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s Alzheimerovou chorobou

PhDr. Miroslava Tokovska, PhD.
VID Vitenskapelige Hagskole, Fakultet for helsefag, Sandnes, Norway

Podporné skupiny pre pribuznych pacientov s Alzheimerovou chorobou a demenciou r6zneho typu etiolégie poskytuju bezpecny priestor
na vzajomné rozhovory, vymenu skuisenosti, socialnu oporu i emocionalnu podporu 0s6b s rovnakym problémom. K procesu kvalitného
fungovania napomaha facilitator s adekvatnym vzdelanim a skiisenostami v danej problematike. K vyhodam stretnuti ucastnikov pod-
pornej skupiny patri spolo¢né hladanie rieseni, ako zvladat kazdodenné starosti i radosti, vzajomné pocuvanie, pochopenie a povzbu-
denie. Na Slovensku existuje v sticasnosti pat podpornych skupin so zameranim na blizke osoby pacientov s Alzheimerovou chorobou.
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Support groups for relatives of Alzheimer’s patients

Support groups for relatives of patients with Alzheimer’s disease and dementia etiology of various types provide their members with
a safe space for mutual discussions, for sharing experiences and also social and emotional support. The proper functioning of a support
group is aided by a facilitator with adequate qualifications and experiences. The benefits of participating in a support group are above
all finding and discussing coping strategies for everyday problems of a caregiver, sharing the little joys, having a chance to be heard-out,
and receiving sympathy and encouragement. In Slovakia, there are currently five support groups focusing on close relatives of people

with Alzheimer’s disease.
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Uvod

Alzheimerova choroba je zdvazny kognitivny
Upadok tykajuci sa jedného ¢lena rodiny, ovplyv-
nujuci vyrazne celkové socidlne fungovanie celej
rodiny. Zataz spojena so starostlivostou ¢asto
zostdva na pleciach blizkych pribuznych — tzv.
rodinnych opatrovatelov.

Rodina sa pod ndporom opatrovatelskej zata-
Ze 0 odkézanu blizku osobu dostava po case
do stavu psychického i fyzického vycerpania. Pri
prvych signdloch vycerpania sa rodina zvycajne
obracia na iné blizke osoby, ako su priatelia, susedia
aneskér ziada o pomoc pomahajlicich profesiona-
lov a lekdrov. Pribuzni pacientov navstevuju lekérov
ako sa o takto chorého ¢lena rodiny maju posta-
rat, akd je prognoza i lie¢ba. Lekari mézu pomoct
nielen s informéciami o samotnom ochoreni, ale
aj s informaciami pre pribuznych chorého, ako
sa starat o svoje vlastné zdravie pri tak ndro¢nej
starostlivosti, akou je starostlivost o chorého
s Alzheimerovou chorobou. Starostlivost o vlast-
né zdravie rodinnych opatrovatelov je zakladnym
predpokladom kvalitného opatrovania v domac-
nosti s viziou niekolkych rokov. Pribuznym pacien-
tov s Alzheimerovou chorobou alebo demenciou
rézneho typu etioldgie pomaha Ucast v podpornej
skupine, v ktorej je vytvoreny priestor na vzajomné
diskusie, rozhovory, edukaciu a vymenu skdsenostf
skupiny oséb s rovnakym problémom.
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Socialne a psychologické dosledky
Alzheimerovej choroby na rodinu

Kazdé ochorenie rodinného prislusnika
ma kratkodoby alebo dlhodoby vplyv na Zivot
rodiny. O to viac v pripade progredujiceho
ochorenia, akym je syndrom demencie rézne-
ho typu etioldgie alebo Alzheimerova choro-
ba. Nejde len o socidlno-ekonomické dopady
na rodinny rozpocet, ale o socidlne désledky
v zmysle straty spolocenskej a rodinnej prestize,
obmedzenie socialnych kontaktov, osamelosti
v dosledku socidlnej izolacie a ohrozenie stig-
matizéciou. Zmena roli v rodinnej Strukture
moze byt docasna alebo trvald, najma z pohla-
du rodi¢ - dieta, ked sa z dietata stava rodic.
Ide najma o pripady Alzheimerovej choroby
vo vys$som $tadiu, ked dospelé dieta poskytu-
je neustalu 24-hodinovu starostlivost svojmu
rodicovi. Chronické a progredujlce ochorenia
moézu viest k celkovému zlepseniu, pripadne
zhorseniu vztahov v rodine medzi jednotlivymi
¢lenmi navzdjom a medzi samotnym chorym
a ostatnymi ¢lenmi rodiny.

Postupna dezintegracia osobnosti ¢loveka
je vysledkom neurodegenerativneho procesu,
ktory zapricinuje postupny zanik schopnostf
chorého uskutocnovat bezné Ukony v oblasti
sebaobsluhy i komunikacie. Typickym psycho-
logickym désledkom ochorenia je emocionélny
stres, ktory moéze spustit plejadu psychickych
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problémov aZ vycerpania. Pocity smutku, bez-
mocnosti, sebalttosti, zlosti ¢i sebaobvinovania
7o zlyhania sa ¢asom stavaju ,beznymi” prob-
[émami rodiny. Dvadsat az Sestdesiat percent
neformalnych opatrovatelov oséb s demenciou
trpi na depresiu. V ramci piatich elementov pri
diagnéze demencia je vychova opatrovate-
[ov, poradenstvo a pomoc rodine vyznamna
(1). Vzhladom na vysoké percento je dolezité
nevynechévat zo starostlivosti pribuznych
v role neformdlnych rodinnych opatrovatelov.
Nésledkom dlhotrvajucej psychickej zataze mo-
Ze byt spustenie psychosomatickych ochoreni
u rodinnych opatrovatelov s dopadom na ich
vlastnu praceneschopnost. Takymito désled-
kami sa moéze rodina dostat do ,zacarovaného
kruhu” starostlivosti o seba i svojho pribuzného.
Jednou z mozZnosti, ako eliminovat zavazné so-
cidlno-psychologické dosledky Alzheimerovej
choroby, je navstevovat podpornu skupinu,
ktord poskytuje viaceré druhy socidlnej opory.
Vnimanie socidlnej opory ma viaceré roviny:
B emociondlna opora ma formu emocionalnej
blizkosti a empatie,
B hodnotiaca opora ma formu povzbudzova-
nia k autoreguldcii a k nadeji,
B informacnd opora ma formu podavania na
mieru usitych informdcif,
B inStrumentdlna opora mé formu konkrétnej
materidlnej pomocdi (2).
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Tabulka 1. Prehlad podpornych skupin pribuznych pacientov s Alzheimerovou chorobou na Slovensku (Zdroj: vlastné znazornenie, 2016)

Podporna skupina pre rodiny

Nézov podpornej  a opatrovatelov starajucich

SPOLACH

Podporna skupina Skupina

Pribuznych a Opatrovatelov

Podporné skupina APTET n. 0.

skupiny sa o ¢loveka s Alzheimerovou Domov Marie S ) SUBSIDIUM
. . Ludfi's Alzheimerovou
chorobou v domécom prostredi
Chorobou, 0. z.
Rok vzniku 1998 s kratkymi prestavkami 201 201 2014 2014
Slovenska Alzheimerova Domov Méarie, Diecézne centrum Jana o Aptet, n.o,
) P N , . - , Pavlall, Subsidium, ,
Miesto stretdvania  spolo¢nost, Mlynarovicova 21, Spitélska 3, Banska ) , . ; oy Mlynska 2238,
) M Kapitulska 21, Banska Betliarska 19, Roznava X
Bratislava Stiavnica A Levice (2. posch.)
Bystrica (1. posch.)
1-krd ¢ 7
Frekvencia . , o kazdy prvy stvrtok raF mesacng (vzdy kazdy stvrty utorok kazdy prvy stvrtok
A kazdu prvu stredu v mesiaci A aktudlne zverejnené na o o
stretavania v mesiaci o v mesiaci v mesiaci
webovej stranke)
Priemerny pocet 4 7 " 7 5

Ucastnikov

ZloZenie podpornej

) 100 % rodinni opatrovatelia
skupiny

80 % rodinni
opatrovatelia

15 % Studenti

a dobrovolnici
5 % pomahajuci
profesionali

95 % pomahajuci
profesionali
5 % rodinni prislusnici

70 % rodinnf prislusnici
25 % pomahajuci
profesionali

5 % Studenti

a dobrovolnici

100 % rodinnf
opatrovatelia
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Kontaktnd osoba

Mgr. Martina Kovacikova
045/692 1401
riaditel@domovmarie.sk

Magr. Lubica Golianova
0948 211 372
spolach@gmail.com

Magr. Ingrid Kelemenova ~ PhDr. Katarina

0903 977 774 Lorinczova
ingrid.kelemenova@ 0919 203 806
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Viac informécif www.alzheimer.sk

www.domovmarie.sk www.spolach.sk

subsidium.webnode.sk www.aptet.sk

Kraj Bratislavsky

Banskobystricky Banskobystricky

Kosicky Nitriansky

Rodinni prislusnici, ale i iné blizke osoby,
ako su priatelia alebo susedia, maju moznost
zUcastnit sa podpornych skupin na viacerych
miestach Slovenska.

Podporné skupiny na Slovensku
Podporné skupiny pomahajice pribuz-
nym pacientov s Alzheimerovou chorobou
sU na Slovensku novym fenoménom. Vznik
podpornych skupin kopfruje rastuci trend no-
vodiagnostikovanych pacientov, adekvatny
dopyt po socidlnych sluzbach a dostupnych
informacidch. Podporné skupiny nie su expli-
citne vymedzené v zneni zdkona ¢. 448/2008
o socidlnych sluzbéach a v sucasnosti sa etabluju
ako obcianske zdruZenia, neziskové organiza-
cie, alebo su priamo napojené na existujuceho
poskytovatela socidlnych sluzieb (Specializo-
vané zariadenie, domov socidlnych sluzieb
alebo zariadenie pre seniorov). Casto vznikaju
z nadsenia poméhajucich profesionélov a ich
angazovanosti v pomahajucej profesii. Ich
sluzby su bezplatné, cielené, adresné a urcené
nielen pre rodinnych prislusnikov (neformal-
nych, rodinnych opatrovatelov), ale i pomaha-
jucich profesionélov (socidlnych pracovnikoy,
liecebnych pedagdgov, osetrovatelky, lekarov,
psycholégov). Podporna skupina je bezpecny
priestor urceny na vymenu skdsenosti oséb
s rovnakym problémom, v ktorom sa sucasne

poskytuje socidlna opora, emocionalna podpora
a aj edukacné programy. Ich cieflom je poskyt-
nut vysvetlenie prepojenia kognitivnych zmien
so spravanim chorej osoby, a tym dosiahnut
vadcsie pochopenie prejavov a progresie ochore-
nia. Na zdklade edukacnych aktivit sa dosiahne
okrem iného zlepsenie komunikécie s chorym
¢lenom rodiny. Podpornd skupina je zalozena
a vedend profesiondlom (facilitdtorom alebo
facilitdtorkou) so ziskanym vzdelanim v poma-
hajucej profesii a s adekvatnymi skisenostami
z oblasti starostlivosti o0 osoby s demenciou. Na
rozdiel od svojpomocnej skupiny, v ktorej inicia-
tiva vychddza od ludi zasiahnutych spolo¢nym
problémom a je bez profesionalneho vedenia.
Clenovia svojpomocnej skupiny sa prostrednic-
tvom svojich vztahov a interakcif vzajomne po-
silAuUju a upevruju si pocit vzajomnej hodnoty
(3). Facilitatori maju okrem role odbornikov na
moderovanie diskusie aj Ulohu posluchacoy,
poradcov, sprostredkovatelov ¢i sprievodcov
na ceste za poznanim Zivota s ochorenim na
demenciu. Ich Ulohou je tieZ sprostredkovat
odbornikov na edukdciu z oblasti starostlivosti,
terapie, prevencie, prava i socidlnych sluZieb.
Takymto spdsobom st do podpornych skupin
pozyvani lekari $pecialisti, psycholdgovia, prav-
nici, socialni pracovnici, osetrovatelky a tréneri
pamati. V rdmci podpory rodinnych opatrova-
telov je potrebné zdéraznovat a hladat funkéné

a pozitivne rieSenia, otvérat priestor na vymenu
osobnych skusenosti. Pre rodinného opatrova-
tela je v priebehu Ucasti v podpornej skupine
doélezité utvrdenie kladného sebahodnotenia
a potvrdenia vlastnych schopnostf opatrovania.
Podpornd skupina je priestor, v ktorom je moz-
né navzdjom komunikovat, preZivat, ventilovat
svoje pocity radosti i frustracie a si¢asne odo-
vzdavat a prijimat socidlnu podporu a oporu.
Spoloc¢ny socidlny problém, spriaznenost a pre-
konanie obdv z vlastného socidlneho problé-
mu je ciefom podpornych skupin. Poradenstvo
a podporné skupiny pre opatrovatelov posky-
tujucich starostlivost osobe s demenciou odda-
[uju institucionalizaciu ¢loveka s Alzheimerovou
chorobou o rok (4).

Na Slovensku v sUcasnosti existuje pat
podpornych skupin, ktoré su registrované ako
kontaktné body Slovenskej Alzheimerovej spo-
lo¢nosti. Cielom vzniku a registracie kontaktnych
bodov je poskytnut pomoc rodine, ktord sa stara
o ¢lena s Alzheimerovou chorobou v domacom
prostredi (www.alzheimer.sk). Pokrytie podpor-
nych skupfn na Slovensku je nasledovné - pre-
hlad uvddzame v tabulke 1.

Zhrnutie a vyzvy pre prax:

B Zikladnym predpokladom redlnej pomoci
konkrétnym rodindm je disemindcia infor-
macif o existencii podpornych skupin a ich
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moznostiach pomoci v konkrétnych mes-
tdch Slovenska.

B Spolupraca lekérov prvého kontaktu s fa-
cilitdtorkami podpornych skupin formou
pravidelného kontaktu (telefonického,
emailového, osobného) 1-krat ro¢ne.

B Postupne vznikajuca potreba stretdva-
nia sa samotnych chorych s diagnézou
Alzheimerova choroba a demencie rézneho
typu etioldgie kladu poziadavky na efek-
tivnejsiu spolupracu a vzdeldvanie poma-
hajucich profesionalov v oblasti socidlnej
a medicinskej starostlivosti.

Zaver

Starostlivost o pacienta s Alzheimerovou
chorobou musi zahfiat aj jeho rodinu. Pacienta
s demenciou nemozno liecit len farmakologicky.
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Vhodnou volbou nefarmakologického pristupu
sa dosahuje zlepSenie kvality Zivota vietkych
¢lenov rodiny chorého pacienta. Akym spdso-
bom komunikovat, ako pomahat, ¢o robit a ¢o
nerobit v opatrovani chorého na Alzheimerovu
chorobu méze poradit ten, kto s tym ma skdse-
nosti. Podporné skupiny zdruzujuce pribuznych
a opatrovatelov 0s6b s demenciou su vhod-
nym doplnkom liecby a prostriedkom prevencie
syndromu vyhorenia rodinnych opatrovatelov.
Spravne podana informécia, v spravnom case,
na spravnom mieste a spravnym spdsobom ma
niekedy cenu zlata. Najst bezpelny priestor, kde
je ¢lovek vypocuty, pochopeny a povzbudeny
do dalsich dni, je dobry spdsob ziskania novych
sil tak, ako hovori jedna 57-ro¢nd Ucastnicka
podpornej skupiny, ktord opatruje Styri roky
svoju matku: ,Ucast v podpornej skupine by som

prirovnala k velkému, tazkému batohu, ktory nevld-
dzem niest'a zrazu sa vynori niekto, kto chdpe, aky
je ten batoh tazky a pomdha mitento batoh niest”
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