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ABSTRAKT

Existujf zna¢né interkulturnf rozdily v pojeti nemoci a péée o seniory s demenci. Tyto pristupy rozsi-
fujf a v mnohém upevriuji pohled na tuto problematiku. Pro-rodinnd orientace afroamerickych naro-
di vjznamneé redukuje pecovatelskou zatéz. Z hlediska kvality a irovné poskytované péce v rodiné se
ukazuje jako relevantn{ samotné chépéni podstaty nemoci demence. Rodinni pe¢ujici nirodnostnich
mens$in u nés jen ztidka vyuzivaji sluzeb konzultaéni ¢innosti a dalsich.

ABSTRACT

There are considerable intercultural differences in the concept of the disease and care for the elderly
with dementia. These approaches are expanding and in many ways strengthening the view of this is-
sue. The pro-family orientation of African-American nations significantly reduces the caregiver bur-
den. From the point of view of the quality of care provided in the family, the understanding of the es-
sence of dementia is relevant. Family caregivers of national minorities only use at least consulting
services and others.

uvobD

Demografické starnuti povede k velkému nartistu poctu osob s demenci nejen v roz-
vinutych, ale i v rozvojovych zemich. Demence je syndrom, ktery je tvoren tfemi
okruhy symptomu: poruchou kognitivnich funkei, poruchou sobésta¢nosti, zménami
osobnosti a behaviordlnimi a psychickymi symptomy demence (BPSD). , Nejéastéjsi
pricinou syndromu demence je Alzheimerova choroba, za kterou ndsleduji vaskuldrni de-
mence a dal$i neurodegenerativni onemocnéni zpiisobujici demenci (frontotempordlni lo-
bdrni degenerace, Parkinsonova choroba)“ (Holmerov4 et al. 2014: 83)% Alzheimerova
choroba je zadvazné neurodegenerativni, chronické a obvykle progresivni onemoc-
néni postihujici rizné kortikalni a subkortikaln{ funkce, vedouci k zavislosti a po-
trebé Easové naro¢né péle (Holmerové 2003; Bartova et al. 2011; Schindler et al. 2012).
Nemocni jsou ¢asto anosognosni, na svou chorobu ztraci nahled (Hort et Rusina
2007). Alzheimerova choroba v na$i kultute tvof{ ¢tvrtou aZ patou nejéastéjsi pti-
¢inu tmrti (Nev$imalovi et al. 2002).

Objevuji se také symptomy nonkognitivni — deprese, Gzkost, neklid, parano-
idn&-halucinatorni symptom, agrese (Weiler 1994; Jirdk 1999). VSechny tyto p¥iznaky
BPSD maji znaény vliv na rozsah pecovatelské zatéze — Caregiver Burden, CB (Donald-
son et al. 1997; Ornstein et Gaugler 2012.).

1 Préce byla podpotena projektem Grantové agentury Ceské republiky ¢. 16-07931S ,Hod-
nocenf potteb rodinnych prislusnikia pecujicich o seniory*.

2 Alzheimerova choroba jako p¥i¢ina demence je oznacovana v 50 % pripadt (Nikolai, Vy-
hnalek, Stépankova & Horakova 2013).
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rodnich zdroji zjistovaly rozdily pojeti péce o seniory s demenci v odlisnych kul-

oo turdch. Jednd se spiSe o souhrnny, celkovy pohled na kulturni pojeti péce; z nasi

" vlastnf praxe a vjzkumu si jsme védomy fady faktord, které ovliviiuji vnimani
nemoci a péce samotnymi pecujicimi osobami jako individualitami v jedine¢ném
zivotnim kontextu. Patfi sem na prvnich mistech ochota pecovat a vyuzit pomoci
zdravotné-socidlnich sluZeb, ty pak dale ovliviiuji zejména faktory jako je zkuSe-
nost s péi, vztah léka¥-pacient, socidlni opora, sebedivéra, %e pé¢i zvlddnou (self
efficacy), informace o nemoci, intervenéni programy a funkce rodinného systému
(Jarolimov4 et al. 2016).

E 3 V této praci jsme formou analyzy neprili§ ¢etnych zahrani¢nich vyzkuma i na-

NEKTERA INTERKULTURNI SROVNAN{ PECE O SENIORA S DEMENCH,
PREVALENCE V INTERKULTURNI{M KONTEXTU

Pro nasledujici vybrand interkulturni srovnani prozitkd a zptsobti rodinné péce
o ¢lovéka s demenci je diilezité zminit, Ze se mezi kulturami li$i nejen pfistup k ne-
mocnym, ale i nékteré biologické parametry syndromu demence. Vyzkumy dokla-
duji, Ze pomér Alzheimerovy choroby (ACH) a vaskuldrni demence (VD) je naptiklad
pro karibskou populaci ve skute¢nosti opaény v porovnani s populaci euroamerickou.
Odbornici se rozchazeji v hodnoceni zastoupeni ACH a VD v Asii, nékteré vyzkumy
poukazujf na obecnou ptevahu ACH na kontinentu; jiné vyzkumy v Ciné a v Japon-
sku prokazuji vy33i zastoupeni VD (Lee et al. 2002). Na zéklad& kvalifikovanych od-
had?i, vych4zejicich z evropskych i svétovych studif, dle WHO (2014) a Alzheimer’s
Disease International (2012) je prevalence demence v Evropé 6,2 %, ve stiedni Evropé
4,7 %; pro srovnani v USA 6,5% a v Asii 3,9 % (Matl et al. 2014). Prevalence choroby se
mezi kulturami maZe li$it naptiklad z dGvodu nedostateéné osvéty a chybéjicim za-
chytem pripadd. Nékteré prace ukazuji také na vyssi prevalenci demence na venkové
oproti méstskym oblastem, a to jak v Asii, tak v Evropé. Vyspélejsi staty vykazuji za-
stoupeni této nemoci relativné vys$si, s ekonomickym a spole¢enskym rozvojem tak
Ize olekévat, Ze pocet demenci bude u nds dale narGstat (tiskova zprava CALS 2014).
S rostoucim poétem nemocnych demenci také stoupd i pocet rodinnych prislusnikd,
kter{ o pacienta bezprostredné pecuji.

PECE V INTERKULTURNIM KONTEXTU

Stejné jako v euroamerické kultute se i v interkulturnim srovnani ukazuje, Ze péce
je obvykle vyzadovana od Zen. To je vyrazné zastoupeno zejména v asijskych kultu-
rach (Holubova et Téthova 2008); v konfucidnské tradici je od muZt o¢ekavéno, ze
pro Zeny vytvori dobré podminky, péci zajisti a umozni. Africké kultury rozkladaji
b¥{mé péce vice na viechny ptibuzné, zapojena je cel4 rodinn4 sit (Milne et Chryssan-
thopoulou 2005).

Nékteré komparativni vyzkumy naznacuji, Ze etnicita hraje zna¢nou roli také
ve vnimani demence, od néjz se odviji zpisoby péce, vztahy v rodiné, dopady na
pecujici a socidlni podpora rodin (Milne et Chryssanthopoulou 2005; Jarolimov4 et
al. 2016). Jihoasijské komunity ve Spojeném kralovstvi napt¥iklad chdpou demenci
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jako ,Bozi vuli”, jejiZ projevy se vyskytuji v prabéhu stdrnuti a vzhledem k tomu,
Ze jde o dusevni zmény, pohliZi na ni sou¢asné jako na néco ostudného. Z toho plyne
jejich zachazeni s nemoci, kterou se ¢asto snazi popirat, skryvat ¢i snaha izolovat
¢lovéka s demenci od kontaktd s jinymi lidmi. To vSak souvisi také s tim, Ze se zdra-
haji vyhledat odbornou pomoc a poradenstvi (Milne et Chryssanthopoulou 2005)>.
Pravdépodobné z historie afroamerickych komunit vyplyva, Ze pohliZi na své se-
niory jako na zranitelnéjsi a kfeh¢i v oblasti télesné i dusevni. Afroameri¢ané vni-
maji seniory jako pot¥ebné ochrany a podpory (Milne et Chryssanthopoulou 2005).
To jim umozinuje nevnimat demenci jako stigma. Zastava vSak pritomny diiraz na
rodinnou péci, kterd je cenéna vice nez péce Gstavni. Tato pro-rodinnd orientace
afroamerické populace také vyznamné redukuje pecovatelskou zatéz oproti néro-
dtim evropskym (Hatch et al. 2014; Martin et al. 2014). Od téchto vysledkd pojeti p¥i-
stupd, kdy populace jasné rozliSovala mezi demenci a jinymi stavy, se vyrazné lisi
vyzkum u australskych Aboriginct, ktefi nevnimali rozdil mezi demenci a jinymi
dusevnimi chorobami (Taylor et al. 2012). Ve vyzkumu zaméfeném na osvétu lidé
popisovali demenci jako ,$ilenstvi” nebo ji povaZovali za zlomyslnost, naschvély ze
strany nemocného. V Jihoafrické republice, zejména v obcich a venkovskych oblas-
tech je demence ¢asto vnimdana jako spjatd s ¢arodéjnictvim spise nez jako dusle-
dek nemoci. Osoby oznacené jako ¢arodéjnice — vétSinou starsi Zeny — mohou byt
opovrhovany, ukamenovany, dokonce i zabity. Nasledné byla v této studii zjisténa
dvé nosnd témata: ,vira v ¢arodéjnictvi zpsobujici strach z osob s demenci» a ,,po-
tfeba znalosti a vzdé&lani“ (Mkhonto et Hanssen 2018). Dle vyzkumné studie Prince
(2014), kterd je prvnim komplexnim hodnocenim péée o osoby s demenci v rozvojo-
vych oblastech, vyplyva, Ze starsilidé v rozvojovych zemich jsou nedilnou soucésti
rodinného systému. Vysokd mira stresu a napéti v rodiné zjisténd v této studii je
zdrojem ¥ady ,disadvantageous cycles“ (kumulace problematickych situaci s pééi
spojenych, rodinnych konfliktii, nedistojné zachdzeni s nemocnym, nedostatek
externich forem pomoci i podpory) a mély by je Fesit pedstavitelé mistnich vlad.
Vysledky longitudinalni subsaharské studie u konzskych starsich dospélych dokla-
duji zvySené riziko umrt{ v souvislosti s demenci. Autofi této studie zdiraziuji
pottebu cilené zdravotni politiky a strategii pro péci o lidi s demenci v subsaharské
Africe (Samba et al. 2016).

PrestoZe tomuto tématu zatim nenf vénovan dostatek pozornosti, zd4 se, Ze
zkuSenosti africko-karibské, jihoasijské a euroamerické populace jsou srovna-
telné. U afroamerické populace nejsou vysledky vyzkumi jednoznaéné, nicméné
nékteré z nich naznacuji, Ze kultury, které jsou vice emoéné oteviené a emotivity
si cenf vice neZ intelektualniho vykonu, mohou lépe navazovat vztah s nemocnymi
a tak mirnit pecovatelskou zatéz. Rovnéz je mozné, ze kultury, které si vice ceni
péce o druhého, tolik nepodléhaji disledktim pecovatelské zatéze. Pivodem africka
a asijska populace obvykle disponuje vétsi a rozmanitéjsi siti ndpomocnych pri-
buznych a pratel neZ populace euroamericka (Milne et Chryssanthopoulou 2005;

3 Vnasi kulture je typické vniman{ dsledkd nemoci pe¢ujicimi osobami jako po¢inani z4-
mérné (,naschvdly“) ze strany ope¢ovavaného. Petujici mohou symptomy nemoci bagate-
lizovat, a tim branit v¢asné diagnéze a 1é¢bé nemocného.
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Mkhonto et Hanssen 2018). Neni viak prokazatelné, zda toto souvisi s redukei z4-
téZe a depresivity mezi pe¢ujicimi.*

NEKTERE ETNICKE MENSINY V CESKE REPUBLICE A PROBLEMATIKA PECE

Problematika lidi s demenci z etnickych mensin v Ceské republice je velmi mélo po-
psand, uchopeni je spiSe z hlediska péce o staré lidi obecné. V podstaté jde o mizivy
vyzkum vénujici se vietnamské mens$iné a dal$im minoritdm, zfejmy je i naprosty
nedostatek informaci o romské populaci. Patrné jde o odraz nedostate¢ného vyuzi-
van{ systému pomoci ze strany Rom, ktefi se také potykaji s disledky péce o starsi
¢leny rodiny.®

Romsti seniofi se obecné vice spoléhaji na pomoc od svych blizkych a povazuji ji
za ptirozenou, zatimco (etnicky) ¢esti seniofi si vice ceni své nezavislosti a samo-
statnosti, pfijmout naptiklad finanéni pomoc je pro né t&zké (Miillerova 2010). Toto
nastaveni zfejmé vychdazi z tradi¢niho vyrazného zaméreni Romd na rodinu a jeji
soudrznost. Pokud jde o pé¢i o nemohouci romské seniory, oni sami predpokladaji, ze
by se 0 né rodina postarala (Holubova et Téthové 2008; Miillerova 2010). To viak dnes
uz nemusi byt vzdy platné, z rozhovorti s Romy mladsf generace se ukazalo, Ze by se
nebrénili vyuZit ani moZnosti ndsledné pé¢e nebo domova pro seniory (Holubové et
Téthova 2008). Neni viak jasné, nakolik jsou tyto sluzby skuteéné vyuzivdny. Svou
roli v tomto tématu zf'ejmé hraji také rasové predsudky.

Pres jisté rozpory mezi mladsi a starsi generaci se zda, Ze Romové jsou ochotni pe-
¢ovat o umirajiciho &lovéka v dom4cim prostiedi a za podpory $iroké rodiny (http://
www.umirani.cz 2018), pfi¢em? i u umirajicich v institucich se snaz{ rodina byt
pokud mozno neustéle. PrestoZe tedy nevime, jak se Romové stavi k pé¢i o ¢lovéka
s demenci, lze predpokladat, Ze o né&j pecuji spise v rodinném kruhu a spie nez ma-
joritni spole¢nost jsou ochotni nechat jej zemf#it (v termindlnim stadiu) v domécim
prostfedi, mezi rodinou.

U vietnamské mensiny vyvraci Holubova a Téthové (2008) zakotenény nézor, Ze
jsou mladsi generace vzdy zavazany postarat se o své staré rodic¢e v domacim pro-
stredi a demonstruji, Ze z jejich respondentd by se polovina rozhodla pro domaci péci
a druhd polovina pro pé¢i Gstavni s tim, zZe by se pribuzni nadéle podileli na pééia do
domova dochazeli. Je mozné, Ze tradi¢ni hodnoty vietnamskych rodin jsou uz dnes —
stejné jako u romské populace — ovlivnény chovinim majoritni spole¢nosti, coz vede
ke zvy$enému prijeti institucionalizace starych lidi.

Je otdzkou, nakolik jsou redlné domovy pro seniory a domovy se zvlastnim rezi-
mem vyuZiviny minoritami. RovnéZ je nejasné, jaké zkuSenosti s témito klienty oset-
tujici persondl ma a zda je schopen vyjit vstric jejich odlisnym kulturnim ndvyktm.

4 Dle Schindlera et al. (2012) a zkuenosti z dobré praxe v na3f kultu¥e je velmi vjznamna
podpora mezi ¢leny rodiny navzijem, jako takovd je vysoce cenéna v kontextu jinych fo-
rem pomoci a podpory.

5 Dle zpravy Gfadu vlady o stavu romské populace z roku 2016 jsou Romové nejpoletnéj-
§1 narodnostni menginou v Ceské republice, délf se na integrované do spole¢nosti a na
tzv. socidlné-vyloucené, viz: https://wwwwvlada.cz/cz/ppov/zalezitosti-romske-komuni-
ty/dokumenty/zprava-o-stavu-romske-mensiny-za-rok-2016-158612/



EVA JAROLIMOVA, ELISKA BROUCKOVA, IVA HOLMEROVA 53

Velmi citlivé v tomto vyzniva norska studie provedend v centru péce o pacienty s de-
menci s klienty z kultury Sami, etnika obyvajiciho stfedni severni Skandinavii a ¢asti
Ruska. Nékteti ze simskych pacientt zili cely Zivot tradiénim ko¢ovnym zptsobem,
vSichni v8ak byli vychovani v sdmské kultute s jejimi hodnotami, jazyky, spiritualitou
auménim. Vyzkum dokumentuje odli$né chovani téchto pacientt, navazujici na je-
jich celoZivotni zvyky (Hanssen 2013). O3ettujici personél se zde setkdva s chovanim,
které by pro nepoudenou osobu mohlo znacit atypické projevy demence ¢i hlubsi po-
Skozeni. Napriklad mnozi klienti se obavali, Ze se na né zriti jejich pokoj nebo velmi
$patné spali v pribéhu jara a podzimu. Nicméné $lo jen o kulturni rozdily — sdmské
stany jsou podpirdny tramy, tramy v pokojich vsak zjevné neslouzily k opéte stén —
odtud strach, Ze se stény z¥iti. Spatné spici klienti jen navazovali na své celoZivotni
zvyky — byli pasdky sobt a v zavislosti na ro¢ni dobé byli zvykli drzet u svych stad
no¢ni hlidky.

ZAVER

Snaha prizptsobit péc¢i biorytmm a zvykGm svych klientd, kterou norska studie za-
znamenala, se dobfe shoduje s programy aplikovanymi také ve stfedni Evropé, jako
jsou Bon Appetite, prace se Zivotnim pi{b&hem, podporované Ceskou alzheimerov-
skou spole¢nosti (CALS), nebo Bshmav psychobiograficky model péée o seniory s de-
menci. Tyto a dalsi postdiagnostické a inovativni programy se v praxi osvédc¢uji, zlep-
$uji kvalitu Zivota lid{ s demenci nejen v institucich, ale i v rodinéch. Pfinaseji vétsi
pocit jistoty, poznani obecného kontextu, poskytuji nemocnému vétsi kompetence
a pecujicim umoznuji pozndvat nemocného bliZe, vztahovat se k nému vice jako k ¢lo-
véku a méné jako k diagnéze. Obdobné maji znaény vyznam i podpiirné programy,
koucovani a psychosocialn{ intervence pro pecujici rodinné prislusniky predevsim
z hlediska redukce pecovatelské zatéze. V Ceské praxi postraddme vyraznéjsi zku-
$enosti s pe¢ujicimi rodinami z minorit, a to jak v CALS, tak v partnerskych orga-
nizacich. Pro poradenstvi a pomoc si lidé z nasich zdejsich mensin prichazeji zfid-
kakdy, témér vibec. Je otdzkou, co je toho pric¢inou, zda jde o pojeti demence a péce,
o nastaven{ systému podpory a pomoci nebo o dalsi faktory. Mizeme témér s jistotou
predpoklédat, %e i v romskych, vietnamskych a rodinach dalsich ndrodnosti v Ceské
republice probihaji obdobné problémové situace jako v rodinach etnickych Cechii
stizenych demenci.

SEZNAM ZKRATEK

ACH  Alzheimerova choroba

AE Alzheimer Europe

BPSD Behavioral and Psychiological Symptoms of Dementia
CALS Ceska alzheimerovska spoleénost

CB Caregiver burden

VD Vaskuldrni demence

WHO World Health Organisation
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