí pomoct zachovat si nezávislost, jak jen to půjde. Součástí tohoto posudku je vyhodnocení schopnosti vykonávat všední denní činnosti (ADL). Osoba je pozorována v kontrolní situaci, aby se posoudilo, zda umí hospodařit s penězi, uvařit si jednoduché jídlo, obléknout se a vykonávat jiné rutinní úkoly. O výkonech se provádí záznam. Terapeuti znají řadu zařízení, která mohou některým lidem pomoct. 

			Neuropsychologické testy (jinak též testy kognitivních funkcí či psychometrické testy) se provádějí proto, aby se určilo, která mentální funkce je postižena a která dosud funguje dobře. Trvají několik hodin. Hodnotí schopnosti paměti, uvažování, koordinace, psaní, úsudku a vyjadřování se a chápaní instrukcí. Testující psycholog má zkušenosti s tím, jak osobu uvolnit, a bere v úvahu rozdíly ve vzdělání a zájmech. 

			Poslední částí vyšetření je váš rozhovor s lékařem a třeba i s jinými členy diagnostického týmu. Lékař vám a pacientovi, pakliže je schopen pochopit alespoň část toho, co se děje, objasní výsledky. 
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			Neuropsychologické testy zjistí, co lidé již dělat nemohou a co ještě dělat mohou.
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			V tomto okamžiku by vám měl lékař sdělit konkrétní diagnózu (může vysvětlit, že si však není jist). Měl by vám také zhruba představit prognózu (opět nemusí umět přesně říct, co očekávat). Vyloží vám také výsledky ostatních vyšetření, třeba vyhodnocení ADL, psychologických testů a so­ciál­ní anamnézy. Měli byste se na všechno zeptat a odejít s tím, že závěry posudku chápete. Lékař může doporučit léky, nebo vás odkázat do komunitního systému integrovaných podpůrných služeb, nebo vás poslat k dalšímu odborníkovi, který vám v této oblasti dokáže poradit. Společně odhalíte konkrétní problémy a stanovíte si program, jak je řešit.

			Komplexní posouzení může zabrat víc než den. Je možné je rozdělit na více etap, aby pacient nebyl příliš unaven. Několik dalších dní obyčejně trvá, než přijdou výsledky z laboratoří a než je lékař zkompletuje a napíše zprávu. 

			Posouzení se téměř výhradně provádí ambulantně. Někdy členové rodiny a občas i odborníci radí, aby se „před ‚martyriem‘ posuzování zmatený člověk spíše chránil“, my však máme pocit, že by se měl každý člověk, který má potíže s pamětí a myšlením, adekvátně vyšetřit. Není to žádné nepříjemné utrpení. Personál zvyklý pracovat s lidmi s demencí je obvykle milý a laskavý. Když se bude člověk cítit co nejpohodlněji, bude zajištěno, že podá ty nejlepší výkony. 

			Jak jsme řekli, existuje mnoho důvodů, proč se u lidí rozvinou příznaky demence. Některé z nich lze léčit a malá část je zcela zvratná. Neodhalíme-li však léčitelný problém proto, že jsme neprovedli posouzení, budou pacient i rodina zbytečně celé roky trpět. Určité příčiny demence lze odstranit, jsou-li zjištěny včas. Jsou-li však zanedbány, mohou způsobit nevratné škody. 

			I když se přijde na to, že osoba má nezvratnou demenci, zhodnocení poskytne informace, jak o ni nejlépe pečovat a jak se optimálně vyrovnat s jejími symptomy. Budete mít základ pro plánování budoucích věcí. A konečně tím, že ji necháte řádně vyšetřit, budete vědět, že jste pro ni udělali maximum – a to je také významné.

			KDO NEMOCNÉHO VYŠETŘÍ A POSOUDÍ?

			V mnoha oblastech není problém vyhledat někoho, kdo důkladně osobu s podezřením na demenci posoudí. Takový posudek může vypracovat váš rodinný lékař nebo vás může poslat za specialistou, pro něhož je hračkou. V místní nemocnici asi získáte jména lékařů, kteří se posuzováním lidí s nemocemi způsobujícími demenci zabývají. Zaměstnanci fakultních nemocnic či lékařských fakult v místě vašeho bydliště budou s největší pravděpodobností znát odborníky, kteří se na tuto oblast specializují. Vhodným místem pro získání kontaktů na erudované lékaře je třeba místní Alzheimerova asociace. V některých oblastech se otevírají centra pro pacienty s demencí a kliniky pro osoby s poruchou paměti. Uslyšíte-li o nich, zeptejte se vašeho lékaře na jejich pověst. Pacienti v programech řízené péče mohou očekávat – a také dostat – vyčerpávající posudek i vysvětlení jeho výsledků. 

			Než si rozvrhnete všechna vyšetření, zeptejte se hodnotícího lékaře, jaké postupy používá a proč. Vycítíte-li z tohoto předběžného pohovoru, že se demencí ve skutečnosti nezabývá, měli byste asi vyhledat někoho jiného.

			Jak rozhodnout, zda byla u vašeho příbuzného určena přesná diagnóza? V podstatě si musíte vybrat lékaře, jemuž důvěřujete a u nějž máte dojem, že udělal všechno, co mohl, a na jeho úsudek se pak spoléhat. To je mnohem snazší, když rozumíte aspoň částečně terminologii, diagnostickým postupům a tomu, co je o nemoci způsobující demenci známo. Pakliže jste dostali rozdílné diagnózy, otevřeně to s lékařem proberte. Musíte mít totiž jistotu, že se jedná opravdu o správnou diagnózu. Občas lékař diagnostikuje Alzheimerovu chorobu, aniž by vypracoval kompletní posudek. Bez posudku a testů, které vyloučí jiné nemoci, ovšem přesná diagnóza není myslitelná. Přihodí-li se vám to, navrhujeme, abyste zvážili zajít za jiným lékařem. 

			Možná jste slyšeli o lidech s podobnými symptomy, kteří byli „zázračně“ uzdraveni, nebo výroky typu „ztráta paměti se dá léčit“. Značný chaos vzniká proto, že některé příčiny demence jsou zvratné, a také proto, že demence a delirium (viz kapitola 18) se někdy zaměňují. Existují i bezcharakterní jedinci, kteří na tyto tragické nemoci nabízejí falešné „léky“. V 17. kapitole pojednáváme o některých prostředcích, jež jsou v médiích propagovány jako „léčba“ kognitivního úpadku, ale jejichž prospěch je neprokázaný. Přesná diagnóza a lékař, kterému věříte, vás mohou ubezpečit, že se děje vše, co lze udělat. O vývoji legitimního výzkumu můžete být informováni také prostřednictvím Alzheimerovy asociace a webových stránek ADEAR (Vzdělání a výzkum v oblasti Alzheimerovy choroby) Národního ústavu pro výzkum stárnutí a předních výzkumných institucí. 

			LÉČBA A ZVLÁDÁNÍ DEMENCE

			Onemocnění způsobující demenci vyžadují neustálou lékařskou pozornost. Dostupnost profesionálních služeb je různá. Vy jako pečovatel budete péči koordinovat. Občas ale budete potřebovat pomoc odborníků.

			Lékař

			Budete potřebovat lékaře, který může předepsat a přizpůsobit medikaci, zodpovědět vaše dotazy a léčit jiné, souběžné nemoci. Lékař, který poskytuje neustálou péči, nemusí být nutně specialista, který vypracoval počáteční posudek osoby. Bude to možná váš rodinný lékař, někdo z geriatrického týmu nebo jiný lékař se zvláštním zájmem o geriatrickou medicínu. Tento lékař nemusí být specialista, třebaže by měl být v případě potřeby schopen spolupracovat s neurologem či psychiatrem. Lékař, kterého si vyberete pro stálou péči, musí být:

			1.	ochoten a schopen trávit nezbytný čas s vámi a osobou s demencí;

			2.	dobře informovaný o nemocích vedoucích k demenci a o zvlášť nízké odolnosti dementních osob vůči jiným chorobám, lékům a deliriu; 

			3.	snadno dostupný;

			4.	schopen dát oficiální doporučení k fyzioterapeutovi, sociálním pracovníkům a dalším profesionálům.

			Ne všichni lékaři tato kritéria splňují. Někteří lékaři mají početnou klien­telu a nemají čas soustředit se na vaše problémy. Pro žádného člověka není možné držet krok se všemi pokroky v medicíně, takže se určitý lékař sice vyzná v některých oblastech, ale nemá zkušenosti se speciální péčí o lidi s demencí. Konečně někteří lékaři mají nepříjemné pocity, když mají co do činění s lidmi s chronickými, nevyléčitelnými chorobami. Žádný lékař by však neměl určit diagnózu, aniž by vás nejprve odkázal ke specialistům, kteří vám mohou poskytnout pomoc a další vyšetření, jež potřebujete. Asi si budete muset promluvit s více lékaři, než najdete toho pravého. Upřímně diskutujte o svých potřebách a očekáváních a projednejte způsoby, jak s nimi nejlépe pracovat. Lékaři jsou povinni považovat informace o pacientech za důvěrné a nikomu je nesdělovat. Vzhledem k tomu se někdy zdráhají mluvit s ostatními členy rodiny nebo mohou požádat pacienta o souhlas se sdělením. Mohou existovat pádné důvody, proč o pacientovi potřebujete něco vědět. Lékaři, kteří mají zkušenosti s mnoha rodinami lidí s demencí, vědí, že hovořit s celou rodinou je důležité. Řešte tento problém s lékaři zcela na rovinu a žádejte je, aby byli co nejvíce otevření.

			Zdravotní sestra

			Vedle znalostí a zkušeností lékaře budete potřebovat i schopnou registrovanou zdravotní sestru, která lékaři pomáhá. Sestra může být právě tím, koho můžete snadno dostihnout a kdo může koordinovat práci vaši, lékaře a ostatních, aby byla péče co nejideálnější. 

			Sestry znají těžkosti domácí péče o osobu s demencí. Dokážou sledovat změny jejího zdravotního stavu, o nichž je třeba informovat lékaře, a mohou vás podpořit a poradit vám. Po rozhovoru s vámi sestra rozpozná a pomůže vyřešit mnohé problémy, kterým čelíte, a může vás naučit, jak se prakticky o člověka postarat (jak zvládnout katastrofické reakce, jak pacienta koupat, jak mu pomoct s jídlem, jak ovládat kolečkové křeslo). Dále vám poradí, jak a kdy podat léky a jak poznat, zda správně působí. Může přijít zhodnotit situaci k vám domů a předložit návrhy, jak prostředí zjednodušit a tím minimalizovat úsilí, jež musíte nutně vynaložit. Sestry mohou vykonávat některé činnosti lékaře, ale nemohou předepisovat léky. Často úzce spolupracují s praktickým lékařem.

			Užitečná může být i licencovaná odborná (praktická) sestra. Za takovou sestrou by vás měl být schopen poslat lékař, nebo můžete tuto pomoc vyhledat tak, že zavoláte na ministerstvo zdravotnictví či do agentury domácí zdravotní péče. Ve specifických situacích jsou služby zdravotních sester hrazeny pojišťovnami, nařídí-li je lékař (viz str. 319–320).

			V některých oblastech jsou k dispozici ergoterapeut či fyzioterapeut.

			Sociální pracovník

			Sociální pracovníci mají jedinečnou kombinaci schopností: znají možnosti ve vaší obci a dokážou posoudit situaci a potřeby a sladit je s dostupnými službami. Někteří lidé si myslí, že jsou určeni sociálně slabým skupinám obyvatel. Není to pravda. Jsou to profesionálové, jejichž schopnost pomoct vyhledat zdroje je pro vás neocenitelná. Mohou podat praktické rady a usnadnit vám plánování. Rovněž rodinám mohou pomoct objevit rozpory v péči. 

			[image: ]

			Při práci s rodinou zdravotníci osobu s demencí hodnotí, léčí a monitorují. 

			[image: ]

			Lékař vás může na sociálního pracovníka odkázat: při hospitalizaci nemocného vám pomůže sociální pracovník nemocnice. Místní geriatrická klinika může zaměstnávat sociálního pracovníka, který pomáhá lidem nad 60 let. 

			Většina obcí má kliniky pro služby rodinám, kde sociální pracovníci působí. Takové kliniky najdete v telefonním seznamu pod heslem „organizace poskytující sociální služby“ nebo v seznamu státních a místních úřadů. Můžete se informovat i v národní kanceláři Aliance pro děti a rodinu (viz www.allianceforchildrenandfamilies.org), která akredituje soukromé kliniky a může poskytnout kontakty na ty nejbližší. 

			Sociální pracovníci působí v různých prostředích. Patří mezi ně třeba státní organizace sociálních služeb, ošetřovatelské domovy, centra pro staré občany, sídliště postavená na bázi projektů veřejného bydlení a místní úřady Ministerstva zdravotnictví. Někdy mají tyto organizace zvláštní útvary sloužící starším osobám. V některých obcích mají sociální pracovníci soukromou praxi. Někteří sociální pracovníci zařizují i podpůrné služby pro příbuzné, kteří žijí mimo město. Mají profesionální výcvik. V mnoha státech musí mít rovněž licenci či akreditaci. U člověka, kterého si vyberete, byste měli znát kvalifikaci a vzdělání. Každopádně je důležité vybrat si takového sociálního pracovníka, který nemocem způsobujícím demenci rozumí. 

			Poplatky za sociální služby se různí podle organizace, služeb, které nárokujete, i toho, zda využíváte další služby oné organizace (jako je nemocnice). Některé organizace účtují poplatky podle vašich finančních možností.

			 

			Pracovník geriatrické péče

			Pracovník řídící geriatrickou péči pomáhá koordinovat komplexní služby potřebné pro péči o nemocné staré lidi. Mnozí z nich, ne však všichni, problematiku demence znají, je proto podstatné získat reference nebo se poradit třeba v Alzheimerově asociaci, abyste zjistili, jak ostatním pomáhají. Můžete se takového člověka zeptat přímo na jeho úroveň znalostí a zkušenosti při organizování péče pro lidi s demencí a také byste ho měli požádat o sazebník poplatků. 

			Lékárník

			Na zvládání demence a jiných nemocí, které lidé s demencí mají, se předepisují stále silnější a účinnější léky. Ujistěte se, že lékárník zná všechny léky na předpis i bez předpisu, které pacient užívá, takže může upozornit na možné lékové interakce a potenciální vedlejší účinky, a to zejména tehdy, jsou-li předpisy od různých lékařů. 

			

			
				
						2 Angl. zkr. veneral disease research laboratories test – test k diagnostice syfilidy.


				

			
		

	
  
   
    KAPITOLA 3
    
     

    
    
     Charakteristické behaviorální symptomy u lidí s demencí
    
   

   
    V kapitolách 3 až 9 probereme některé problémy, jež vyvstávají při péči o osobu s demencí. Přestože nelze ještě pořád nic moc učinit pro to, abychom nemoci způsobující demenci vyléčili,
    
     je alespoň možné vám a osobě s demencí usnadnit život
    . Nabízené návrhy vycházejí z naší klinické praxe a ze zkušeností, jež s námi rodiny postižených
   

   
    [image: ]
   

   
    Lze učinit mnohé pro to, abyste měli vy i osoba s demencí snadnější život.
   

   
    [image: ]
   

   
    Každý jedinec, každá rodina i každý pečovatel je jiný. Mnohé z těchto potíží třeba nikdy nebudete prožívat. Jsou totiž ovlivněny povahou konkrétní nemoci způsobující demenci, vaší osobností, osobností pacienta a mnohdy dalšími faktory jako třeba místem vašeho bydliště. Nechceme, abyste tento oddíl četli jako seznam toho, co vás nemine. Vypočítáváme jen všechny možné problémové oblasti, jež můžete využít jako odkaz, když pak konkrétní problémy nastanou.
   

   
    MOZEK, CHOVÁNÍ A OSOBNOST: PROČ LIDÉ S DEMENCÍ DĚLAJÍ TO, CO DĚLAJÍ?
   

   
    Mozek je složitý, tajemný orgán. Je zdrojem našich myšlenek, emocí a osobnosti. Jeho poškození může vyvolat změny emoční i osobnostní a ovlivnit schopnost uvažování. Nemoci způsobující demenci jsou biologické: narušení duševních činností a chování, které u demence pozorujeme, pochází ze strukturálních a chemických změn v mozku. Většina nemocí končících demencí poškozuje mozek postupně, takže účinky nejsou hned patrné jako u někoho, kdo prodělal mrtvici nebo poranění hlavy. V důsledku toho je chování osoby s demencí často hádankou. Není vždy evidentní, že některé rozpoznatelné příznaky (např. osobnostní změny) jsou výsledkem choroby, protože osoba vypadá dobře. Na rozdíl od toho je jednodušší dát do souvislosti s nemocí problémy behaviorální, jež při onemocnění mozku začínají náhle.
   

   
    Budete si asi lámat hlavu s tím, jaké chování je důsledkem nemoci a jaké je úmyslné či vědomé. Někdy se v tom rodina neshodne a dokonce se o to pře. V dalších kapitolách pojednáme o některých behaviorálních symptomech, na něž můžete narazit, a navrhneme způsoby, jak se s nimi vypořádat. Když pochopíte, že poškození mozku je běžnou příčinou těchto příznaků, budete je moct lépe zvládat.
   

   
    Mozek je složen z miliard mikroskopických neuronů neboli mozkových buněk a jejich propojení mezi sebou je důvodem, proč je mozek tak komplikovaný orgán. Všechny úkoly mozku – myšlení, mluvení, snění, chůze, poslouchání hudby a stovky dalších – mají původ v tom, jak spolu tyto buňky navzájem komunikují.
   

   
    Každá oblast mozku vykonává jiný úkol. Když člověka raní mrtvice a nemůže mluvit, víme, že se příhoda odehrála v oblasti řečové a zničila buňky nutné pro mluvení. Mrtvice často způsobí rozsáhlé poškození, ale to se omezí jen na jednu oblast mozku. U nemocí vedoucích k demenci je poškozeno více oblastí a postiženo je proto mnoho aspektů duševní činnosti. Zatímco mozková příhoda napáchá škody ihned, Alzheimerova choroba je páchá povlovně. Znamená to, že dojde k nerovnoměrnému poškození mnoha kognitivních funkcí. Následkem toho je osoba schopna určité věci vykonávat a jiné nikoliv. Může si například pamatovat věci z dávné minulosti, ale ne ze včerejška.
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    Lidé s poškozením mozku dělají věci, které nám nedávají smysl.
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    Náš mozek vykonává tisíce úkolů a řady z nich si obvykle nejsme vědomi. Předpokládáme, že mozek jiných lidí, stejně jako ten náš, funguje tak, jak má – ale u osoby s demencí tato domněnka neplatí. Když někdo udělá něco podivného či nevysvětlitelného, je to obyčejně proto, že určitá část mozku selhala. Kromě řízení paměti a jazyka nám mozek umožňuje hýbat končetinami, pomáhá nám filtrovat věci, kterým nepotřebujeme věnovat pozornost, poskytuje nám zpětnou vazbu, pokud jde o naše činy, dovoluje nám rozpoznávat známé předměty a koordinuje všechny aktivity, jež provádí. Když je poškození mozku nerovnoměrné, lidé dělají věci, kterým nerozumíme.
   

   
    
     John Barstow si vzpomíná, že byl naštvaný na svou ženu, ale nepamatuje si na její vysvětlení, proč udělala to, co udělala. Vlastně ani neví, co ho na ní tak rozčílilo.
    
   

   
    Výzkumníci zjistili, že mozek uskladňuje a zpracovává emoční vzpomínky jinak než vzpomínky faktické. Demence může narušit jedny, aniž by příliš poškodila druhé. Staré sociální dovednosti a schopnost vyjadřovat obvyklé společenské poznámky se uchovávají obvykle déle než vhled a úsudek. Proto se může osoba jevit lékaři v pořádku, ale nemusí být ve skutečnosti schopna převzít za sebe zodpovědnost.
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    Naruší-li nemoc schopnost provést část určitého úkolu, nebude moct osoba provést jeho zbytek.
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    Stane se třeba, že se poškozené nervové buňky jako uvolněná žárovka někdy spojí a jindy nikoliv. Proto dokáže člověk udělat něco jeden den, ale druhý už ne. I když děláme něco, co se zdá být jednoduché, musí mozek vykonat spoustu úkonů.
    
     Jestliže nemoc způsobující demenci zabrání mozku vykonat nějakou část úkolu, úkol nebude dokončen
    
   

   
    
     „Poprosil jsem sestru, aby nám oběma udělala šálek čaje, ale ona mě igno
    
    
     rovala. O půl hodiny později odešla do kuchyně a udělala si čaj pro sebe.“
    
   

   
    Je zřejmé, že sestra byla dosud schopna takový úkol provést, ale nedokázala pochopit či zachovat se podle pokynu, byť prosbu slyšela.
   

   
    
     Behaviorální a psychiatrické symptomy jsou mnohdy způsobeny poškozením mozku a člověk je nemůže ovládat ani jim zabránit
    . Chování, které vás rozčiluje, je zřídkakdy záměrné a téměř nikdy není jeho úmyslem vás naštvat. Jelikož je poškozen samotný mozek, osoba má značně omezenou schopnost něco se naučit či rozumět výkladům. Je marné očekávat, že si něco zapamatuje nebo že něco pochopí. Proto je pro vás oba frustrující snažit se ji učit. Osoba se takto chovat nechce
    
     snaží se o to, seč může
    
   

   
    
     Paní Robinsonová vypomáhala v kuchyni starší dcery, ale když navštívila mladší dceru, jen seděla a kritizovala. Mladší dcera měla pocit, že paní Robinsonová vždy upřednostňovala starší sestru a že to, že jí odmítá pomoct, je jakousi jemnou připomínkou této preference. Ve skutečnosti se matka s kuchyní starší dcery dobře obeznámila ještě předtím, než začala zapomínat, takže v ní mohla skvěle fungovat, ale nedokázala vstřebat nové informace, dokonce ani něco tak obyčejného, jako kde je nádobí, v neznámé kuchyni mladší dcery.
    
   

   
    
     Pocity často ovlivňují chování
    . Osoba s demencí se pravděpodobně většinu času cítí ztracená, ustrašená, úzkostná, zranitelná a bezmocná. Může si být vědoma, že na úkoly nestačí, a mít dojem, že blázní. Představte si, jak se musí cítit, když chce říct něco milého pečovateli, ale dostane ze sebe jen nadávky. Pomyslete, jak musí být děsivé, když se důvěrně známý domov i rodina jeví nyní cize a neznámě. Dokážeme-li nalézt způsoby, jak dát osobě s demencí pocit jistoty a pohodlí, můžeme u ní behaviorální příznaky oslabit.
   

   
    I jiné věci působí na chování. Když se člověk necítí dobře, nebude moct ani přemýšlet. V 6. kapitole probereme, jak mohou nemoc, bolest a léky myšlení – i chování – zhoršit.
   

   
    Když na někoho mluvíte, musí vás slyšet: první krok v procesu komunikace je
    
     senzorický vstup
    . Schopnost okamžitě zopakovat slyšené může být zachována, ale další krok, řečené si pamatovat alespoň dočasně, je pro lidi s demencí často nemožný. Nemůže-li si osoba na čas vybavit, co jste řekli, nemůže ani reagovat. Často si vybaví jen část řečeného a jedná podle toho. Řeknete-li: „Na oběd přijdou vnoučata, takže se musíš vykoupat,“ může chápat nebo si zapamatovat jen slova „vykoupat“ a na základě toho se zachovat. Nezapamatuje-li si nic z toho, co jste jí řekli, bude asi zuřit, když ji povedete do koupelny, protože zapomněla, že budete mít společnost.
   

   
    Stejně jako pamatovat si řečené musí osoba chápat význam jednotlivých slov a řečené zhodnotit. Při tomto procesu se mnohé zvrtne a povede k odpovědi, která se vám zdá nevhodná. Osoba jedná podle toho, co si
    
     myslí
    , že slyšela. Může ovšem jednat jen na základě toho, co slyšely její uši, zaregistroval její mozek, pochopil její mentální slovník a zpracovala její mysl. Jestliže se její mozek se zprávou pere, zareaguje tak, jak je to patřičné pro její pochopení, a když si ve svém zmatku myslí, že jste cizí, nebo že je mladík a vy jeho matka, bude základem její reakce mylné pochopení situace. Osoba obyčejně klidná zareaguje klidně, osoba obvykle popudlivá zareaguje hněvivě, ale ať již zareaguje jakkoliv, bude to
    
     přijaté
    zprávě, nikoliv zprávě, kterou jste k ní vyslali.
   

   
    Finálním krokem v komunikaci je odpověď. I zde se mohou věci vymknout kontrole. Co vyjde osobě s demencí z úst, nemusí být to, co zamýšlela. Může to klidně vypadat jako úmyslná vytáčka, urážka nebo bláznivá odpověď.
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    Osoba, o niž se staráte, je třeba nespokojená, ale dělá, co může.
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    O tomto procesu toho moc nevíme. Neuropsychologové mysl zkoumají a snaží se složité kognitivní procesy pochopit. Neuropsycholog si dokáže dát dohromady, proč určitá osoba jedná tak, jak jedná, a někdy umí navrhnout způsob, jak tuto neschopnost obejít. Přestože se musíme ještě hodně naučit o tom, jak funguje proces, kdy lidé s demencí říkají či dělají věci, které nedávají smysl nebo se zdají být nechutné či promyšlené, víme téměř jistě, že za tím stojí poškození mozku.
    
     Osoba, kterou máte na starosti, bývá kvůli tomu často nešťastná, protože dělá maximum
    . Ve zbytku knihy vám dáme mnoho užitečných rad, jak něco takového
   

   
    Asi nepřijdete na to, co osoba chápe či zamýšlí. Jelikož je mozek složitý, i ti nejlepší experti jsou někdy v koncích. Navíc mnohé rodiny nemají přístup k neuropsychologovi. Snažte se; pohlížejte na problémy jako na důsledek poškození mozku, ne jako na něco, co jste způsobili vy nebo co osoba s demencí chtěla. Když už ničemu nerozumíte, jsou pořád nejlepší cestou láska, ubezpečení a klid.
   

   
    POSKYTOVÁNÍ PÉČE: NĚKOLIK VŠEOBECNÝCH RAD
   

   
    
     Buďte informovaní.
    Čím více budete o povaze nemoci vedoucí k demenci vědět, tím efektivnější budou vaše strategie, jak si poradit s behaviorálními symptomy. Ty se liší podle konkrétní nemoci, což je jeden z důvodů, proč je důležité mít správnou diagnózu.
   

   
    
     Sdílejte své obavy s osobou s demencí.
    Když je osoba jen mírně postižená, může se na řešení svého problému podílet. Mluvte spolu o vašem zármutku i starostech. Třeba vymyslíte paměťové pomůcky, které jí pomohou zůstat nezávislou. Lidé s mírným postižením mohou těžit z konzultací, jež jim umožňují akceptovat svá omezení a přizpůsobit se jim. Jestliže si osoba problém neuvědomuje, přijměte její pohled. Hádat se s ní je k ničemu.
   

   
    
     Pokuste se řešit své nejpalčivější problémy jeden po druhém.
    Od rodin víme, že každodenní problémy se zdají být nejnepřekonatelnější. Přimět matku, aby se vykoupala nebo připravila večeři, najedla se, uklidila po sobě a umyla si ruce, jsou někdy opravdová muka.
    
     Jste-li u konce sil, vyčleňte jednu věc, kterou můžete změnit a ulevit si tím, a pracujte na ní
    . Malá změna má někdy obrovský
   

   
    
     Dopřávejte si dostatek odpočinku.
    Jedno z dilemat, kterým rodiny čelí, je, že si pečovatel dost neodpočine nebo že nemá příležitost péče na chvíli zanechat a oddechnout si od ní. Proto je pak netrpělivý a méně snáší iritující chování. Jestliže se věci vymykají z rukou, ptejte se sami sebe, jestli se to děje vám. Pakliže ano, věnujte pozornost tomu, abyste si více dopřávali oddechu a častějších přestávek. Chápeme, že je těžké to zařídit. O tom pojednává 10. kapitola.
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    Jste-li na konci svých sil, vyberte si jednu věc, kterou můžete změnit, abyste si život usnadnili, a pracujte na ní.
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     Používejte zdravý rozum a představivost.
    To jsou vaše nejlepší nástroje. Klíčem k úspěchu je adaptace. Nejde-li něco určitým způsobem udělat, zeptejte se sami sebe, zda se to musí udělat právě takto. Když například osoba dokáže úspěšně jíst prsty, ale neumí vhodně užívat vidličku a lžíci, neřešte to a nechte to být; podávejte raději jídla, která je možno prsty jíst. Nebojte se změn. Trvá-li postižený na tom, že bude spát s kloboukem na hlavě, nevadí; smiřte se s tím. Ztráty kognice jsou nerovnoměrné: co se zdá nelogické, klidně akceptujte.
   

   
    
     Uchovejte si smysl pro humor.
    Humorem překonáte mnoho krizí. Osoba s demencí je pořád osobou. Potřebuje se také pořádně zasmát a legraci si vychutnává. Oba byste se měli umět smát, když se něco pokazí. Pomůže vám, když své zkušenosti budete sdílet s ostatními rodinami. S překvapením zjistíte, že všichni mají občas své zážitky za legrační i smutné.
   

   
    
     Snažte se vybudovat prostředí, které umožňuje co největší svobodu, ale zároveň nabízí strukturu, kterou lidé s demencí tolik potřebují.
    Zaveďte pravidelný, předpověditelný, jednoduchý řád pro jídlo, léky, cvičení, spaní a jiné aktivity. Všechno dělejte každý den stejným způsobem a ve stejnou dobu. Budete-li tuto rutinu dodržovat, osoba se postupně naučí, co má očekávat. Řád změňte, jen když již nefunguje. Udržujte prostředí spolehlivé a prosté. Nábytek ponechávejte na témže místě. Vyhněte se nepořádku.
   

   
    [image: ]
   

   
    Nemluvte o osobě s demencí, když je poblíž, a řekněte to i ostatním.
   

   
    [image: ]
   

   
    
     Mluvte na osobu s demencí přímo.
    Mluvte klidně a tiše. Vysvětlete jí, co děláte a proč. Nechte ji pokud možno, aby se na rozhodování podílela. Nemluvte o ní, když je poblíž, a uvědomte o tom i ostatní.
   

   
    
     Dejte osobě s demencí udělat identifikační náhrdelník či náramek a uvažujte o vhodném sledovacím přístroji.
    Mělo by na něm být uvedeno, o jakou nemoc jde (např. „zhoršená paměť“) a vaše telefonní číslo. To je jedna z nejdůležitějších věcí, kterou můžete udělat. Lidé s demencí mnohdy zabloudí či se občas toulají a identifikace a zařízení na sledování vám ušetří hodiny šílených obav. V obchodech, na internetu i v lékárnách lze navíc koupit věci opatřené monogramem. Místní pobočka Alzheimerovy asociace vám zase řekne, kde koupit identifikační náhrdelník či náramek. Pro hledání ztracených osob mohou být nápomocné i telefony a přístroje s GPS, jež lze zakoupit u telefonních poskytovatelů a jiných společností.
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    Identifikační náhrdelník či náramek a sledovací přístroje vám dodají klid mysli a zbaví vás strachu.
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     Snažte se, aby byla osoba stále aktivní, ale ne rozrušená.
    
    
     Rodiny se často ptají, zda rekvalifikace, orientace v realitě nebo aktivní život průběh nemoci zpomalí či zastaví. Někdy chtějí vědět, jestli průběh nemoci urychluje nečinnost. Někteří lidé s demencí se stávají depresivními, netečnými či otupělými. Často se rodiny zajímají o to, zda povzbuzování k aktivitě pomůže nemocným lépe fungovat.
    
   

   
    
     Aktivita pomáhá udržet si fyzickou pohodu a může zabránit jiným nemocem a infekcím. Postiženému člověku dává permanentní pocit, že je do rodiny zapojen a že jeho život má smysl.
    
   

   
    
     Protože lidé s demencí mají poškozenou či zničenou mozkovou tkáň, je jasné, že se nemohou učit tak dobře jako předtím. Bylo by tedy nerealistické očekávat, že se naučí novým, komplexním dovednostem. Nicméně někteří jedinci se mohou naučit jednoduché úkoly či fakta, pakliže je dost často opakujeme. Někteří, kdo mají v novém místě pocit ztracenosti, se nakonec „naučí“, jak se v něm vyznat.
    
   

   
    
     Současně ovšem příliš moc podnětů, činností či nátlaku učit se může osobu s demencí i vás rozhodit a nakonec ničeho nedosáhnete. Klíčem k tomu je vyváženost:
    
   

   
    1. Přijměte fakt, že ztracené dovednosti jsou nadobro pryč (osoba, která přišla o schopnost vařit, se nenaučí připravovat jídlo), ale
    
     vězte
    , že opakované a klidné poučování o něčem, co je v jejích silách, jí pomůže mnohem lépe fungovat (když je v cizím prostředí denního stacionáře, prospěje jí, když jí budete často připomínat, kde
   

   
    2. Uvědomte si, že i malé dávky rozrušení – návštěvy, smích, změny – mohou osobu s demencí vyvést z rovnováhy. Plánujte proto zajímavé, stimulující věci, jež nejsou nad její síly (projděte se s ní, zajděte s ní za starým známým, známou).
   

   
    3. Hledejte cesty, jak aktivity zjednodušit tak, aby byla osoba s demencí zapojena v mezích svých schopností (když už nemůže připravit celé jídlo, může aspoň oloupat brambory).
   

   
    4. Najděte něco, co může stále ještě dělat, a na to se zaměřte. Její intelektuální schopnosti se neztratí hned. Oběma vám prospěje, když pečlivě posoudíte, co je schopna nadále vykonávat, a tyto schopnosti pak maximálně využijete.
   

   
    
     Paní Baldwinová si často neumí vzpomenout na názvy věcí, o nichž chce mluvit, ale to, co má na mysli, dokáže sdělit jasně gesty. Dcera jí přitom pomáhá: „Ukaž na to, co chceš.“
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    Starejte se o to, aby osoba s demencí byla aktivní a co nejvíc se angažovala, ale vyhněte se činnostem, které už nezvládá.
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    5. Zvažte, jestli by nebylo dobré, aby postiženého navštěvoval někdo k tomu účelu vyškolený, nebo zkuste skupinový program, jaký pro lidi s demencí zajišťuje denní stacionář (viz kap. 10). Stacionář osoby s demencí úměrně stimuluje a navíc vám poskytne chvíli oddechu.
   

   
    6. Nechť je vaší prioritou, aby byla osoba s demencí v klidu a pohodě. V 17. kapitole probereme některé věci, o nichž jste mohli slyšet, že brání rozvoji nemoci způsobující demenci nebo jej zpomalují. I když budete chtít některé rady uplatnit, třeba hry na „podporu paměti“, mějte na zřeteli, že jestliže určitá aktivita či program postiženého zneklidní, je nutné s nimi okamžitě přestat.
   

   
    PROBLÉMY S PAMĚTÍ
   

   
    Lidé s demencí rychle zapomínají. Pro osobu s porušenou pamětí může být život jako neustálé vracení se na začátek filmu: člověk nemá vůbec ponětí, co se stalo před událostí, která se děje teď. Lidé s demencí si nemusí pamatovat, co jste jim zrovna řekli, začnou třeba připravovat jídlo a pak zapomenou vypnout sporák, nebo si nepamatují, kolik je hodin ani kde jsou. Zapomínání nedávných událostí může být záhadou, vezmeme-li v úvahu, že si postižený zřetelně pamatuje události z doby dávno minulé. V celé knize podáváme několik konkrétních návrhů, jak paměti napomáhat. Možná že přijdete ještě na další, jež budou k užitku.
   

   
    Zapomínající lidé si mohou vzpomenout na události minulé jasněji než na nedávné, nebo si určité věci zapamatují a jiné nikoliv. Souvisí to s tím, jak mozek ukládá a přijímá informace;
    
     není to něco, co by osoba s demencí dělala schválně
    
   

   
    Úspěšnost paměťových pomůcek závisí na vážnosti demence. Osoba s mírnou demencí si může vymyslet způsoby, jak si něco připomenout, sama, zatímco osoba s těžkou demencí bude jen frustrovaná neschopností pomůcku použít. Psané poznámky a připomínky pomáhají jen lidem s lehkou demencí.
   

   
    Často pomáhá sepsat jednoduchý seznam denních aktivit na kus papíru či na bílou nástěnku, kde je postižený dobře vidí. Pravidelná každodenní rutina je mnohem méně matoucí než časté změny.
   

   
    Důvěrně známé předměty (obrázky, časopisy, televize, rádio) nechte na obvyklých místech, aby byly postiženému jasně na očích. Uklizený, přehledně uspořádaný domov nebude vyvolávat v osobě s demencí zmatek a založené věci tak snadněji najde. Někdy pomáhá připevnit na věci štítky s označením, třeba na zásuvky napsat „Maryiny ponožky“, „Maryiny noční košile“.
   

   
    Uvědomte si však, že u nemoci, která způsobuje progresivní demenci, nebude nakonec osoba schopna číst nebo přečtenému rozumět. Třeba přečte jednotlivá slova, ale nedokáže se podle nich řídit. V některých rodinách používají místo psaných zpráv obrázky.
   

   
    S postupující nemocí si osoba s demencí nezapamatuje
    
     ani minutu
    , co jí řeknete. Pak se musíte opakovat a neustále jí věci připomínat a ujišťovat ji o
   

   
    PŘEHNANÉ ČI KATASTROFICKÉ REAKCE
   

   
    
     I když slečna Ramirezová řekla své sestře opakovaně, že dnešek je den, kdy jde k doktorovi, sestra nechtěla do auta nastoupit a řvala jako tur, dokud ji dva sousedé neodtáhli. Celou cestu křičela o pomoc, a když se do ordinace konečně dostali, snažila se utéct.
    
   

   
    
     Pan Lewis najednou propukl v pláč, když se pokoušel zavázat si tkaničky. Mrštil botami do koše a zamkl se se vzlykotem v koupelně.
    
   

   
    
     Paní Colemanová popsala několik takovýchto incidentů, kdy manžel někam založil brýle.
    
   

   
    
     „Tys mi je vyhodila,“ řekl jí.
    
   

   
    
     „Ani jsem se jich nedotkla,“ odpověděla.
    
   

   
    
     „To říkáš vždycky,“ odvětil. „Jak teda vysvětlíš, že jsou pryč?“
    
   

   
    
     „To se mě ptáš pokaždé, když brýle ztratíš.“
    
   

   
    
     „Neztratil jsem je. Vyhodilas je.“
    
   

   
    
     Když o tom pak zpětně uvažovala, věděla, že se manžel změnil. Dříve se jen zeptal, jestli neví, kde brýle jsou, místo aby ji obviňoval a začal se hádat.
    
   

   
    Lidé s nemocným mozkem jsou často rozrušeni a prožívají rychlé změny nálad. Tyto reakce mohou urychlit cizí situace, chaos, příliš mnoho lidí, hluk, několik otázek najednou nebo prosba, aby udělali něco, co je pro ně náročné. Postižený se může rozplakat, zrudnout nebo být vyveden z míry, zlobit se či zarputile trvat na svém. Může také na ty, kdo se mu snaží pomoct, zaútočit. Aby svou tíseň zakryl, popírá, že něco udělal, nebo z toho viní ostatní.
   

   
    Přehnaná emocionální reakce je běžná tehdy, když situace omezenou myšlenkovou schopnost osoby s demencí zmáhá. Normální lidé někdy takto jednají, když jsou naráz zavaleni více věcmi, než mohou zvládnout. Lidé s demencí stejným způsobem reagují na jednodušší, každodenní zážitky. Například:
   

   
    
     Každý večer se paní Hamiltonová rozčiluje a odmítá se vykoupat. Když na tom její dcera trvá, hašteří se s ní a křičí na ni. V rodině to pak způsobuje napětí. Všichni se tohoto každodenního rituálu obávají.
    
   

   
    Koupel znamená, že paní Hamiltonová musí myslet na několik věcí současně: svléknout se, rozepnout knoflíky, nalézt koupelnu, otevřít kohoutky a vlézt do vany. Zároveň se cítí bez šatů nejistá a má dojem, že přichází o soukromí a nezávislost. To je pro někoho, kdo si neumí vzpomenout na to, že už určitý úkol udělal, ani na to, jak všechny tyto úkoly provést, a jehož mysl nedokáže tyto činnosti ihned zpracovat, nesmírně pohlcující. Proto jednou z reakcí je, že se odmítá vykoupat.
   

   
    Pro popis takovéhoto chování užíváme výrazu
    
     katastrofická reakce
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    (Slovo
    
     katastrofický
    tu má zvláštní smysl; neznamená to, že tyto situace jsou nezbytně velice dramatické či bouřlivé, ale že osoba se chová tak,
    
     jako kdyby
    šlo o katastrofu.)
    
     Katastrofická reakce mnohdy ani nepřipomíná chování vyvolané nemocí působící demenci. Může spíše vypadat tak, jako kdyby byla osoba jen zatvrzelá, kritická či přecitlivělá.
    Může se zdát nepatřičné běsnit kvůli takové malichernosti.
   

   
    Katastrofické reakce jsou zneklidňující a vyčerpávající jak pro vás, tak i pro osobu s demencí. Zvláště vyvádějí z míry tehdy, když je osoba, o kterou se staráte, tvrdohlavá či kritická. Může se tak rozčílit, že odmítá i nutnou péči. Naučit se vyhýbat katastrofickým reakcím nebo je redukovat je vodítkem k tomu, jak je snadněji zpracovávat.
   

   
    Někdy jsou katastrofické reakce a zapomnětlivost první věcí, kterou rodinní příslušníci pozorují, když si začnou uvědomovat, že se děje něco zlého. Osobě s lehčím postižením může prospět, když dostane opětné ujištění, že její panika není neobvyklá a že jejímu strachu rozumíte.
   

   
    To, jak se dá katastrofickým reakcím zabránit nebo je snížit, závisí na vás, na jedinci s demencí a na míře jeho omezení. Postupně se naučíte podobné reakce odstranit nebo je omezit.
    
     Nejprve musíte plně akceptovat, že toto chování není jen paličatost či nevraživost, ale reakce, kterou neumí osoba s demencí ovládnout.
    Nepopírá prostě realitu ani se nesnaží s vámi manipulovat. Ač to zní podivně, můžete mít nad takovou reakcí větší kontrolu než ona.
   

   
    Nejlepší způsob, jak katastrofické reakce zvládat, je zarazit je dříve, než k nim dojde. Faktory, které tyto výlevy spouští, se liší od člověka k člověku a od období k období, ale jakmile poznáte, co vašeho rodinného člena rozrušuje, budete moct počet a frekvenci výbuchů zredukovat. Některé z běžných příčin katastrofických reakcí jsou:
   

   
    
     •
    potřeba myslet na několik věcí najednou (např. na všechny úkony, jež jsou nutné k vykoupání),
   

   
    
     •
    snaha dělat něco, co osoba s demencí již nezvládá,
   

   
    
     •
    péče někoho, kdo je ukvapený nebo rozhozený,
   

   
    
     •
    přání nevypadat nedostatečně či neschopně (když např. doktor pokládá spoustu otázek, na které postižený nedokáže odpovědět),
   

   
    
     •
    popohánění (když osoba přemýšlí a pohybuje se pomaleji než kdysi),
   

   
    
     •
    nepochopení pokynu, který měla osoba s demencí vykonat,
   

   
    
     •
    nepochopení toho, co viděla či slyšela,
   

   
    
     •
    únava (nikdo z nás nefunguje zrovna nejlépe, když je vyčerpán),
   

   
    
     •
    pocit nepohody,
   

   
    
     •
    neschopnost dorozumět se (viz též následující oddíl),
   

   
    
     •
    pocit frustrace,
   

   
    
     •
    pocit, že se s osobou zachází jako s dítětem,
   

   
    
     •
    pocit, že je nemocná a neví proč.
   

   
    
     Katastrofické reakce může pomoct zredukovat cokoliv, co osobě s demencí připomene realitu, třeba zaběhnutá rutina, ponechání věcí na svých místech a písemné instrukce (pro osoby, které je dokážou rozšifrovat). Jelikož jsou vyvolány nutností myslet na několik věcí naráz, vyberte vždy jen to nejnutnější. Dělejte vše postupně, s časovou prodlevou, a instrukce či informace dávejte jednu po druhé. Když například pomáháte s koupáním, sdělujte třeba: „Teď ti rozepnu košili.“ A pak osobu ubezpečte, že je vše ok. Potom jí řekněte: „Teď ti košili svléknu. Výborně. Teď si vlez do vany. Budu tě držet za ruku.“
    
   

   
    [image: ]
   

   
    Dělejte věci postupně
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    Vážení čtenáři, právě jste dočetli ukázku z knihy Alzheimer.

    Pokud se Vám ukázka líbila, na našem webu si můžete zakoupit celou knihu.
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