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Uvod

Schizofrenie je zavaznym psychotickym onemocnénim, jehoz prevalence se dle APA
pohybuje okolo 1 % (2013). Svou povahou zasahuje nejen do Zivota jedince, ktery ma
s onemocnénim zkuSenost, ale také do velké miry ovlivituje jeho rodinu a $ir$i sociadlni
okoli. Prave rodina pecuje o clovéka s duSevnim onemocnénim a neziidka jsou popisovany
ptipady, kdy se rodina citi vyCerpand, nebo si nevi s péci o svoje piibuzné rady. Pomérné

Casto se u rodin rovnéz objevuje nespokojenost s psychiatrickou (NUDZ, nedat.).

Dal$im pal¢ivym problémem v souvislosti s duSevnimi onemocnénimi je nedostatek
znalosti a objektivnich informaci u lidi v Siroké vetejnosti. Neziidka se objevuji nejriznéjsi
myty, které se tykaji lidi s duSevnim onemocnénim, coz u nich i jejich blizkych mize vést
k socialni izolaci (Choudhry, Mani, Ming, & Khan, 2016) a naslednému piejimani téchto

mylnych pfesvédceni, které mizeme oznadit jako sebestigmatizace (Perlick et al., 2011).

V ramci vyzkumné casti této diplomové prace jsou mapovany zkuSenosti primarnich
pecovatelll pacientll se schizofrennim onemocnénim se systémem psychiatrické a nasledné
péce, dale je popsan Vvliv nemoci na kazdodenni zivot peCovatelll S dirazem na prozivani
dané situace. Cilem prace je na zaklad¢ téchto zjisténi identifikovat jejich hlavni potieby.
Teoretickd prace je Clenéna do tfech hlavnich kapitol. Prvni kapitola se tykd samotné
diagnézy schizofrenie, druhd kapitola popisuje systém péce o dusevni zdravi v Ceské
republice s ohledem na probihajici reformu. Tteti kapitola je zaméfena na prozivani a
potieby primarnich pecovatelti u lidi s touto diagnozou. Ziskané informace mohou slouzit
jako wvychozi teoreticky ramec pro terapeutickou a intervenéni praci s rodinnymi

pfislusniky ¢i pro piipravu, popi. Upravu programli edukacnich a podplrnych skupin.

Ke zvoleni tohoto tématu diplomové prace mé vedla vlastni zkuSenost pfi praci s pacienty
se schizofrenii a také osobni podileni se na reform¢ psychiatrické pée u nas. Jsem si
védoma nadlimitniho rozsahu prace, ktery byl pro zpracovani této problematiky nezbytny.

Rozsah byl schvélen vedoucim prace.
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1 Schizofrenie

Schizofrenie je zavaznou psychiatrickou diagndzou, ktera se svou povahou fadi k okruhu
psychotickych onemocnéni. Je charakteristickd zménou v mysleni, citéni a jednani a
narusuje jedincovu schopnost cilené a srozumitelné jednat v souladu s okolnostmi a tim

snizuje kvalitu jeho Zivota (Dusek, & Vecefova-Prochazkova, 2015).

V této kapitole jsou sepsany zékladni informace o schizofrenii. Je popsan vznik samotného
pojmu schizofrenie, jeji prevalence, klinicky obraz a diagnostika, dale je popsan prib¢h a
progndza onemocnéni a aktualni moznosti 1écby. Pravé s projevy a symptomy nemaoci

pecovatelé kazdodenn¢ pracuji, proto je popis nemoci nedilnou soucasti prace.

1.1 Pojem schizofrenie

Samotny pojem schizofrenie vesel ve znamost roku 1911, kdy vysla monografie Dementia
praecox oder die Gruppe der Schizophrenien od $vycarského profesora E. Bleulera. Do té
doby se taxonomie omezovala pouze na Kraepelinovo dichotomické rozdéleni
psychiatrickych onemocnéni, a sice maniodepresivni psychozu a skupinu onemocnéni
znamou jako dementia praecox. Maniodepresivni psychéza v Kraepelinové pojeti byla
léc¢itelna porucha kontroly afektu, ktera neni nutné zivot ohrozujici. Naproti tomu dementii
praecox byla povazovana za progresivné¢ zhorSujici se onemocnéni, které naruSuje
predevsim kognitivni funkce, jako je pozornost, pamét a chovani orientované na cil

(Kraepelin, 1896, in Stotz-Ingenlath, 2000).

Bleuler, ktery Cerpal nejen od Kraepelina, ale také z Freudovych myslenek, uzival pojem
,»skupina schizofrenii“ a ustoupil tak od pivodniho Kraepelinova vymezeni. Tento pojem
zavedl predev§im kvili mnohotvarnosti psychopatologie, ktera je pro schizofrenii
charakteristicka, stejné tak i jeji prubéh a reakce na 1é¢bu (Andreasen, 1989). Bleuler
vnimal schizofrenii jako extrémni zvyraznéni psychickych procesi, které jsou bézné
ptitomny ve zdravé populaci, nicméné ve velké intenzité vedou k rozstépeni osobnosti a

destrukei jeji vnitini pospolitosti (Bleuler, 1911, in Moskowitz, & Heim, 2011).

Bleulerova monografie se pozdéji stala zasadnim zdrojem informaci pfi vytvareni DSM-I a

DSM-II po druhé svétové valce (Andreasen, 1989). Jeho Siroké pojeti schizofrenie bez
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zdtraznéni vlastnich psychotickych symptomt odpovidalo tehdejSimu duchu psychiatrie
ve Spojenych statech, protoze byl siln¢ ovlivnén psychoanalyzou. Pozdé&ji v 70. letech,
bylo zifejmé, Ze diagnostickd kritéria pro schizofrenii jsou pfili§ Sirokd a nemohou byt
spolehlivé uzivana v praxi (Moskowitz, & Heim, 2011). To potvrdila naptiklad americko-
britska studie, ve které se ukazalo, ze schizofrenie se ve Velké Britanii uziva jen pro velmi
omezenou a specifickou skupinu onemocnéni, kdeZto ve Spojenych statech byla
diagnosticka kritéria pomérné vagni a zahrnovala i dal$i psychiatrické diagnozy, které se

schizofrenii nesouvisely (Kendell et al., 1971).

Kurt Schneider v této souvislosti hovofil o pfiznacich prvniho a druhého fadu. Tvrdil, Ze na
zaklad¢ pritomnosti piiznaki prvniho fadu (napi. ozvucovani a odniméani myslenek, slySeni
hlast, bludné vnimani a dalsi) lze spolehlivé odlisit bipolarni poruchu, schizofrenii a
nepsychotické poruchy. Mezi ptiznaky druhého tadu patii napt. euforické nebo depresivni
rozlady, prozitky pocitového ochuzeni a dalsi (Dusek, & Vecefova-Prochazkova, 2015).
Ackoli se u vétSiny pacientli se schizofrenii pfiznaky prvniho fadu vyskytuji, soucasna
diagnostika se stale vice opira o funk¢ni abnormality mozku a zmény kognitivnich funkci,
jelikoz ptiznaky prvniho fadu nemusi byt vzdy pfitomné, zjistitelné, nebo mohou byt

soucasti jinych dusevnich nemoci (Heering et al., 2015).

1.2 Prevalence a incidence

Na zéklad¢ epidemiologického Setieni, které probéhlo v roce 2017 bylo zjiSténo, Ze
symptomy dusevniho onemocnéni aktualné proziva 23,5 % lidi v Ceské republice,
celozivotni prevalence symptomi psychotickych onemocnéni dle diagnostického néstroje
M.LN.I. je pak 3,3 % (Winkler, Forméanek, Mlad4, & Cermakova, 2018). Prevalence
schizofrenie se v Ceskych i zahrani¢nich studiich pohybuje okolo 1 % (Bankovska
Motlova, & Spaniel, 2017).

Podle udaji z Ustavu zdravotnickych a informaénich sluzeb (UZIS) bylo v roce 2013

diagnostikovano v pruméru 49 novych ptipadti onemocnéni schizofrenniho spektra (F20-

F29) na 100 000 obyvatel odpovidajici spadové oblasti 1 centra duSevniho zdravi. Nejvyssi

mira incidence diagnéz F20-F29 je v hlavnim mésté Praha (7,9 %), nejméné pak

v Jihoeském kraji (2,4 %) (UZIS, 2014). V roce 2017 byl pak souhrnny podet nové
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zjisténych ptipada pro stejny diagnosticky okruh 5 660, a to z celkového poctu 51 564
ambulantné 1éenych pacientti (UZIS, 2017).

1.3 Klinicky obraz schizofrenie
Schizofrenni onemocnéni se projevuje fadou vice ¢i méné specifickych symptomt, jejichz
spravné rozpoznani je klicové pro stanoveni diagndzy. Tyto symptomy mizeme dle

odborné literatury roz¢lenit do nékolika oblasti (Bankovska Motlova, & Spaniel, 2017):

1. Psychotické symptomy (pozitivni symptomy)

2. Poruchy iniciace a motivace doprovazené socidlnim staZzenim (negativni
symptomy)

3. Poruchy poznavacich funkci, pfedev§im paméti, pozornosti a exekutivnich funkci
(kognitivni symptomy)

4. Symptomy depresivni nebo manické (afektivni symptomy)

Pozitivnimi symptomy rozumime takové piiznaky v psychice nemocného, které se u
zdravého jedince nevyskytuji. Jedna se v prvni fadé¢ o bludy, halucinace a ozvucovani,
vkladani a odniméani myslenek. Rovnéz se v ramci pozitivni symptomatologie setkadvame
s dezorganizaci fe¢i nebo chovani a poruchami motoriky (Bankovska Motlova, & Spaniel,

2017).

Negativni symptomy se naopak projevuji jako jisté ochuzeni psychiky oproti normé.
Radime sem psychomotoricky utlum, zpomalenou reaktivitu, ztratu spontaneity, emoéni
oplostélost, ¢i ochuzeni zajmi vcetné snizeného zajmu o socidlni aktivity (DusSek, &

Vecerova-Prochazkova, 2015).

Dals$im charakteristickym rysem schizofrenie je oslabeni kognitivnich funkci, predev§im
V oblasti paméti, pozornosti a exekutivnich funkci a s tim spojené problémy v oblasti
socialnich dovednosti a socialni kognice. Zasazené kognitivni domény shrnuje zkratka
SMARTS (Keshavan et al., 2010). Zahrnuje doménu rychlosti zpracovani (speed), pamét
(memory), pozornost (attention), logické mysleni a feSeni problému (reasoning), socialni
kognici (tact-social cognition) a syntézu (Synthesis). 1 pifes velké mnozstvi dosud

publikovanych studii Vv této oblasti zlstava charakter kognitivniho deficitu u schizofrenie
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ktera umoznuje klasifikaci jednotlivych pacientli na zéklad€ jejich profilu a tim fesi

problematiku heterogenity vysledkt (Rodriguez et al., 2019).

Kromé dysfunkce v oblasti kognitivnich funkci se u schizofrenie pomérné ¢asto objevuji
také poruchy nalad, i kdyZ netvoii samostatnou diagnozu afektivnich poruch. Radime sem
depresivni naladu, napéti, izkost ¢i podrazdénost (Jablensky, 2010). Klinicky obraz mohou
doprovazet dal$i, nespecifické symptomy, napt. poruchy spanku, ¢i zména chuti k jidlu.
Charakteristickym rysem schizofrenie je ztrata ndhledu na vlastni onemocnéni, ktera je
Casto nasledné zdrojem nedorozuméni s blizkymi lidmi a divodem k odmitani 1éCby

(Tandon, Nasrallah, & Keshavan, 2009).

1.4 Diagnostika schizofrenie

Diagnostika schizofrenie je zalozena pfevazné na klinické manifestaci vyse uvedenych
symptomi, nejvétsi roli pak hraje klinické vySetfeni. Dalsi vySetiovaci metody (napf.
laboratorni testy a zobrazovaci metody) jsou velmi dilezité v diferencidlni diagnostice,

piipadné se uzivaji jako metody doplitkové (Bankovska Motlova, & Spaniel, 2017).

V ramci diagnostiky hraje nezastupitelnou roli psychologické vysetieni, a to jak v oblasti
projekénich a asociacnich test, tak v souvislosti skognitivnimi funkcemi. Diky
neuropsychologickym testim je mozZné odhalit miru kognitivniho deficitu a sledovat tak
vztah mezi dysfunkci mozku a chovanim pacienta. Krom¢ toho ma vyznamné postaveni pii

odhadu progndzy socidlni reintegrace (Mohr, 2012).

V soucasné dobé mame pro diagnostiku schizofrenie k dispozici Diagnosticky a statisticky
manual dusevnich poruch (DSM-V) vydany Americkou psychiatrickou asociaci (APA) a
Mezinarodni klasifikaci nemoci (MKN-10), kterou vydala svétova zdravotnicka organizace
(WHO). Soucasna klasifikace podle MKN-10 rozlisuje celkem Sest subtypt schizofrenie, a
to paranoidni, hebefrenni, katatonni, nediferencovanou, simplexni a rezidualni a tzv.
postschizofrenni depresi. Jako v kazdém dal$im okruhu psych. diagnéz sem fadime i
schizofrenii spadajici do kategorie dalsi a nespecifické (WHO, 2016). Oproti tomu v DSM-

V nenalezneme zadné ztéchto subtypli schizofrenie, protoZze jeho autofi koncipuji
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schizofrenii jako spektrum (APA, 2013). Na zakladé klinickych zkuSenosti upustili od
tradicniho déleni, zejména proto, Ze je podle nich nespolehlivé, jednotlivé subtypy
Vv pritbéhu onemocnéni nejsou stabilni a maji jen velmi omezenou prognostickou relevanci

(Braff, Ryan, Rissling, & Carpenter, 2013).

Diagnosticka kritéria MKN-10 pro schizofrenii jsou uvedena v Tabulce 1 (Dusek, &
Vecetova-Prochazkova, 2015). Diagnoza schizofrenie vyZaduje, aby byl pfitomen alespon
jeden jasné vyjadfeny symptom ¢i syndrom, ktery spada pod niZe uvedenou kategorii (1),
anebo alespont dva ptiznaky spadajici do kategorie (2), a to po dobu nejméné jednoho

meésice.

Tabulka 1: Kritéria MKN-10 pro schizofrenii

Obecna kritéria MKN-10 pro schizofrenii

(1) Pritomnost alespon jedné z nasledujicich charakteristik:

a. Ozvucovani, vkladani nebo odnimani myslenek, vysilani myslenek

b. bludy kontrolovani, ovliviiovani nebo ovladani, prozitky pasivity, které se jasné
vztahuji k pohybtim téla nebo koncetin, nebo specifickym myslenkam, jednani nebo
citéni, bludné vnimani

€. halucinace hlasd, komentujici chovani pacienta nebo o ném mezi sebou rozmlouvaji,
nebo jiné typy halucinatornich hlast, ptichazejicich z urcité ¢asti téla

d. bludy jinych typu, které nemohou byt podminéné danou kulturou a jsou zcela
nepatiicné

(2) Nebo alesponi dvé z nasledujicich charakteristik:

a. pretrvavajici halucinace v jakékoli forme, pokud se vyskytuji denn¢ alespon po dobu 1
mesice a jsou spojeny s bludy (ob¢asnymi nebo neuplné¢ formovanymi) bludy bez
jasného afektivniho obsahu nebo jsou doprovazeny trvale zvySenym sebehodnocenim

b. neologismy, zarazy mysleni a z nich vyplyvajici inkoherence nebo irelevantni fe¢

c. katatonni jednani, nastavy nebo flexibilitas cerea, mutismus a stupor

d. negativni pfiznaky, jako je vyrazna apatie, ochuzeni feCi a oplosténi nebo

nepiimérenost reakci, nesmi se jednat o ptiznaky deprese nebo disledky medikace

Mezi nejéastéjsi exkluzivni kritéria se fadi pfitomnost organické mozkové poruchy ¢i

splnéni kritérii pro manickou nebo depresivni poruchu. Diagnoéza schizofrenie je rovnéz
-11 -



vyloucena, pokud ptiznaky vznikly sekundarné v diisledku somatického onemocnéni anebo

uzivanim psychoaktivnich latek (Bankovska Motlova, & Spaniel, 2017).

1.5 Pribéh a progn6za nemoci

Stejn¢ jako symptomy schizofrenie je rovnéz i pribéh onemocnéni velmi proménlivy.
Schizofrenie se objevuje nejcastéji mezi 20. - 30. rokem zivota. Klinické zkuSenosti
ukazuji, ze u zen probiha onemocnéni Iépe nez u muzi (Heilbronner, Samara, Leucht,
Falkai, & Schulze, 2016). Dalsimi faktory vedoucimi ke zdarnéj$imu pribéhu nemoci jsou

socialni opora, vyraznéjsi exprese afektivity a rozvoj v pozdéjsim veku (Kasparek, 2009).

Odbornici uvadi, ze u 75 — 90 % pacienti se pfed plnym rozvojem nemoci vyskytne
prodromalni faze, ktera mize trvat i nckolik let (Héfner et al., 2003; Dorazilova,
Humpolicek, Mohr, & Rodriguez, 2018), ktera muze trvat i nékolik let. SpiSe nez
psychotickymi symptomy je charakteristickd nespecifickymi piiznaky, mezi kterymi
dominuji hlavné zmény v afektivité, napt. podrazdénost, naladovost, neklid, a také zmény
V socialnim jednani - uzavirani se do sebe, zména zajmua (George, Maheshwari, Chandran,

Manohar, & Sathyanarayana Rao, 2017).

Psychotickd onemocnéni, kam fadime pravé schizofrenii, maji charakteristicky pribéh.
Onemocnéni typicky za¢ind zminénymi prodromy a nasledné dochazi k plnému rozvoji
psychotickych ptiznaka, pro které pacient ¢asto musi byt hospitalizovan. Tuto akutni fazi
onemocnéni nazyvame atakou a projevuje se standardné pozitivnimi symptomy, jako jsou
bludy, halucinace, nepfiléhavymi emocemi a dalSimi pfiznaky, které byly popsany
Vv kapitole zamétené na diagnostiku a klinicky obraz schizofrenie. Tento stav obvykle trva
Sest mésicll a je typicky doprovazen ztratou nahledu (Bankovskd Motlova, & Spaniel,

2017).

Pii vCasném zahajeni lécby a vhodné zvolené farmakoterapii se pacient dostava do
tzv. remise, coz je obdobi, ve kterém pacientovy piiznaky vymizi nebo se zmirni.
Odeznéni akutnich ptiznaki vSak nelze povazovat za vyléCeni samotného onemocnéni,

jelikoz se u pacienta objevuje zvySena zranitelnost, kvili které se mohou psychotické
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symptomy objevit znovu (Kasparek, 2009). V takovém piipadé hovoiime o relapsu, tedy

nastupu dal$i psychotické epizody.

Mnoho vyzkumnych studii se zamé&fuje na identifikaci specifickych proménnych, které
napomahaji dosazeni remise, a naopak brani relapsu. Napi. Novick spolu s kolegy (2007)
publikoval vysledky z observacéni studie, kde 70 % sledovanych pacient (n= 701) dosahlo
remise (remise byla definovana na zaklad¢ skore < 3 na skale CGI negativnich, pozitivnich
a kognitivnich symptomu alespont po dobu 6 mésici bez hospitalizace). S remisi byla
spojena niz§i zavaznost negativnich a kognitivnich piiznakt, niz§i BMI a uzivani

olanzapinu oproti typickym nebo atypickym antipsychotikim.

Na faktory souvisejici s remisi se zaméfili také Lambert spolu s kolegy (2010), kteti
shrnuli vysledky dvanacti rozsahlych studii. Napfi¢ studiemi nalezli celkem Sest faktord,
které pfispivaji k udrZeni remise. Jsou jimi krat$i doba nelécené psychdzy, premorbidni
nastaveni (v tomto kontextu schopnost navazovat a udrzovat socialni vztahy a také
akademicky uspéch), vyssi funkénost v kazdodennim zivoté, slabsi projevy onemocnéni,
rychlejsi ustup symptomu pii zaléCeni a dodrZzovani piedepsanych farmak. Tyto faktory
byly v dalsich studiich relevantni jak pro pacienty po prvni atace, tak pro pacienty
S chronickym pribéhem nemoci (White et al., 2009; Whitty et al., 2008). K dosazeni a
udrzeni remise ptispivaji dalsi faktory jako je vhled, lepsi kognitivni vykon a vyssi vek pii
pocatku onemocnéni (Lincoln, Liillmann, & Rief, 2007; Clemmensen, Vernal, &

Steinhausen, 2012).

Pribéh onemocnéni je standardné hodnocen odborniky ve zdravotnictvi, nicméné dosazeni
remise je odlisné vnimano samotnymi pacienty. V jedné ze studii byly dlouhodobé
hospitalizovani pacienti (n=131) hodnoceni pomoci Skéaly pozitivnich a negativnich
symptomtl (PANSS), Skaly funkénosti u schizofrenie (FROGS) a subjektivniho well-
beingu (SWN-K) s cilem zjistit, zda dosahli remise. Z vysledkt vyslo najevo, ze 44 %
z nich bylo dle odbornikti v remisi, z nichZ ale pouze necelych 40 % se v remisi skute¢né
citilo. Rodinni pfislusnici hodnotili svoje blizké jako v remisi ve 32 % ptipada z celkového
poctu pacientd. Pouze v 18 % pripadl se tak ve svém hodnoceni shodli jak psychiatii, tak

pacienti i jejich rodinni pfisluSnici (Karow, Naber, Lambert, & Moritz, 2012).

-13-



Sebehodnoceni, hodnoceni ze strany blizkych osob a konecné i expertni hodnoceni
klinickych symptomil se velmi vyrazné lisi. Tato rozdilna perspektiva by nepochybné méla
byt v budoucnu odrazovym mustkem dalSich vyzkumd, s jejichz vysledky by se dale

pracovalo v praxi.

V piipadé, ze pacient dosahne remise, je velice dilezit¢ sledovat jakékoli naznaky
psychotickych pfiznakli, zmény v afektivit¢ i kognici a tim predikovat relaps.
Longitudinalni studie vyuZivajici magnetickou rezonanci prokdzala souvislost relapsu
S progresivni ztratou kortikalni tkan¢ a celkového objemu mozkové hmoty (Andreasen,
Liu, Ziebell, Vora, & Ho, 2013). V¢asnym zachycenim varovnych piiznakt 1ze predchazet

témto biologickym zménam.

Konkrétni prib&h nemoci a vyslednd progndza je velice variabilni a vzdy zaleZi na
individualité kazdého Clovéka. Mlze se jednat o vyskyt jediné epizody pies opakované
ataky az po chronicky priabéh nemoci. Opakované ataky zasahuji v rizné mife celkovou
funkcnost pacienta. Opét plati, ze ¢im vice psychotickych epizod, tim vétsi je funkcni
postiZzeni. Tyto deficity tvofi tzv. rezidualni priznaky a projevuji se obtiZemi v pracovnim
a socialnim zivot¢ a Casto zahrnuji také poruchy kognitivnich funkci (Prasko, & Latalova,

2013).

V literatufe se ¢asto muzeme v souvislosti s prognézou schizofrenie setkat s “pravidlem
tietin“. V praxi to znamend, Ze zhruba u jedné tietiny nemocnych po jedné nebo vice
atakach dochazi k Gstupu nemoci a jedinci se vraci zpét do bézného zivota (sem spada také
uzdrava sreziduem). U druhé tietiny se béhem Zzivota stfidaji psychotické epizody a
remise, takZe jsou samostatni z ¢asti. Posledni tfetinu tvofi nemocni, ktefi se symptomil
nezbavi ani pfi dikladném dodrzovani lécby a zlstavaji tak odkdzédni na pomoc

zdravotnickych zafizeni a rodiny bez schopnosti samostatného Zivota (Ceskova, 2005).

Pro zdarnou prognézu je klicové v€asné zahajeni 1€Cby a efektivni nasledna péce v podobé¢
socialni rehabilitace ¢i komunitni péce (Rdssler, 2006; Thornicroft, Deb, & Henderson,
2016). Velmi zasadni prognostickou relevanci ma také stres (Pruessner, Cullen, Aas, &
Walker, 2017). S timto ptedpokladem pracuje tzv. model vulnerability a stresu. Podle

tohoto modelu se geneticky kdédovana nebo ziskana diatéza fenotypicky projevi tehdy,
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kdyz je aktivovand externimi spoustéci, tzn. specifickymi faktory prostfedi. Typickymi
faktory wvulnerability jsou deficity ve zpracovani informaci, anomadlie v autonomni
reaktivité, problémy v socidlni oblasti a omezené copingové strategie (Nuechterlein, &
Dawson, 1984). Psychotickd epizoda je tedy vyvolana, kdyz se zminéné faktory
vulnerability dostavaji do interakce s nepfiznivymi faktory prostiedi. Ptitom plati, ze ¢im
vétsi je vulnerabilita jedince, tim méné zavaznd pficina staci ke spuSténi chorobnych
procest. S kazdou dalsi epizodou se citlivost pacienta vi¢i vnéj$Sim faktorim zvySuje
(Sajgalikova, Nabélek, Vongrej, Sykorova, & Zubor, 2005). Kli¢ové je tedy pivodce
stresu odstranit, nebo se ho snazit zmirnit na minimum a zajistit tak pacientovi co nejvice

predvidatelné prosttedi, ve kterém se bude citit bezpecné.

1.6 Moznosti 1é¢by

Nadé¢je na zotaveni je pro pacienty i jejich rodiny zcela zdsadni. V kontextu zotaveni se
nejednd pouze o absenci ptiznakii nemoci, ale i zvladani socialnich roli. Lécba by méla byt
vzdy komplexni, aby pokryla vSechny oblasti Zivota ¢lovéka s duSevnim onemocnénim.
Motivace a spoluprace pacienta pti 1éCebném procesu je klicova a Ize ji povazovat za

ptedpoklad pro zlepSeni zdravotniho stavu (Medalia, & Saperstein, 2011).

1.6.1 Biologicka 1é¢ba a farmakoterapie

Na pocatku 20. stoleti 1¢katskd véda disponovala jen velmi omezenymi prostfedky pro
1écbu  schizofrenie. Ve druhé poloving 30. let byla poprvé indikovana 1écba
elektrokonvulzemi (EKT). Jeji mechanismus spoc¢iva ve vyuziti elektrickych impulzi za
ucelem zmény neuroplasticity a jejich mechanismil, ptfedev§im v hipokampu a frontalnim
kortexu. Nezadouci Gc¢inky 1é¢by jsou pouze piechodné a projevuji se jako nauzea, bolesti
hlavy, svalt ¢i docasné poruchy paméti a dalsich kognitivnich funkci (Madlova, Kalisova,

Albrecht, Michalec, 2015).

V soucasné dobé se EKT vyuzZivd po celém svéteé, 1 kdyZ je jeji pouZiti limitovano
rozvojem psychofarmakologie. Vyzkumy potvrzuji jeji G¢innost predevs§im u 1écby
katatonni schizofrenie a akutnich stava (Lally et al., 2016). Mira a specifikace uziti EKT je
legislativné oSetfena a ve vétsing zemi existuji doporuéené postupy k jejimu uziti. V Ceské

republice je EKT vyuZivana ve vét$iné lizkovych psychiatrickych zafizeni, konkrétné CPS
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JEP v roce 2014 vydala jednotna voditka pro jeji vyuziti v praxi, pticemz kazdé
psychiatrické zatizeni ma jesté své doporucené postupy specifikujici cely proces, indikaci i

kontraindikaci 1éCby a dal$i dtlezité informace (Madlova et al., 2015).

Pokud jde psychofarmakoterapii, jeji pocatky datujeme v 50. letech minulého stoleti.
Objev psychofarmak je spojen snahodnym objevem pafizského chemika Paula
Charpentiera, ktery plivodné pracoval na vyvoji antihistaminik. Nakonec se mu ale
podafilo syntetizovat novy lék — chlorpromazin. Lékati ho ve své praxi vyzkouseli
v psychiatrickych zafizenich!, a u svych pacientli si pov§imli vyrazného zklidnéni a
behaviordlnich zmén. V 70 % ptipadi doslo k ustupu klinickych piiznaki a chlorpromazin
se tak zahy stal prvnim Iékem s antipsychotickym ucinkem (Bankovska Motlova, &

Spaniel, 2017).

Antipsychotika (AP) jsou tedy zakladnim stavebnim kamenem 1é¢by schizofrenie.
PouZzivaji se ale rovnéZz k 1é€bé schizoafektivnich a afektivnich psychoz, organickych
dusevnich poruch a dalSich psychiatrickych diagnéz. Plisobi pfedevsim jako antagonisté na
dopaminergnich (a dalsich) receptorech, nicmén¢ presny mechanismus ucinku vzdy zavisi
na konkrétni 1ékové skupiné. Antipsychotika se tradi¢né rozdéluji do dvou skupin, a to na
klasicka antipsychotika (nazyvané také jako AP “prvni generace”) a na atypicka
antipsychotika (AP “druhé generace®). Charakteristickym znakem klasickych
antipsychotik je, zZe maji silny tlumivy ucinek, ktery je spolehlivy pii odstranéni
pozitivnich pfiznakii. Jsou vSak spojena se silnymi nezadoucimi ucinky v podobé
extrapyramidovych a dalsich piiznaki (Dusek, & Vecefova-Prochazkova, 2015). K
odstranéni negativnich pfiznakli se naopak castéji pouzivaji AP druhé generace
(Remington et al., 2016), jejichz vyhodou je mensi mnozstvi nezadoucich uc¢inku (Lally, &

MacCabe, 2015).

1 Z pohledu dnesni farmakologie se zda byt aZ neuvéfitelné, Ze chlorpromazin byl syntetizovan v roce 1950,
v roce 1951 byl k dispozici pro klinické vyuziti a v roce 1952 byl podan prvnimu pacientovi na psychiatrii
(Ban, 2007).
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Jednim z atypickych antipsychotik je klozapin, ktery je i¢inn€j$i nez ostatni antipsychotika
Vv piipad¢ farmakorezistentni schizofrenie (Souza, Kayo, Tassell, Martins, & Elkis, 2013),
nicméné je stale ucinny pouze u 40 % pacientil z této skupiny. V takovém piipadé se
hledaji dalsi zptsoby 1écby, ptipadné se vyuziva EKT (Siskind, Siskind, & Kisely, 2017).
Atypicka AP jsou Vv soucasné dobé lékem prvni volby s pfihlédnutim na individudlni
charakteristiky pacienta (Mohr, 2012).

1.6.2 Nefarmakologické zpiisoby l1écby

Farmakoterapie pomaha odstrafiovat pfiznaky onemocnéni a zaroven funguje jako
prevence dalSich psychotickych epizod. Psychosocidlni intervence pak hraje dilezitou
ulohu ve stabiliza¢ni fazi a slouzi k feSeni obtizi, na které medikace nestaci. Patfi sem napf.

prace se emocemi, edukace a pomoc k navratu do bézného zivota.

Piedpokladem tspésné 1éEby je spoluprace pacienta. K tomu, aby pacient spolupracoval, je
nutné, aby mél dostatek informaci o nemoci a o vSem, co souvisi s lécbou. V tomto
kontextu mluvime o psychoedukaci. Ta by méla byt cilena na informace ohledné
onemocnéni, uzivdni medikace, prace se stresem, a predevSim k rozpoznani cCasnych
varovnych piiznakti (Bankovskd Motlova, & Spaniel, 2017). Ukazuje se, Ze
psychoedukace zvySuje pravdépodobnost subjektivniho pfijeti nemoci a vede K vétsi
spolupréci pii 1é€bé. To napomahd k lepSimu priabéhu nemoci v dlouhodobém horizontu
(Bauml et al., 2016). Dalsi studie uvadi vyS$s$i miru socidlni autonomie u pacientd, ktefi

podstoupili psychoedukaci ve srovnani s témi, ktefi ji nepodstoupili (Ali et al., 2017).

Stejn¢ jako psychoedukace pacient, ma své nezastupitelné misto také rodinna
psychoedukace, ktera se ukazuje jako jedna znejicinngjSich metod psychosocialni
intervence. Jde o zplisob prace s nejbliz§imi ¢leny rodiny, peCovateli (pfipadné i blizkymi
prateli), ktefi jsou postupné¢ zaclenéni do procesu léCby nemoci a napomdhaji tak
rehabilitaci. Rodinnd psychoedukace se zabyva nejen kognitivnimi aspekty onemocnéni,

ale také behavioralnimi a podptirnymi terapeutickymi prvky (McFarlane, 2016).

Svétové spoleCenstvi pro schizofrenii vydalo dokument, ve kterém jsou popsany principy

rodinné psychoedukace (World schizophrenia fellowship, 1998):
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e vétSina rodinnych pfislusnikd potfebuje informace, pomoc a podporu, aby se
vyrovnala se zavaznou situaci

e zpisob, jakym se piibuzni pacienta chovaji k osob€ s duSevnim onemocnénim, ma
dalekosahlé dasledky a pii jejich spravném vyuziti jejich chovani miize napomoci
ke klinickému a funk¢nimu zotaveni

e rodinnd edukace je kombinaci metod zaméfenych na kognici, chovani, feSeni
problémi, nacvik komunikace a socialnich dovednosti a v neposledni fadé¢ také na
psychoterapeutickou praci

e jeiniciovana a vedena odborniky z oblasti dusevniho zdravi

e zaméiuje se primarné na Uzdravu a prevenci relapsu nemocného, ale neopomiji roli

a postaveni rodinnych ptislu§nikt

Programy a format konkrétnich rodinnych edukaci se mohou zna¢né lisit. Mtze se jednat o
setkani jedné rodiny, nebo o skupinova setkani, liSit se muze i celkova casova dotace,
misto konani a mnohé dalsi aspekty (McFarlane, 2016). Vysledky metaanalyzy doposud
provedenych studii ukazuji, ze rodinna psychoedukace snizuje miru relapsu, zlepsuje well-
being rodiny a napoméha k lepSimu socidlnimu fungovani (Bduml, Frobose, Kraemer,
Rentrop, & Pitschel-Walz, 2006). Tyto poznatky plati zvlasté pro pacienty po prvni
epizodé psychotického onemocnéni, u kterych dochéazi k navratu do bézného zivota a
k absenci psychotickych pfiznaki i1 n€kolik let po prodélané nemoci (Addington, Collins,
McCleery, & Addington, 2005; McCleery, Addington, & Addington, 2007).

Mezi dal$i psychosocialni intervence vhodné od pocatku onemocnéni patii také terapie,
znichz se jako jedna znejucinngjSich jevi kognitivné-behavioralni terapie (KBT).
Ukazuje se, ze KBT dlouhodobé snizuje pretrvavajici pozitivni a negativni priznaky,
zvySuje socialni kompetence, napomaha ke kognitivni restrukturaci a vytvotreni u¢innych

copingovych strategii (Pfammatter, 2011; Jauhar et al., 2014).

Ke zlepSeni kognitivnich funkci a celkové funkénosti napoméha také kognitivni

remediace (Wykes, Huddy, Cellard, McGurk, & Czobor, 2011), ktera se ukazuje ucinnéjsi

ve spojeni s terapeutickou praci a socialni rehabilitaci (Kim et al., 2018), a to i u pacienttl

S negativni symptomatologii (Ventura et al., 2019). Na zaklad¢ studii vyuzivajicich
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funk¢nich a zobrazovacich metod se ukazuje, ze kognitivni remediace vede k posileni
pfenosu informaci mezi prefrontdlnimi kortexy hemisfér skrze corpus callosum, coz
nasledné¢ vede ke zlepSeni kognitivnich funkci (Penadés et al., 2017). Je tedy ziejmé, Ze
psychosocialni rehabilitace (zahrnujici jak kognitivni remediaci, kognitivné-behavioralni

terapii, tak i psychoedukaci) by méla byt nedilnou soucasti 1écby.

Kromé psychosocidlni intervence je zapotiebi se opirat o preventivni systém, diky némuz
je mozné rozpoznat véasné varovné priznaky a tim piredejit nasledkim rozvoje
psychotické epizody. Jednim ztakovych programt je napi. ITAREPS (Information
technology aided relapse prevention in schizophrenia). Opakované se potvrzuje, ze diky
programum monitorujicim tyto pfiznaky lze pfedchazet relapsum (Mueser et al., 2002) a ze
pacienti i jejich rodinni ptisluSnici jsou schopni tyto pfiznaky rozpoznat a zaznamenat je
(Herz, & Melville, 1980). Ukazuje se, ze schopnost pacienti ptiznaky identifikovat
vykazuje obdobnou senzitivitu a specificitu jako u odbornych pracovnikli (Jergensen,
1998).

Program ITAREPS za vyuziti modernich komunika¢nich technologii umoziuje kontakt
pacienta a rodinného pfislusnika S psychiatrem za ucelem monitoringu zdravotniho stavu.
Kazdy tyden vyplni pacient 1 vybrany rodinny ptislusnik kratky desetibodovy dotaznik
mapujici varovné piiznaky nemoci. Lékai tak mize pribézné sledovat aktudlni stav
pacientil prostfednictvim skore, které se odesild do informacniho systému. V pftipadé, ze
skore pacienta prekroc¢i arbitrarné vymezenou hodnotu, systém automaticky odesle l1ékafi
na e-mailovou adresu (popf. na mobilni telefon) varovnou zpravu oznamujici zhorSeni
zdravotniho stavu pacienta (Spaniel, & Motlova, nedat.). Lékai tak miZe podniknout
patfi¢né kroky, aby zabrdnil rozvoji psychotické epizody. NejenZze je program svou
povahou ojedinély a ve svété je obdobnych preventivnich opatfeni velmi malo, ale zaroven
se ukazuje, Ze jeho uzivani sniZuje miru hospitalizace o 70 % (Bankovska Motlova, &

Spaniel, 2017).
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2 Systém psychiatrické péce

Vyklad vzniku duSevnich chorob souvisel historicky s ptevladajicimi filosofickymi nézory
a surovni vyspélosti spolecnosti. Z literarnich pramenti lze vystopovat dva radikéalné
odlisné pristupy. Jednim z nich je postoj €isté restriktivni, vyclenujici a trestajici. Na druhé
stran¢ je pristup opirajici se o medicinské poznatky se snahou zaclenit duSevné nemocné
zpét do spoleCnosti. Kazdy ztéchto pfistupti je do jist¢é miry rizné dominantni
V jednotlivych etapach vyvoje lidstva a jinak tomu neni ani dnes (Raboch, & Pavlovsky,

2012).

Ve 20. stoleti psychiatrie piesla vice k medicinskému pojeti, pfedevsim diky nartistajicim
poznatkiim o mozku a jeho funkcim. Doslo k vzestupu genetiky, ale také ke zkoumani
vlivu vnéjsich faktort na rozvoj duSevnich onemocnéni. Sleduje se ucinek
psychoterapeutickych postupii a psychofarmaka jiz nejsou produktem ndhodnych objevil,
ale cilenych laboratornich Setfeni na zakladé znamych mechanismt ucinku ve vztahu

k centralni nervové soustavé (Raboch, & Wenigova, 2012).

V této kapitole jsou popsany vyznamné milniky z oblasti reformy psychiatrie, které
predchézely systémovym zméndm a které napomohly pfijeti soucCasné reformy
psychiatrické péée v Ceské republice. Kromé toho je zde popsan sou¢asny stav
psychiatrické péfe a postaveni peCovateli v systému péce. Cilem kapitoly je shrnout
souCasny stav psychiatrické péce a spolu stim nastinit jeji dal$i sméfovani. Praveé
hodnoceni psychiatrické péce je pfedmétem rozhovori s primarnimi pecovateli, nasledujici

kapitola je tedy dal$im teoretickym vychodiskem pro tuto praci.

2.1 Psychiatricka pé¢e v CR

Psychiatrickd péce je neodmyslitelnou soucasti péfe zdravotni a je realizovana
prostiednictvim ambulantni péce, liiZkovych zafizeni a systému komunitni péce, ktery
propojuje oblast psychiatrie se socialnimi sluzbami. Psychiatrickd lizkova zatizeni mohou
mit podobu psychiatrickych 1éceben, psych. oddéleni v nemocnicich nebo samostatnych
zatizeni. Podle konkrétnich moznosti jednotlivych zatizeni jsou zde pfijimani pacienti k

dobrovolné, nedobrovolné i Ustavni ochranné 1écbé se zajiSténim psychiatrické péce
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nepretrzit¢ po 24 hodin. Zaméstnance tvofi specializovani 1€kafi, klinicti psychologové,
sestry pro péci v psychiatrii, vSeobecné sestry, zdravotné-socidlni pracovnici,

fyzioterapeuti a dalsi oSetfovatelsky personal (Raboch, & Wenigova, 2012).

Problémem v oblasti lizkové péce je, ze jeji rozlozeni je v ramci jednotlivych krajskych
oblasti velmi nerovnomémé (UZIS, 2017). V nékterych krajich funguje jak psychiatrické
oddéleni v nemocnici, tak i1 psychiatricka 1éebna, zatimco v jinych regionech je pouze
minimum lazek na oddéleni v nemocnici, kterd nemohou pokryt potiebnou kapacitu. To
dokazuje i fakt, ze psychiatrickd oddéleni nemocnic disponuji pouze 14,4 % z celkového
poctu psychiatrickych ltuzek. Psychiatrické 1é¢ebny pro dospélou populaci bézné dosahuji
témet 100 % obloZznosti a Casto trpi nedostateCnym materidlnim zatfizenim z disledku
nedostate¢ného financovani, které nepokryva ani dostatek kvalifikovanych zdravotnickych
pracovnik. V praxi to znamena, ze ackoli maji n€ktera oddéleni nemocnic nasmlouvanou
akutni péci, kvlli nedostatku persondlniho a materidlné-technického vybaveni nemohou
tento typ sluzby poskytovat. Tato (i kdyz neoficidlni) nerovnomérna nabidka
poskytovanych sluzeb nasledné¢ vede k rozporim ve financovani akutni péce a ke

zkreslenému poctu akutnich psychiatrickych lizek (Raboch, & Wenigova, 2012).

Zatimco hospitalizace by méla slouzit Kk pfeklenuti akutni faze onemocnéni, kontakt
s ambulantnim psychiatrem je dlouhodoby. Jeho smyslem je zajistit kontinuitu péce i
V primarnim prostfedi pacienta. Komunitni péce je pak zameéfena na propojeni
biologickych, psychickych a socialnich potieb lidi s dusevnim onemocnénim (Raboch, &
Wenigova, 2012). Podle evidence Asociace komunitnich sluzeb v Ceské republice existuje
40 zatizeni poskytujici psychosocialni sluzby v oblasti rehabilitace pro dusevné nemocné
(ASKQOS, nedat.). Tyto sluzby jsou u nas opét rozlozeny velmi nerovnomeérné. Pro
uzivatele péce o dusevni zdravi se komunitni péce ukazuje jako velmi efektivni pro snizeni
psychotickych symptom, vede ke zmirnéni naduzivani navykovych latek, ptispiva k vyssi
funk¢nosti v socialni a pracovni oblasti a vede ke sniZeni stigmatu (Armijo et al., 2013).
Navzdory témto zahrani¢nim zkugenostem ma psychiatricka péée v Ceské republice stale
institucionarni charakter, i kdyz dochazi k postupnému rozsifovani dennich stacionaiti a

zatizeni poskytujicich psychoterapeutické sluzby.
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V soucasnosti je v republice podle Asociace dennich stacionaiti a krizovych center 35
dennich stacionafi, z nichZ celkem 24 patii mezi zdravotnickéd zafizeni. Jejich hlavnich
funkci je alternativa a roz$ifeni sluzeb poskytovanych v ambulantni péci s cilem pomoci
lidem s duSevnim onemocnénim k resocializaci (Pé¢, & Koblic, nedat.). Denni stacionaie
maji ve srovnani s denni naslednou lizkovou péc¢i nizsi ptimé naklady (Marshall et al.,

2001; Priebe et al., 2006).

Zahrani¢ni vyzkumy ukazuji, ze pravidelné vyuZivani staciondrniho programu vede ke
zmirnéni symptomu a lepSimu psychosocidlnimu fungovani pacientt (Pioli et al., 2006; De
Silva, Cooper, Li, Lund, & Patel, 2013). Pozitivni G¢inky stacionarnich programi
potvrzuje i vyzkum z Ceské republiky. Pacienti, ktefi vramci stabiliza¢ni faze 1é¢by
schizofrenie absolvovali Sestitydenni stacionarni program, byli Vv nasledujicim roce
hospitalizovani jen v 11 % ptipadt. Mimoto u nich doslo ke snizeni psychopatologickych
symptomu s pietrvanim ustupu i V nasledujicim roce a ke zvySeni kvality zivota
(Bankovska Motlova, & Spaniel, 2017). Limitem této studie je viak absence kontrolni

skupiny.

Vyse zminéné slozky systému péce o duSevni zdravi jsou vSak malo propojeny a
pacientim je tak poskytovana nepfili§ ucelend pomoc. Soucasna situace péce o dusevni
zdravi v Ceské republice je dana piedev§im jejim historickym vyvojem a nizkym
politickym z&mem o tuto problematiku. Tomu nasvédcuje i dlouhodobd absence
strategického programu pro péci o dusevni zdravi u nas (DobiaSova, Tuskova, Hanusova,

Angelovska, & Jezkova, 2016).

V poslednich desetiletich sledujeme enormni nardst po¢tu psychiatrickych pacienti. Podle
Ustavu zdravotnich a informaénich studii vzrostl pocet pacientdi lé¢enych v Ceské
republice v ambulantnich psychiatrickych zafizeni za poslednich deset let od roku 2007
z 464 836 pacienti (UZIS, 2007) na 652 780 za rok 2017 (UZIS, 2017), tj. doslo k nartistu
léCenych pacienti o celych 40 %. Tento narlGst nuti psychiatry oSetfovat vysoky pocet
pacientll, na které jim nezbyva dostatek Casu a kvalita sluzeb se tim podstatné snizuje. Ve
vétsin€é mést v republice chybi dostate¢na nabidka psychoterapeuticky kvalifikovanych

psychiatru a klinickych psychologti navazanych na socialni sluzby (Raboch, & Wenigova,
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2012). Primarnim prostfedkem 1é¢by i nadale zistava psychofarmakologie, ktera je po
dlouhém vyvoji na velmi kvalitni Grovni, nicméné je jednostranna (tedy biologickad),
namisto bio-psycho-socialni, jak je postulovano modernimi modely psychiatrické péce.
Podstatnym krokem k tomu, abychom se pfiblizili témto modelim, je pravé realizovana

reforma psychiatrické péce.

2.2 Vyznamné milniky v oblasti psychiatrické péce

Dle Svétové zdravotnické organizace Se 27 % populace zemi EU potyka s néjakou formou
duSevni poruchy, tzn. kazdy ctvrty ¢lov€k ma zkuSenost s dusevnim onemocnénim. U vice
nez tfetiny mizeme pak mluvit o komorbidité¢ dal$i dusSevni nemoci (WHO, 2017). Ze
vSech lidi, ktefi maji zkuSenost s duSevnim onemocnénim, se pouze zhruba jedné tfeting
dostane 1éCby — ta ale Casto ptichdzi pozdé nebo u ni nejdou dodrzovéna doporucovana
voditka (Nutt, 2011). Velkym rizikem je také vysoka sebevrazednost, ktera je celosvétove
u mladych lidi mezi 15-29 lety (tedy v dob¢, kdy se schizofrenie objevuje nejcastéji)

druhou nejcastéjsi pficinou predasného umrti (WHO, 2014).

Vzhledem k vysoké prevalenci a nepfili§ efektivni 1é¢bé neni piekvapujici, Ze duSevni
onemocnéni piedstavuji pro stat velkou spolecensko-ekonomickou zatéz. Vlivem
onemocnéni se snizuje produktivita prace lidi (a také ¢asto jejich primarnich pecovateltr) a
tim 1 schopnost pfispét k ristu narodniho hospodaistvi. Odhadované ndklady na 1écbu

duSevnich onemocnéni v zemich EU ptesahuji ¢astku 600 bilionit Euro a tvoii 4 % HDP

(OECD, 2018).

Ekonomickd zat¢z, duSevni nepohoda a prudky nartst poctu lécenych psychiatrickych
pacienti piimély Svétovou zdravotnickou organizaci, Evropskou komisi a Radu Evropy
k podpoie dusevniho zdravi, resp. k prevenci a terapii duSevnich poruch. V tomto ohledu
jsou klicové zavéry pfijaté na Evropské konferenci ministrd, kterd probéhla za tcelem

projednani otdzek duSevniho zdravi v Helsinkach roku 2005 (WHO, 2005).

Ministfi zdravotnictvi ¢lenskych stati Evropského regionu WHO pfistoupili svym
podpisem k realizaci Ak¢niho planu dusevniho zdravi pro Evropu v souladu s moznostmi a

potiebami konkrétnich zemi. V pribéhu dalSich let se tim zavazali k ptiprave, realizaci a
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vyhodnoceni politické koncepce a legislativy upravujici dusevni zdravi. V Ceské republice
je odbornym zastupcem pro spolupraci s WHO prof. Hoschl. Evropska unie jesté v tomtéz
roce publikovala strategicky dokument pro dusevni zdravi, tzv. Zelenou knihu (Raboch, &
Wenigova, 2012).

Na zaklad¢ hodnoceni soucasnych potieb v oblasti duSevniho zdravi WHO 1 nadale vybizi
organy statni spravy K podpofe této oblasti zdravotnictvi a tim se snazi o Sifeni ziskanych
informaci a jejich u¢innou implementaci do strategickych pland vladnich slozek. V roce
2013 byla na shromazdéni WHO schvalena a piijata revize Akéniho planu (ke které se
zavazala i Ceska republika), jehoZ objektivnimi cili je posileni a vedeni efektivnich plant
pro duSevni zdravi, poskytovani komplexni péfe o dusevni zdravi v prostfedi komunit,
vytvareni a realizace strategii k udrZeni a prevenci duSevniho zdravi a podpora vyzkumu

Vv této oblasti (WHO, 2013).

2.3 Soucasna reforma psychiatrické péce

Ceskéa republika patii k mensinovym zemim Evropské unie, které az doposud nemély
vladni program v oblasti péce o dusevni zdravi. Rozvoj psychiatrie je oproti vét§in¢ zemi
Evropské unie zanedbdn a opozdén. Na tomto vyvoji ma svij podil i nedostatecné
financovani psychiatrie ve srovnani s jinymi tuzemskymi medicinskymi obory, coz muize
byt z¢asti zpusobeno nemoZznosti vykazat drahé instrumentalni vykony a diagnosticky 1
1é¢ebné naro¢nou praci (Raboch, & Wenigova, 2012). V soucasné dobé vSak muzeme
pozorovat snahu o ustoupeni od institucionarniho zpisobu IéCby smérem k 1écbé
komunitni. Kofeny aktualniho globalniho diskurzu sahaji k druhé poloviné minulého
stoleti, kdy v USA azipadni Evropé¢ dochazi na zdklad¢ novych psychofarmak,
psychosocialnich sluzeb a hnuti za lidska prava k odklonu péce z psychiatrickych 1é¢eben

(Novella, 2010; Thornicroft, & Tansella, 2013).

V Ceské republice vedlo k piijeti reformy mnoho paléivych a dlouhodobé netesenych
problémt, kdy se opctovné ukazovala nedostacuji a podfinancovana péce o dusSevné
nemocné, nedostate¢né materidlni zdzemi psychiatrickych zatizeni, nespolupracujici sit’

sluzeb a systémem nepodporovana komunitni pé¢e (MZ CR, 2013).
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2.3.1 Strategie reformy

Pokud se zaméfime na Ceskou republiku, je patrné Ze psychiatrickd péée u nas neprosla
zadnymi zasadnimi zménami uz od pocatku 90. let 20. stoleti. Soucasny model péce
neposkytuje pacientim dostate¢nou podporu v jejich primarnim prostiedi. Neméné
dilezitym podnétem ke zméné je 1 snaha o lepS$i spoluprici mezi jednotlivymi
poskytovateli péce o duSevni zdravi (Raboch, & Wenigova, 2012). Obecnym cilem
reformy je napomoci ke zlepSeni kvality Zivota lidi s duSevnim onemocnénim. Kvalita
Zivota je pfimo zavislad na dodrzovani lidskych prav u dusevné nemocnych proto samotna
reforma klade dliraz na jejich prosazovani a naplilovani. Vychézi pfitom z umluvy OSN
,»O pravech lidi se zdravotnim postizenim®. K napliiovani téchto cili ma napomoci
restrukturalizace sluzeb, vytvofeni funkcni sité instituci poskytujicich potfebnou péci a

zména v pistupu a uvazovani lidi, ktefi ji poskytuji (MZ CR, 2013).

Strategie reformy psychiatrické péce byla 7. fijna 2013 schvalena nasim tehdej$im
ministrem zdravotnictvi. Zakladni a nezbytné systémové zmény budou zahajeny do roku
2021, pricemz realizace a implementace konkrétnich krokii reformy bude dlouhodoby
proces, ktery dle zahrani¢nich zkuSenosti mtize trvat i 20 let. Hlavnimi spolupracujicimi
organy jsou Ministerstvo zdravotnictvi (koordinace strategickych aktivit), zdravotni
pojistovny (dostupnost sluzeb) a odborna spole¢nost zastoupena CLS JEP (vécny obsah
reformy). Prvni etapa reformy je financné podpoiena dvéma programy Evropskych

strukturalnich a investi¢nich fondtt (MZ CR, 2013).

Velmi dilezitou zaleZitosti je vznik samostatného zakona o dusevnim zdravi. Ceska
republika je jedna z mala evropskych zemi, ktera nedisponuje touto legislativni upravou.
Samostatny zdkon by mél vSechna rozptylena ustanoveni koncentrovat do jedné pravni

tpravy (MZ CR, 2015).

Zakladnim ptedpokladem pro zajiSténi efektivni kontinudlni pée je celkové navySeni

finan¢nich tokt plynoucich do této oblasti. Ackoli se podle odhadd v roce 2006 do oblasti

péce o dusevni zdravi investovalo 9,1 bilionu korun, tato ¢astka tvotila pouze 4,14 %

celkovych vydajii na zdravotni péci. Vice nez polovinu téchto vydaji pak tvorily mzdové

naklady (Dlouhy, 2011). V jinych stitech Evropy jako napf. ve Velké Britdnii ¢i
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Lucembursku tvoii vydaje za péci spojenou s dusevnim zdravim vice nez 10 % (Dlouhy,

2011).

2.3.2 Zmény v systému péce

Obecnym cilem reformy je vytvofit vyvazeny model péce o duSevni zdravi. V tomto sméru
je nam inspiraci tzv. balanced-care model. Tento model je zaloZzeny na systematické
analyze relevantni literatury a vysledcich polostrukturovanych dotazniki, které vyplnili
experti v oblasti pée o duSevni zdravi z celého svéta. Jeho zakladnimi principy jsou:
sluzby reflektujici potieby pacientd a jejich pecovatelii, vyvazeny pomér mezi lizkovym,
ambulantnim a komunitnim systémem péce, poskytovani sluzeb co nejblize mistu bydlisté
nemocného a intervence zaméfené jak na feSeni symptomd, tak i navazujici péce vedouci

k samostatnosti a vyssi kvalité Zivota pacienta (Thornicroft, & Tansella, 2013).

V ramci reformy psychiatrické péce je jednou z klicovych zmén podpora spoluprace mezi
lékari poskytujicimi primarni péci a specializovanymi psychiatrickymi sluzbami.
Jejich spoluprace umozni v€asnou diagnostiku a urychli zahajeni 1é¢ebného procesu (MZ
CR, 2013). Prakticky lékaf je ve vétsing ptipad jeden z prvnich odborniki, ktery mize
posoudit psychopatologické symptomy. Z divodu velké poptavky a dlouhych cekacich
lhiit na psychiatrickou péci nejsou tyto symptomy odborniky véas osetfeny. Studie ukazuji,
ze 30-40 % uzivateld primdrni péce vykazuje symptomy duSevniho onemocnéni, pfi¢emz
symptomy vazné deprese nalezneme zhruba u 10 % z nich (Goldberg, 1995). Deprese je
pfitom duSevnim onemocnénim, které vramci diagnostické prace byva nejcastéji
podhodnocovano (Paykel, & Priest, 1992). Dalsim divodem, ktery vede odborniky
z oblasti reformy péce o duSevni zdravi k posileni spoluprdce mezi témito lékatskymi
obory je role samotnych praktickych 1ékafa. Ti by méli fungovat také jako
zprostiedkovatelé potiebné péce mezi pacienty, psychosocialnimi sluzbami a poskytovateli

psychiatrické péce.

Zasadni zménou v systému péce o lidi s dusevnim onemocnénim je vytvoreni sité sluzeb,
ktera funguje jako propojeny systém spolupracujicich a vzajemné komunikujicich sluzeb.
Tato sit’ zahrnuje jak sluzby zdravotni, tak socialni, v¢etné pomoci V oblasti bydleni,

vzdélavani a prace. V kazdém kraji se na zédklad€ analyzy potieb stanovi konkrétni cilova
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podoba regionalni sité, na které se kromé hlavnich spolupracujicich orgént podili také

zastupci jednotlivych krajii a samotni uzivatelé sluzeb (MZ CR, 2013).

Jelikoz cilem reformy je prispét k vyssi kvalité Zivota lidi s duSevnim onemocnénim, je
zapotiebi je do celého procesu aktivné zapojit. Vyjimkou by nemély byt ani jejich rodinni
prislusnici, jejichz pohled a nazor je pro zménu systému péce klicovy. Uzivatelé péce
Vv projektech reformy piimo participuji v kazdé z krajskych oblasti. Mimoto funguji sami
také jako poskytovatelé sluzeb v roli peer pracovniki, aby svoji zkuSenosti podpofili dalsi

uzivatele a piiméli je k aktivnimu zapojeni v reformé (MZ CR, 2013).

Systém psychiatrické péce bude i nadale slozen z péfe ambulantni, liZkové a komunitni.
Z hlediska luzkové péce je posilena akutni lizkova péce na ukor nasledné, ktera ji
V soucasné dob&é pomérné Casto, a ne upln¢ idealné supluje. Soucasna ambulantni péce
zustane ve své nyn¢jsi podobé. Novinkou ale budou ambulance s rozsifenou péci, které
budou zahrnovat kromé& psychiatra jesté klinického psychologa a psychiatrickou sestru,
piipadn¢ 1 dals$i odborné pracovniky. Tim se podpoii multidisciplinarni spoluprace.
Dlraz bude opét kladen na spolupraci jednotlivych poskytovateli péce, tzn. lékatt
V primarni zdravotni péci a psychiatrl, ale také psychiatr spolu s komunitnimi tymy (MZ

CR, 2013).

V zemich, kde transformace psychiatrické péce jiz probéhla, tvoii komunitni tymy zaklad
psychiatrickych sluzeb mimo nemocni¢ni prostfedi. Hlavnim tkolem téchto tymul je
podpora nemocnych a jejich rodin na zakladé mezioborové spoluprace v kazdodennich
situacich tak, aby jedinec nebyl vytrzen ze svého primarniho prostiedi, tzn. 1écba bez
nutnosti hospitalizace. Nicméné pokud to stav nemocného vyzaduje a k hospitalizaci
dojde, pak c¢lenové tymu aktivné spolupracuji s pracovniky lizkovych zafizeni a snazi se
znovunavratit pacienta do bé&zného zivota (Thornicroft et al., 2016). Touto formou
spoluprace je zajisténa kontinuita péce, ktera je pro zotaveni nezbytna. V komunitni péci je
mimo jiné ve srovnani s liZzkovou vice prostoru k zajiSténi psychosocidlni péce. Tim
lizkové péci odlehcuje, je vyrazné ekonomiCtéj$i a snaze zapojuje do péce rodinné

ptislusniky (Drake, & Latimer, 2012).
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Zcela novym prvkem v systému psychiatrické péce jsou centra dusevniho zdravi (CDZ).
Jedna se o tym lidi, mezi nimiZ je kromé 1ékate a psychologa i socialni pracovnik a ¢lovek
se zkuSenosti v roli peer konzultanta. Tymy poskytuji mobilni, ambulantni, krizové i denni
sluzby v nepfetrzitém provozu jak v prostorach samotnych center, tak i pfimo u klientl
doma nebo kdekoli vbé&zném prostiedi. Tato centra budou v kazdém regionu
spolupracovat s dal$imi sluzbami zaméfenymi na oblast vzdélavani, zaméstnavani, bydleni

a volno&asovych aktivit (MZ CR, 2013).

Cilem jejich prace je vcasny zachyt rozvoje vazného onemocnéni a tim prevence
hospitalizace ¢i jeji zkraceni a pomoc k reintegraci dlouhodobé hospitalizovanych do
b&zné komunity (MZ CR, 2013). Od poloviny roku 2018 spustilo sviij provoz 5 CDZ.
Dalsich 15 bylo vybrano v lednu 2019, svlij provoz by méla zah4jit do konce cervence
téhoz roku (Reforma psychiatrie, nedat.). Jejich aktualni rozmisténi pokryva vSechny kraje

vyjma Libereckého a Usteckého (viz Obrdzek ).

Obrazek 1: Aktudlni rozmisténi vybranych center dusevniho zdravi, dle webu MZ CR 2019
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Pro zajisténi kontinualni péce je zapotiebi odborny tym sloZeny z lékatskych i
nelékatskych pracovnikii. Podle OECD je v evropskych zemich v priméru zhruba 15
psychiatrti na 100 000. V tomto ohledu se Ceské republika nijak vyrazné neodlisuje od
pruméru, dokonce mezi lety 2000-2011 doslo k narustu poc¢tu psychiatri o 2 na 100 000
obyvatel. Nicméné v porovnani se Svycarskem nebo Islandem jsou ¢&isla stale
nedostacujici. Krom¢ toho je tfeba zduraznit, ze problémem nadéile zlistava jejich
nerovnomeérné zastoupeni vV ramci jednotlivych regionti (OECD, 2013).
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Dilezitou roli v pé¢i o dusevni zdravi sehravaji rovn€z zdravotni (resp. psychiatrické)
sestry. Zatimco v zemich jako je Holandsko nebo Irsko je vice nez 110 sester na 100 000
obyvatel, v Ceské republice je to pouhych 28 sester (OECD, 2013). Ceska republika je
zaroven dvojnasobné pod primérem OECD zemi (viz Graf 1). V ramci reformy tedy dojde
ke zvySeni po¢tu lékait, psychologi, zdravotnich sester a socialnich pracovniki, a to
pfedev§im v ambulantnim prostfedi a terénnich sluzbach. Dal§im dil¢im cilem je také

zvyseni atraktivity oboru psychiatrie a pé¢e o dusevné nemocné (MZ CR, 2013).

Graf 1: Pocet psychiatrickych sester na 100 000 obyvatel v CR V porovndni se zahranicnim priimérem, dle
OECD 2013
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V neposledni fad¢ jsou soucasti reformy také destigmatizacni aktivity. Podle dosavadnich
studii se lidé s dusevnim onemocnénim v Ceské republice citi spolegnosti stigmatizovani
(Winkler et al., 2016). Dopady stigmatizace na zivot jsou pfitom velmi zavazné — od
nedostatku socialni opory (Magliano et al., 2005), snizeni motivace vyhledat pomoc
(Clement et al., 2015), snizené zaméstnanosti (Corrigan, Morris, Michaels, Rafacz, &
Riisch, 2012), az po zvysené tendence k sebevrazdé (Riisch, Zlati, Black, & Thornicroft,
2014).

Vyse uvedeny vycet nepokryva vSechny oblasti, kterym se reforma vénuje, nicméné pro
ucely diplomové prace a z divodu jejiho omezené¢ho rozsahu byly popsany pouze jeji

stézejni oblasti.

-29.-



2.4 Primarni pecovatelé v systému psychiatrické péce

Dulezitym aspektem duSevnich onemocnéni je, Ze kromé samotnych pacienti postihuje
také rodiny pacientl a ovlivituje zivot pfedev§im primarnim pecovatelim. Pro pecovatele 1
pro dalsi rodinné pfislusniky je nanejvys dilezité, aby pochopili, v ¢em tkvi podstata
nemoci, dokazali identifikovat varovné piiznaky a aby védéli, jak zvladat krizové situace.
SpInéni téchto bodi vede nejen k mensi zatézi pecCovateld, ale také pozitivné ovliviiuje
léCebny proces pacienta. Vyzkumy ukazuji, ze pfitomnost a podpora rodiny vede u
pacientl se schizofrenii k vys$si mife compliance (spoluprace) v 1écbé (Glick, Stekoll, &

Hays, 2011). Pro ptiznivy vyvoj 1é¢by je tedy spoluprace s rodinou nezbytna.

Pecovatelé dusevné nemocnych se v Ceské republice mohou opiit hned o nékolik zdrojii
Vv oblasti péfe o duSevni zdravi. V prvni fadé mohou vyuzit socidlniho poradenstvi,
prostiednictvim kterého se mohou informovat o nabidce socidlnich sluZzeb a socialniho
zabezpeceni (Green doors, nedat.). Zdravotnické a neziskové organizace dale nabizeji
Vruzné mife rodinné terapie a edukacni programy pro rodinné piislusniky. Velkou
nevyhodou nicméné zistava obtiznd dostupnost téchto sluzeb mimo velka krajska mésta
(Raboch, & Wenigova, 2012). Krom¢ toho je v soucasné dob¢ jen malo pracovist, které
edukaci pro rodinné pfislusniky poskytuji. V Ceské republice nabizi rodinnou
psychoedukaci (tedy jednu z nejucinnéjSich forem edukace) pouze 16 z celkem 550

pracovist ambulantni lizkové i komunitni péce (Bankovska Motlova, 2012).

Rozvoj komunitni péce a nelehka situace, do které se rodiny po propuknuti nemoci
dostavaji, dala za vznik svépomocnym a podpirnym skupindm. Svépomocné skupiny
vznikaji a jsou vedeny rodinnymi piisluSniky, ktefi se snazi na zdklad€ svych zkuSenosti
pomoci dalSim rodinam v podobné Zivotni situaci a poskytnout jim potiebnou podporu.
Podptirné skupiny plni podobnou funkei, ale jsou vedeny profesionalem v oblasti péce o

dusevni zdravi, na setkani jsou také zvani externi odbornici (Bastecka, 2003).

Organizace piibuznych duSevné nemocnych se snazi propojovat rizné oblasti péce o

dusevni zdravi — pfibuzné, odborniky, pacienty, statni spravu i1 Sirokou vefejnost.

Organizuji prednasky, seminafe, konference, dale se zamétuji na obhajobu prav lidi

s dusevnim onemocnénim a podili se na destigmatiza¢nich aktivitach (Sympathea, nedat.).
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I ptes nesporné vyhody, které tyto organizace a skupiny ptinasi nejen jejim ¢lenim, ale
také celému systému péce, nejsou svépomocné a podpurné skupiny rodinnych piislusnikt
u nas piili§ rozsifené. Naproti tomu v zapadnich zemich tyto organizace a skupiny zacaly
vznikat uz pted vice nez tficeti lety (Prasko et al, 2005). V soucasné dobé u nas dle
Psychiatrické spole¢nosti CLS JEP a Ceské psychiatrické spoleénosti existuje celkem 6
skupin pro pfibuzné lidi s duSevnim onemocnénim, sdruzuji se pfitom v 10 organizacich
(nedat). I zde opét nardZime na problematickou dostupnost skupin a organizaci
V jednotlivych regionech. Mimoto jsou skupiny zamétfeny do velké miry na rodice
nemocnych, ptipadné na sourozence ¢i déti nemocnych rodicli, chybi pfitom systematicka

prace s partnery/partnerkami nemocnych.

Akéni plan reformy péée o dusevni zdravi, ke kterému se Ceska republika zavazala, klade
diraz pravé na zapojeni opatrovnikd a rodinnych pfislusnikti dusevné nemocnych do
systému péce. Konkrétné se jedna o pribézné monitorovani spokojenosti s poskytovanou
péci prostiednictvim dotazniki, sledovani poctu stiznosti, rozvijeni dovednosti potiebnych
pro kvalitni neformalni pé¢i, podpora rodinnych pfislusnikti v aktivni G€asti na programech
reformy psychiatrické péce, ¢i ptipominkovani vznikajicich zakonti hajici prava a zajmy

pacienti (Raboch, & Wenigova, 2012).

V kontextu sou¢asné reformy psychiatrické péce u nas byla ustanovena tzv. Odborna rada,
kterd funguje jako poradni organ reformy jmenovany ministrem zdravotnictvi. Kromé
zastupetl odbornych kligovych instituci (PS CLS JEP, NUDZ) a profesionalti z vybranych
oblasti péce, jsou soucasti odborné rady také dva zastupci uzivateli péée a rodice duSevné
nemocnych. Rodinni pfislusnici spolu s dalSimi odborniky pfipominkuji strategické
materialy, metodické podklady, ndvrhy a stanoviska grantii a schvaluji odborné postupy,
doporuceni a metodiky a dalsi Cinnosti s timto organem spojené (Ceska psychiatricka

spole¢nost, 2017).

Zatazeni uzivatelli péce a rodinnych piislusnikii v souc¢asné reformée je bezpochyby velkym
krokem kupiedu v otdzkach partnerstvi a rovnocenného piistupu odbornikli a zastupcii
laické vetejnosti, nicméné tento samotny krok je spiSe pocatkem slozité a dlouhé cesty na

cesté za zménou psychiatrie. Becker a Vazquez-Barquero (2001) shrnuli pribéh reforem
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psychiatrické péce ve vybranych statech Evropy (konkrétné se jednalo o Anglii, Némecko,
Polsko, Rusko, Spanélsko, Svédsko a Nizozemsko). Z vysledkii vyslo najevo, Ze reformy
byly ve vétSin€ zemi zalozeny na deinstitucionalizaci a uzavieni velkych psychiatrickych
1é¢eben, podpoie komunitnich sluzeb a integraci psychiatrické a nasledné péce, coz do
velké miry odpovida strategickym planim reformy v CR. Zcela zasadni viak bylo zjisténi,
ze reforma do velké miry ovlivnila rodiny pacienti a neformalni peCovatele, kterym ale
nebyla poskytnuta adekvatni podpora. Soucasna reforma by méla na zaklad¢ téchto zjisténi

zcela urcité postupovat obezietnéji a pamatovat na vytvoreni podptrné sité pro pecovatele.
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3 Primarni pecovatelé pacientii se schizofrennim

onemocnénim

Schizofrenie svou povahou nepostihuje pouze jedince, ktefi s ni maji pfimou zkusSenost, ale
ovliviiuje cely rodinny systém. Odhaduje se, Ze v zapadnich zemich je 50-80 % lidi se
schizofrennim onemocnénim v kazdodennim tzkém kontaktu se svoji rodinou a blizkymi
ptateli (McDonell, Short, Berry, & Dyck, 2003). Po ukon€eni hospitalizace a pfi navratu
do komunitniho zivota jsou tak jejich pfibuzni hlavnim podplrnym systémem a muzou

velkou mirou napomoci k zafazeni nemocného do bézného zivota a ptispét K jeho zotaveni.

V roce 2001 WHO poprvé vydala report zaméieny na problematiku dusevniho zdravi, ve
kterém uvedla ve zndmost Ctyfi zakladni oblasti potieb, kterym je potieba se vénovat u lidi
s dusevnim onemocnénim (DO). Témi jsou medicina, rehabilitace, komunita a rodina.
V medicinské oblasti je zahrnuta v€asna detekce nemoci, informace o onemocnéni a
moznostech 1é¢by, hospitalizace a psychologicka podpora. V oblasti rehabilitace pottebuji
lidé s dusevnim onemocnénim prostor ke vzd€lavani, socidlni a pracovni podporu
prostfednictvim denni dlouhodobé péce. V této oblasti WHO zdUraznuje i potieby
spiritudlni. V ramci komunit je zapotfebi eliminovat stigma a diskriminaci, dbat na
dodrzovani lidskych prav a dat lidem s dusevnim onemocnénim moznost plné participace
na socialnim a vefejném zivot€. A kone¢né, u rodin je potfeba se zaméfit na zvySovani
dovednosti a kompetenci v oblasti péce o jejich blizké, ptispivat k rodinné kohezi, podpoie
Vv krizovych situacich a finanéni podpofe. Kromé toho je kliCovym faktorem zajistit
rozsahlou a kvalitni nabidku respitni (odlehCovaci) péce, aby nedochazelo k pretéZzovani

rodinnych pfislusnikt (WHO, 2001).

3.1 Prozivani a kvalita Zivota primarnich pecovateli

Snaha o zménu péce o lidi s dusevnim onemocnénim z institucionarniho charakteru

smeérem ke komunitni péci s sebou nese 1 vetsi prostor k zapojeni do péce ze strany rodiny.

Ukazuje se, ze pravé vztahy maji velky vliv na proces zotaveni. Lidé se schizofrennim

onemocnénim, ktefi maji podporu rodiny, se citi milovani a “hodni® pomoci, coz pfispiva

k zotaveni (Topor et al., 2006). Nicmén¢ reakce a zptsob zvladani této zatézové situace je
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velmi rozdilny u rodicl, partnerii, sourozenci i déti nemocnych. Clenové rodiny pfi
kazdodenni péci Casto zakousi velky stres, coz nasledn€ ovliviiuje jejich kazdodenni zZivot,

fyzické 1 duSevni zdravi, socialni vztahy a finan¢ni situaci.

Zivot ptibuznych se v disledku nemoci stava chaotickym a nepredvidatelnym, jelikoZ
pfiznaky nemoci mohou mit variabilni pribéh a stav nemocného miize kolisat den za
dnem. Ukazuje se, ze primarni pecovatelé a rodinni pfislusnici ¢asto pocit'uji bezmoc, jsou
zatizeni strachem o budoucnost jejich blizkych (McAuliffe, O’Connor, & Meagher, 2014)
a nevénuji dostatek Casu sami sobé (Gater et al., 2014). Ve vyzkumné studii zamétené na
peCovatele (n=362) pacientl se schizofrenii 65 % z nich uvedlo, ze nikdy nebo témét nikdy

nemaji dostatek volného ¢asu pro sebe a svoje volno¢asové aktivity (Stuart, 2005).

Nejistota spjatd s onemocnénim, jeho prognézou a adekvatni 1écbou vede ke zvySené
uzkosti a stresu (Chadda, Singh, & Ganguly, 2007). U prvnich epizod psychotickych atak
pfibuzni ¢asto uvadeji pocity viny, mezi nimiZ dominuje pocit selhani pfi nerozpoznani
varovnych pfiznak nemoci a s tim spojeny pocit nedostatecné pomoci a opory pro jejich
blizké (McCann, Lubman, & Clark, 2011). Bézné se u ptibuznych vyskytuje také vztek,
strach, pocity zmatenosti ¢i ptiznaky deprese. Ty se méni v Case v zavislosti na fazi
onemocnéni a kopiruji tak dusevni pohodu jejich blizkého (Gater et al., 2015). Primarni
pecovatelé cCastéji sami vyhledavaji psychiatrickou pomoc a maji Sestkrat vyssi

pravdépodobnost vyskytu depresivnich nebo tzkostnych symptomi (Chan, 2011).

Vsechny tyto reakce jsou Uzce spjaty s copingovymi mechanismy, tedy se strategiemi
zvladani stresu. Pochopeni bézn¢ uzivanych strategii u pecovatelit miize poskytnout cenné
poznatky pro navrhovani intervenci a tim pfispét ke snizeni vnimaného stresu a zatéze
spojené s péci. Z vysledkl soucasnych studii vyplyva, Ze peCovatelé uzivaji jak adaptivni,
tak maladaptivni zvladaci strategie pro vyrovnani se s nemoci. Velka nejednoznacnost
zavera je zpusobena rozdilnymi zkuSenostmi peCovatelli, mirou zatéze, rozdilnou mirou
vyjadfovanych emoci, rozdilech v socidlni opoie s také odliSnou osobnostni strukturou

pecovatelt (Grover, Pradyumna, & Chakrabarti, 2015).

Pecovatelé se ve svych zvladacich strategiich uchyluji k uniku, popieni vzniklé situace, ale

také ke strategii zaméfené feSeni problému, sebekontrolu, nebo se snazi o pozitivni
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ptehodnoceni situace (Grover et al., 2015). V zavislosti na vztahu k nemocnému se
ukazuje, ze rodice pacientli se schizofrenii uzivaji v porovnani s jinymi ¢leny rodiny vice

funk¢ni zvladaci strategie (Pompeo, de Carvalho, Olive, Souza, & Galera, 2016).

J§ 24

Na ptibuzné je v souvislosti s péci kladen velky tlak v podobé nové role neformalniho
pecovatele, na kterou si musi velmi rychle zvyknout, aniz by na ni byli pfipraveni. Tato
role s sebou pfinasi nevyhnutelné zmény, které maji presah do mnoha oblasti jejich zZivota.
Diagnéza schizofrenie ma negativni dopad na oblast socialnich vztahti pfibuznych. Casto
se vyskytuji pocity osamélosti, izolace a stigmatizace (Hayes, Hawthorne, Farhall,
O’Hanlon, & Harvey, 2015; Singh, Mattoo, & Grover, 2016). Pétina az tfetina z nich uvadi
odcizeni a konflikty se vzdéalengj$i rodinou v disledku dusevniho onemocnéni jejich

blizkého (Struening et al., 2001; Ostman, & Kjellin, 2002).

Ptibuzni si ve vétSin€ piipadi uvédomuji predsudky spolecnosti vi¢i dusevné nemocnym,
coz muze vést k odrazovani pacienta od 1écby (Ociskova et al., 2014), nebo k nizkému
sebevédomi pecujiciho, pocitim viny a studu (Chang, Yen, Jang, Su, & Lin, 2017). Mira
sebe-stigmatizace zavisi nejen na sebevédomi, ale také na konkrétni diagnoze clovéka
S duSevnim onemocnénim. Ukazuje se, ze rodinni pfislusnici, ktefi se staraji o svého
blizkého s diagnozou schizofrenie, vykazuji vy$$i miru sebe-stigmatizace v porovnani
s témi, ktefi se staraji o blizkého s depresi nebo bipolarni poruchou (Chang et al., 2017). Je
tedy ziejmé, Ze je zapotiebi miru sebe-stigmatizace u rodinnych pftislusniki snizovat

prostiednictvim intervencnich opatfeni.

V ramci edukace v jedné z randomizovanych studii doslo k vyznamnému poklesu vnimané
diskriminace a k posileni adaptivnich copingovych strategii (Shin, & Lukens, 2002). Stejné
tak tomu bylo i v dalsi studii, kde Perlick a jeho kolegové (2011) zvefejnili predbézné
vysledky mapujici vliv jednorazové intervence na snizeni sebestigmatizace. Ptibuzni lidi
svaznym duSevnim onemocnénim byli rozdéleni do dvou skupin, znichZz jedna
absolvovala strukturovanou, didaktickou psychoedukaci, zatimco ucastnici druhé skupiny
diskutovali nad zvladacimi strategiemi a videi poukazujicimi na dopady stigmatizace. Ob¢
tyto intervence snizili miru vnimani sebe-stigmatizace s vétsi uspéSnosti interaktivni

skupiny.
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Stejn¢ jako u nemoci postihujicich télesnou stranku ¢lovéka, maji dusevni onemocnéni
casto dopad 1 na zamé&stnani ¢lenti rodiny a jejich finan¢ni situaci. Jedna se pfedevsim o
dasledek vysokych ¢asovych narokli spojenych s péci, stejné tak i skute¢nych ndkladi na
podporu jejich blizkych, ktefi v danou chvili nemohou byt finanéné nezavisli. V souvislosti
S dusevnim onemocnénim blizkého se jejich ptfibuzni citi ¢asto ve stresu, coz mize

negativné ovlivnit jejich schopnost pracovat (Chen, & Greenberg, 2004).

Pomoc ptibuznych je spojena s velkym usilim a nasazenim, a tak u nich nezfidka dochazi
Kk pocitim vycerpani, coz nasledné ovliviiuje jejich kvalitu Zivota. Vyzkumné studie

ukazuji na zvySené riziko psychiatrickych onemocnéni spolu s niz§i kvalitou Zivota

primarnich pecovateld, pfedevsim Zen (Pilling et al., 2002; Hayes et al., 2015).

Dle WHO je kvalita Zivota definovana jako jedincovo vnimani jeho vlastniho postaveni
Vv zivoté v kontextu kultury a hodnotovych systémi, ve kterém zije, a ve vztahu k jeho
cilim, normam a o¢ekavanim (WHO, nedat.). Nizka kvalita Zivota je spojena se snizenou
vitalitou, zhorSenym zdravotnim stavem, rozvinutim depresivnich a izkostnych symptomu
a omezenymi socialnimi interakcemi (Caqueo-Urizar, Gutiérrez-Maldonado, & Miranda-
Castillo, 2009; Osman, Alipah, Tutiiryani, & Ainsah, 2010). Naopak socialni opora nebo
prace mimo domov kvalitu Zivota zvySuji. Déavaji peCovatellim prostor pro urcitou miru
svobody a nabizi jiné role uvnitt spolecnosti. Tato kognitivni a emocionalni svoboda miize
prispét ke zvySeni spokojenosti a snizeni dopadu onemocnéni na fungovani rodinného

systému (Caqueo-Urizar, Rus-Calafell, Urzta, Escudero, & Gutiérrez-Maldonado, 2015).

Obecné vzato se vyzkumy v souvislosti s poskytovanim péce dlouhou dobu soustiedily
pouze na jeji negativni aspekty. V soucasné dobé vSak ptibyva studii, které potvrzuji, Ze
poskytovani péce duSevné nemocnému je spojeno s pozitivnimi zkuSenostmi a pocity
uspokojeni. Ukazuje se, ze lidé pecujici o své blizké se schizofrenii jsou obecné vice citlivi
ve vztahu k lidem se zdravotnim hendikepem, jsou si znami svych Zivotnich hodnot a
priorit, maji pocit vétsi vnitini sily a se svymi blizkymi maji hlubsi vztah (Kulhara, Kate,

Grover, & Nehra, 2012; Kate, Grover, Kulhara, & Nehra, 2013).
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3.2 Potieby primarnich pecovatelu

Primarni pecovatelé jsou hlavnim zdrojem neformalni podpory v procesu zotaveni lidi
s dusevnim onemocnénim. Pravé oni se staraji o svého blizkého a podporuji ho jak

psychicky, tak materialné.

V zemich, kde reforma psychiatrické péce uz probéhla ¢i probiha (napi. Kanada, Nizozemi
¢i Velka Britanie) se péfe o dusevné nemocné z Casti presunula smérem k neformalnim
zdrojim péce. Na zaklad¢ piimé zkuSenosti se napfi¢ zemémi u rodinnych piislusniki
(resp. 1 pecovatelll) objevuji velmi podobné potieby, kterymi jsou Vv prvni fadé edukace a
dostatek informaci tykajici se daného onemocnéni, moznost podilet se na 1é¢bé svého
blizkého a podpora ze strany peer konzultanti a dalSich lidi s vlastni zkuSenosti

(Winefield, & Harvey, 1994; Kates et al., 2011).

Vyzkumné studie opakované potvrzuji, ze peCovatelé Casto postradaji potiebné informace
o samotném onemocnéni, jeho symptomech, véasnych piiznacich, moznostech 1écby,
medikaci a jejich vedlejSich uc€incich ale 1 o vyznamu psychohygieny a ucinnych
copingovych strategiich. Vysledkem této neinformovanosti je frustrace a bezradnost
tykajici se jejich role v procesu zotaveni a moznostech pomoci (Chadda, 2014; Raghavan,
Mohan, & Gopal, 2017).

Naopak pecovatelé, kteti absolvuji edukaéni ¢i terapeuticky program, maji adaptivné;si
copingové strategie a citi se ve svoji roli sebejistéjsi (Pilling et al., 2002; Caqueo-Urizar et
al., 2015). Jednim z takovychto psychoedukacnich programi u nas, je PREDUKA. Jedna
se o Sestihodinovy program vedeny profesiondly, ktery je uréeny lidem s psychotickym
onemocnénim a jejich piibuznym. Program zahrnuje edukaci ohledn€ vzniku onemocnéni,
medikace, mozZnostech prevence a dal§i témata. Na zikladé¢ hodnoceni programu, ktery
absolvovalo 430 lidi (178 lidi s dus. onemocnénim a 252 jejich blizkych) vyslo najevo, ze
94,1 % lidi s dusevnim onemocnénim a 95,7 % blizkych piibuznych se dozvédélo nové

informace, které jim byly nadale uZiteéné (Bankovska Motlova, & Spaniel, 2017).

Totéz plati i o neformalnich skupinach, které jsou vedené ziad zastupci rodinnych

ptislusnikl ¢i odbornych pracovnikli. Skupiny svou povahou poskytuji nejen bezpecné

-37-



prostiedi pro sdileni zkuSenosti a problému, ale také pfibuznym pomahaji 1épe se
zorientovat v systému péce (Bademli, & Duman, 2014). Ukazuje se, Zze tyto edukacni
programy vedené rodinami S vlastni zkuSenosti posiluji osobni zodpovédnost a snizuji
subjektivni vnimanou zatéz plynouci z pecovatelské role, 1 kdyz objektivni zatéz zlistava
beze zmény (Dixon et al., 2004). Programy vedené peer-lektory s vlastni zkuSenosti se
ukazuji byt dokonce efektivngj$i pro snizeni self-stigmatu nez programy vedené klinickymi

profesiondly (Perlick et al., 2011).

Kromé edukace a moznosti sdileni z analyzy potieb rodinnych piislusnika také vyplyva, ze
chtéji byt vice zapojeni do 1é¢ebného procesu (Eassom, Giacco, Dirik, & Priebe, 2014).
Ptibuzni Casto se svymi blizkymi prozivaji zdsadni momenty v 1écbé (osobni krize,
hospitalizace, hledani potiebnych specialistii atd.) a tak maji na zdklad¢ svych zkuSenosti
pfedstavu o tom, kde v systému je misto pro zlepsSeni a co konkrétné oni i jejich blizci
potiebuji. Ve vyzkumnych studiich se ukazuje, Ze zapojeni partnera ¢i partnerky
nemocného do 1écby vede k pozitivnéjsim vysledkim nez samotna biologicka 1écba, a to
jak na stran¢ nemocného, tak i jeho prot&jsku (Martire, Lustig, Schulz, Miller, & Helgeson,
2004).

Dalsi, velmi vyraznou potiebou na strané peCovatell je socialni podpora a sit’ socialnich
sluzeb umoznujici rodinnym pfisluSnikiim vénovat se svym z4djmovym aktivitim, nebo mit
vice Casu pro sebe. Tyto potieby jsou zastoupeny Vv rizné mitfe v zavislosti na délce trvani
nemoci, poctu hospitalizaci a vztahu mezi nemocnym a jeho blizkym. Neni vyjimkou, Ze
pfibuzni o svého blizkého pecuji 24 hodin denné a tim dochazi k oslabeni socidlnich vazeb
(Kates et al., 2011; Yeh, Hwu, Chen, Chen, & Wu, 2008). Dle amerického narodniho
vyzkumu se primarni peCovatelé staraji o své blizké se schizofrennim onemocnénim ve 41
% ptipadl déle nez deset let, 19 % pak zabira péce vice nez 40 h tydné. Vice nez polovina
dotazanych pecovateli povazuje za obtizné pecovat o svoje vlastni zdravi z divodu
nedostatku casu. Kviili intenzité vyzadované péce jsou nékteii pfibuzni nepiimo nuceni
ukon¢it pracovni pomér nebo ho musi zkratit, pficemz ne vSichni zaméstnavatelé maji pro

zkraceni tvazku pochopeni (NAMI, 2008, in Millier et al., 2014).
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S tim souvisi také finan¢ni zajisténi rodiny. Z analyzy potteb rodinnych ptislusnika lidi
S dusevnim onemocnénim provedené vyzkumniky Narodniho ustavu dusSevniho zdravi
vyplyva, ze praveé v souvislosti se zménou zaméstnani, nebo z divodu nizkych c¢astek
ptiznanych invalidnich dichodt u jejich blizkych, rodina pocituje zna¢nou financni zatéz.
Respondenti ¢asto uvadéli, ze se jim muselo dostat financni pomoci ze strany Sirsi rodiny,
nebo se jejich ptfijmy pohybovali na hranici chudoby. Zajimavym zjisténim ale bylo, Ze 1
pfes tyto tézkosti si rodiny vétSinou dokézali se svymi financemi vystacit a néktefi

respondenti reflektovali dobré hospodateni s penézi (NUDZ, nedat).

Mimo vySe uvedené potfeby se ve vypovedi peCovatelli Casto objevuje problém vnimané
stigmatizace (Larson, & Corrigan, 2008; Karnieli-Miller et al., 2013). V Ceské republice
rodinnym pfislusnikiim vadi zejména nepochopeni a dezinformace spojené s dusevnimi
onemocnénimi ze strany Siroké vefejnosti a strukturdlni diskriminace. Na trovni
spole€nosti se rodinni pfislusnici setkavaji se stigmatizujicimi postoji a zavadéjicimi
zpravami v médiich. V ramci komunit pak nardzi na odsouzeni a agresivni chovani, coz

podporuje utajovani diagnézy (Krupchanka et al., 2018).

3.3 Koncept vyjadiovanych emoci

Brown spolu s kolegy (1972) zkoumali vztah mezi lidmi se schizofrennim onemocnénim a
jejich blizkymi s cilem zjistit, jaké jsou prediktory relapsu. Ve svém vyzkumu zjistili, ze
nejsilnéj$im prediktorem jsou ti1 aspekty negativni rodinné interakce. Témi jsou piedevSim
kritické a neptatelské postoje rodinnych pfisluSniki a jejich nadmérnd emocni
angazovanost (pfehnand péce a silnd emocni vazba). Tyto faktory shrnuli a vyjadfili

jednim konceptem zvanym vyjadiované emoce (angl. Expressed emotions, EE).

Mezi zakladni charakteristiky rodin svysokou emocni expresivitou patéi Casté zmény
Vv chovani vii¢i pacientovi od nadmérné piijimajiciho k odmitavému, je pfitomna nadmérna
uzkost a zaobirani se pacientem, netolerantni, kriticky a netrpélivy postoj vuci
nemocnému, jehoz duSevni stav je bran jako simulace a v neposledni fad¢ také
nepochopeni pacientovy potieby se socidln€ distancovat. Naopak v rodinach s nizkou
emocni expresivitou je chovani rodinnych pfislusnikt vi¢i nemocnému jasné,
predvidatelné, se zdjmem o n¢j bez piehnané péce a hyperprotektivity. Pfibuzni akceptuji
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pacientovu nemoc, ale zaroven respektuji jeho autonomii a jsou tolerantni a chapavi vici

jeho aktudlnim potfebam (Hooley, 1985).

V nésledujicich desetiletich byly provedeny dalsi vyzkumy, které potvrdily, ze v rodinach
s vysokou emocni expresivitou dochazi castéji k relapsim schizofrenie V porovnani
s rodinami, kde je mira vyjadfovanych emoci nizka (Vaughn, & Leff, 1976; Hooley, 1985).
Vaughn a Leff (1976) zjistili, ze pacienti, jejichz rodiny vykazuji nizkou miru
vyjadifovanych emoci, maji relaps jen v 6 % ptipadi, zatimco v rodinach s vysokou emoc¢ni
expresivitou dochdzi k relapsim témét u poloviny jejich blizkych. Relaps byl v téchto
pfipadech vyjadien floridnimi pfiznaky, které se objevily v prib&hu deviti mésici po
ukonceni hospitalizace. Ne zcela piekvapivé vysledky také ukéazaly, ze lidé se
schizofrennim onemocnénim, kteti se pohybovali v prostiedi S vysokou emocni
expresivitou, meli mensi riziko relapsu v ptipadé¢ dodrzovani medikace a vyhnuti se
kontaktu s rodinou. Nicméné koncept emocni expresivity byl nejsilnéj§im prediktorem
relapsu nemoci, coz potvrzuji 1 dal$i soucasné studie (Cechnicki, Bielanska,

Hanuszkiewicz, & Daren, 2013; Haidl et al., 2018).

Tyto vysledky vedou odborniky ke snaze vytvofit terapeutické programy, které by zmeénily
emocni expresivitu rodinnych pfislusnikii a bylo by tak moZno sledovat vliv téchto
intervenci na dalsi pribéh nemoci. Takové terapeutické programy se ukazuji jako velmi
ucinné pro zlepSeni rodinného klimatu a G¢inné zvladani stresovych situaci, nicméné
dosazeni tohoto cile je podminéno systematickou a dlouhodobou terapeutickou praci.
Nejlepsich a dlouhodobych vysledkt v tomto ohledu dosahli Falloon spolu skolegy (1982),
ktefi pracovali s rodinnymi ptislusniky pacienti se schizofrenii po dva roky pfimo u nich
doma. Dalsi studie se zabyvaly vztahem mezi mirou emocni expresivity a objektivnimi
charakteristikami souvisejicimi s onemocnénim. Podle piedpokladt se ukazalo, ze ptibuzni
s vysokou mirou vyjadiovanych emoci pocit'ovali vétsi subjektivni zatéz plynouci z péce o
jejich blizké, nicméné jejich vysokd emocni expresivita nesouvisela se zavaznosti
symptomt, poctem hospitalizaci, ani s délkou nemoci jejich blizkého (Carra, Cazzullo, &

Clerici, 2012).
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Zcela ziejmé je tedy zapotiebi dlouhodobéjSich psychosocialnich intervenci, které jsou
zamétené predevsim na rodinné vztahy. Tyto intervence nejenze vedou ke snizeni emo¢ni
expresivity u piibuznych, ¢imz se snizuje pocet relapsti u jejich blizkych, ale maji také

potencialni piesah ke zlepSeni kvality zivota celé rodiny.
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EMPIRICKA CAST
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4 VyzKumny problém a cile prace

Schizofrenie je zdvazné onemocnéni, které zasahuje do Zivota vSech ¢lenidl rodiny,
pfedevS§im pak do Zivota primarnich peCovateli nemocnych. Pecovatelé mohou naopak
svym jednanim a postoji a vyznamné piispét ke zotaveni jejich blizkého. Ke zdarnému
zotaveni je proto zapotiebi podptrného systému pro rodinné piislusniky a také funkéniho

systému psychiatrické a nasledné péce pro samotné pacienty.

Lidé s dusevnim onemocnénim jsou zatizeni negativnimi projevy nemoci, kromé toho musi
zaroven Celit mnoha ptekazkam v podobé nedostupné péce v oblasti péce o dusevni zdravi
¢i stigmatizace ze strany spolecnosti. Pravé postoje odbornikii a Siroké vefejnosti vici
lidem s duSevnim onemocnénim vychazi z velké Casti ze samotné podstaty fungovani
systému psychiatrické péce ve spolecnosti. Tato strukturdlni stigmatizace se nasledné
promita do zakoni a lidskych prav duSevné nemocnych, soudniho systému, socidlnich

sluzeb i alokace finan¢nich zdroji (Corrigan, & Watson, 2002).

Empiricka cast této diplomové prace je zaméfena na potieby primarnich pecovateld osob
se schizofrennim onemocnénim, jejichz tloha je v procesu zotaveni nepostradatelna.
Neformalni pecovatelé poskytuji svym blizkym podporu v dob¢ jejich nemoci a jsou tak
cennym zdrojem informaci pro hodnoceni systému péce. Mimoto dochazi u vétSiny
pecovateltl v souvislosti s onemocnénim jejich blizkého ke zméné denniho rezimu, aktivit i
zajmu, coz mize byt dalsim zdrojem zatéze. Z tohoto divodu je ziejmé, Ze je zapotiebi
pecovat také o duSevni zdravi priméarnich pecovatell tak, aby vedli uspokojivy a naplnény
zivot navzdory neptiznivé zivotni situaci. Naplnéni té€chto potieb prispiva k lepsi adaptaci
nemocnych, coz nasledné snizuje zatéz primarnich pecovateli (Raghavan, Mohan, &

Gopal, 2017).

Cilem vyzkumné c¢asti této diplomové prace bylo identifkovat potieby primarnich
pecovatell vyplyvajici z péce o jejich blizké, ktefi maji schizofrenni onemocnéni. Vyssim
cilem prace bylo zmapovat zohlednéni téchto potieb v soucasném systému péce 0 lidi
S duSevnim onemocnénim a pfipadné¢ navrhnout moznd intervencni opatieni, ktera by
mohla pfispét k vyssi kvalité zivota lidi se schizofrennim onemocnénim i kvalité Zivota

primarnich pecovateli.
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V ramci prace bylo na snaze zjistit, jak primarni pecovatelé rozumi schizofrenii, jak
prozivaji vzniklou situaci a jak jim samotna nemoc ovlivnila kazdodenni zivot. Dalsi cile
prace byly zaméfeny na hodnoceni systému zdravotni (pfevazné psychiatrické) a nasledné
péce u pacientd se schizofrenii z pohledu primarnich pecovatelti. V neposledni fadé bylo
cilem zjistit, jak pecovatelé vnimaji postoje Siroké vefejnosti vici lidem s duSevnim

onemocnénim.

Jelikoz v Ceské republice doposud nebyla provedena obdobna prace se zaméfenim na
primarni pecovatele pacientl se schizofrenii, cilem prace bylo provést hloubkovou analyzu
potieb, porovnat ji se zahraniénimi vyzkumy a doplnit soucasné poznatky o analyzu role

primarniho pecovatele, jeho proZivani a vlivu nemoci na jeho kazdodenni zivot.
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5 Vyzkumné otazky

Na zédkladé vyzkumnych cili této prace byly stanoveny nasledujici vyzkumné otazky:

VOL1: Jak primarni peCovatelé osob se schizofrennim onemocnénim prozivaji vzniklou

situaci?
VO2: Jak primarni pecovatelé rozumi schizofrenii?

VO3: Jak primarni peCovatelé osob se schizofrennim onemocnénim hodnoti systém

zdravotni péce?

VO4: Jak primarni peCovatelé osob se schizofrennim onemocnénim hodnoti systém

nasledné péce o jejich blizké?

VO5: Jak wvznikla situace ovliviiuje primarni pecovatele osob se schizofrennim

onemocnénim v kazdodennim zivoté?

VOG6: Jak primarni peCovatelé osob se schizofrennim onemocnénim vnimaji postoje Siroké

vefejnosti vii¢i lidem s dusevnim onemocnénim?
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6 Metodologicky ramec a metody

Vzhledem ke snaze o detailni a hloubkovy popis zkuSenosti primarnich pecovatelii byl
zvolen kvalitativni pfistup. Ackoli nespokojenost s péci na strané¢ rodiny duSevné
nemocného je pomérn¢ dobie znamou praxi, v odborné Ceské literatute je jen velmi malo
rozsahlejsich a preciznich analyz potteb této cilové skupiny. Kvalitativni pfistup ndm
V tomto pifipad¢ umoziuje ziskat detailni informace, které jsou neoddélitelné od kontextu a
podminek, za kterych k nim dochazi a poméha nam porozumét podstaté jevi, o nichz toho
vime malo. Takové informace se obtizné¢ podchycuji kvantitativnimi metodami (Hendl,
2016). Dalsim divodem pro wuziti kvalitativniho piistupu byla jeho niz§i mira
strukturovanosti umoznujici zmény v prubehu vyzkumu kdy ,, ...vyzkumnik az v priubéhu

vyzkumu zjistuje, jaky vyznam promenné maji a jak se ovliviiuji “* (Miovsky, 2006, 26).

Ve vyzkumu se rovnéz objevovala pomérné citliva témata, o kterych by ucastnici nemuseli
byt ochotni hovofit, pokud by nebyl nejprve navazan osobni vztah, ktery je typickym
prvkem Kvalitativniho pfistupu. Autenti¢nost vztahu patfi mezi zakladni kritéria validity.
Tazatel je sam soucasti vyzkumu a ovlivituje jeho proces svymi postoji a zkuSenostmi
(Miovsky, 2006). V tomto ohledu osobnost a chovani vyzkumnika spoluuréuje miru

otevienosti respondenta a tim 1 bohatost ziskanych dat.

6.1 Typ vyzkumu

V oblasti kvalitativniho vyzkumu neexistuje mezi odborniky jednotné clenéni typi
vyzkumu. Nejednotnost zpusobuje rozdilna terminologie a vychozi teoretické pristupy,
které jsou spjaty s filozofickymi a historickymi Skolami. Pro tcely této prace vhodné slouzi
rozdéleni Miovského (2006), ktery rozliSuje pét zdkladnich typh kvalitativniho vyzkumu.
Jsou jimi pifipadova studie, analyza dokumentd, terénni vyzkum, kvalitativni experiment a
kvalitativni evaluace. Ty (pfipad¢ 1 jejich kombinace) pokryvaji velkou cast studii

aplikujicich kvalitativni piistup.

Tato prace se svoji povahou nejvice prfiblizuje pripadové studii, kdy pomoci analyzy
jednotlivych piipadi mizeme sledovat, popsat a vysvétlit fenomén v jeho komplexnosti,

coz umoziuje detailngj$i a pfesnéjSi pochopeni dané problematiky (Miovsky, 2006).
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Tento typ vyzkumu je vhodny pro zkoumani problému urcité skupiny osob, v naSem
ptipadé primarnich pecovatell pacientll se schizofrennim onemocnénim, v jejich Zivotnim

kontextu. Cilem bylo analyzovat a popsat ,,typické™ piipady zastupcu cilové skupiny.

6.2 Metody ziskavani dat

Potencialni participanti byli oslovovani nékolika zptsoby. Jednim z nich bylo kontaktovani
neziskovych a zdravotnickych organizaci a déale také rodicovskych a pacientskych
sdruzeni. E-mail vzdy obsahoval strucné predstaveni vyzkumné studie a v ptiloze oficidlni
Informace pro ucastniky studie (viz Priloha ¢. 2). Celkem bylo osloveno 24 instituci,
znichz vzeSlo 10 reakci (jak zamitavych, tak souhlasnych). S vyzkumem souhlasily
celkem 4 organizace ¢&i sdruzeni. Sest instituci se odmitlo uéastnit kviili p#iligné citlivosti
tématu, nezajmu, ¢i z divodu cCasového vytizeni. V ramci jednotlivych instituci, které
s vyzkumem souhlasily, prob¢hlo ptfedani informaci ohledné vyzkumné studie smérem
kjejim ¢lenim dvojim zpusobem. V prvnim piipadé prostiednictvim prezentace
vyzkumného zdméru samotnym vyzkumnikem na pravidelném setkavani ¢lenti, nebo také
usty vedoucich pracovnikli samotnych instituci, ktefi piedali pfipadnym zdjemctim kontakt

na vyzkumnika.

Potencialni participanti byli dale oslovovani skrze hospitalizované pacienty na odd¢leni v
Nérodnim tstavu duSevniho zdravi. V pfipadé€, ze souhlasili s vyzkumem a byli ochotni
predat kontakt na své blizké, vyzkumnik stejny proces zopakoval 1 s primarnim
pecovatelem hospitalizovaného pacienta, ktery rovnéz musel potvrdit svlij zajem se
vyzkumné studie zucastnit. Z celkového poctu 6 oslovenych pacienti dali 3 pacienti
souhlas k osloveni jejich blizkych. VSichni osloveni pecovatelé s ucasti ve vyzkumu
souhlasili. Jeden z participanti vyzkumu byl neplanované osloven na neformalnim setkani

ur¢eném pro Sirokou vetejnost.

Sbér dat probihal od zati 2018 do ledna 2019. V prvnich tydnech se jednalo pfedevsim o

kontaktovani instituci prostiednictvim e-mailu a zjistovani jejich ochoty tucastnit se

vyzkumu. Pro nizky zajem byly nasledné znovu kontaktovéany instituce, které na prvni e-

mailovou vyzvu neodpovédéli. Nasledné¢ uz vzdy probihala individudlni domluva

vyzkumnika s participanty, kdy bud’ z4jemce sam kontaktoval vyzkumnika (kontakt byl
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uveden v oficialni zadosti, kterou instituce obdrzely), pfipadné se vyzkumnik na zakladé

obdrzeného telefonického kontaktu od instituce sdm se zdjemcem spojil.

Metodou ziskavani dat v tomto vyzkumu bylo polostrukturované interview, které je
charakteristické pfedem stanovenymi tematickymi okruhy, na které se tazatel zaméfuje. Na
rozdil od strukturovaného interview vSak obvykle umoznuje zaméinovat potadi téchto
schémat s cilem vytézit maximalni mnozstvi informaci od Gc¢astnika vyzkumu. Zalezi tedy
na konkrétnim rozhovoru a na uvaZeni tazatele, u kterych témat bude vyzadovat spiSe
strukturovangjsi formu s presnym dodrzovanim potadi otdzek a kdy to nebude povazovat
Z hlediska ziskani pottebnych informaci za nutné. Polostrukturované interview svou
povahou eliminuje nevyhody obou zbyvajicich metod interview, strukturovaného i
nestrukturovaného, a umoziuje vyzkumnikovi reagovat na pfirozeny pribéh rozhovoru

(Hendl, 2016).

Dalsi nespornou vyhodou polostrukturovaného interview je moznost kladeni dopliujicich
otazek, coz je v piipadé vyzkumného tématu této prace vic nez zadouci. Tyto otazky
mohou na stran€¢ vyzkumnika pomoci lépe porozumét danému problému a tim pfispét

k detailné;si analyze.

Dotazované oblasti vychazely z analyzy soucasného stavu psychiatrické péce (Raboch, &
Wenigova, 2012) a zahrani¢nich vyzkuma zaméfenych na potieby primarnich pecovatelt
(Yeh et al., 2008; Raghavan et al., 2017) nebo rodinnych pfislusniki (NUDZ, nedat.) se
schizofrennim onemocnénim. OKruhy byly totozné pro vSechny participanty, kteti se
vyzkumu ucastnili. Tematické okruhy spolu s konkrétnimi otazkami jsou soucasti piiloh
(viz Priloha ¢. 3: Struktura rozhovoru). Rozhovor zahrnoval oblasti mapujici prozivani
role pecovatele a jeho porozuméni danému onemocnéni, hodnoceni systému psychiatrické
a nasledné péce, zmenu kazdodenniho Zivota V ndavaznosti na onemocnéni blizkého a

vnimané postoje Siroké verejnosti.

Vsechny poskytnuté rozhovory probéhly v ramci osobniho setkani v misté bydliste
participanta (u n¢j doma, v blizké kavarné nebo uzaviené klidné mistnosti) ¢i v prostredi
Narodniho ustavu duSevniho zdravi. Cilem bylo vytvofit spolu s ohledem na moznosti a

ptani participanta komfortni prostiedi, ve kterém se bude citit dobte. Na zac¢atku rozhovoru
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nasledovany nastinénim pribéhu samotného setkédni a smyslu vyzkumu s prostorem na
pfipadné dotazy. Nasledné byli ucastnici dotazovani na zdkladni demografické a osobni
udaje (kraj bydlisté, vék, rodinny stav, vztah k nemocnému a délku nemoci blizkého).
Hlavni ¢ast setkani tvofil rozhovor, ktery byl nahravan na diktafon, o ¢emz byli ucastnici
dopfedu informovani. VSichni Gcastnici vyslovili souhlas s nahravanim. Primérna doba

rozhovoru se pohybovala mezi 60 az 90 minutami.

6.3 Etické problémy a zpiisoby jejich FeSeni

Vyzkum byl schvalen Etickou komisi NUDZ. Vsem participantim byly zaslany nebo
predlozeny pravdivé informace o studii, podle kterych se sami dobrovolné rozhodli, zda se
chtéji vyzkumu zicastnit. Pfed zapocetim rozhovoru jim byly tyto informace v kratkosti
zopakovany s prostorem pro piipadné dotazy. VSichni ucastnici se vyzkumu zucastnili
dobrovoln¢é a vyslovili ustni souhlas s nahravanim rozhovoru. Pisemny souhlas nebyl

vyzkumnikem zvolen kviili moZznému naruseni divéry.

Po piepsani rozhovort byly nahravky z diktafonu smazany a zdznamy rozhovora spolu se
zakladnimi demografickymi a osobnimi udaji byly uloZeny na externi disk, ke kterému mél
ptistup pouze vyzkumnik. Ugastnici byli po pepsani dat vedeni pod &islem R1-R11. Ve
vyzkumné Casti této prace je v textu za citacemi uveden v zavorce vétSinou pouze tento
kod.

Ucast ve vyzkumu nebyla honorovéna a participanti m&li moznost kdykoli bez udani
divodu svou ucast ve vyzkumu ukonéit. V ramci provedeného vyzkumu nebyla

zaznamenana zadna etickd pochybeni.

- 49 -



7 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor tvofili primarni pecovatelé osob se schizofrennim onemocnénim. Tato
cilova skupina byla zvolena pro pfedpokladany blizky vztah s pacientem se schizofrennim
onemocnénim a tim i bohatymi zkuSenostmi z oblasti péce. Lze se domnivat, ze na zaklad¢
blizkého vztahu primarni peCovatel dokaze popsat jak svoje vlastni potieby, tak i potfeby
ve vztahu k nemocnému. Dal§im diivodem pro vybrani této cilové skupiny byl predpoklad,
ze primarni pecCovatelé mohou poskytnout informace nad ramec téch, co by poskytli

rodinni piislusnici, ktefi s nemocnym nejsou tak ¢asto v kontaktu.

Pro ucely této prace jsme vychazeli z pojeti primarniho pecovatele, ktery uvadi Caqueo-
Urizara a jeho kolegové (2015). Za primarniho pecCovatele osoby se schizofrenii
povazujeme né¢koho, kdo s nim travi nejvice ¢asu, podporuje a povzbuzuje ho k 1é¢b¢ a
stard se o dalsi dalezité aspekty jeho zivota. VEtSinou se jedna o ¢lena rodiny, 1 kdyz to
nemusi byt pravidlem. Taktéz neni nutné, aby primarni peCovatel spolu s nemocnym zili

V jedné domdacnosti.

Inkluzivnim kritériem pro zafazeni participanta do vyzkumu bylo diagnostikované
schizofrenni onemocnéni u blizké osoby, a to alespon pil roku pied ucasti ve vyzkumné
studii. Toto kritérium bylo dilezit¢ pro vytézeni maximdlniho mnozstvi informaci
Zriznych oblasti péce a také zetickych davodu pro piipad, Ze by pro nékterého
Z primarnich pecovatelti byla nastald situace jesté pfili§ bolestivd. Horni hranice délky
1écby nebyla nijak omezena, naopak bylo snahou nashromdzdit udaje od primarnich
pecovatell s riznou délkou nemoci jejich blizkych pro ziskéni rozmanitéjSich vysledki

V oblasti potfeb v zavislosti na délce onemocnéni. Jind kritéria, tykajici se véku ¢i pohlavi

nebyla stanovena.

Participanti byli vybrani pomoci nepravdépodobnostni metody vybéru vzorku, kterou byla
metoda zamérného vybéru, charakteristickd pro kvalitativni vyzkum. Zamérny vybér
vyzkumného vzorku oznacujeme jako postup, kdy ,, cilené vyhledavame ucastniky podle
jejich urcitych vlastnosti (Miovsky, 2006, 135). Kritériem vybéru je v piipadé této
metody vybrana vlastnost (¢i projev této vlastnosti) nebo stav (napt. prislusnost k urcité

skupin€) (Hendl, 2016). Konkrétné se jednalo o prosty zamérny vybér, nebo zdmérny
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vybér pres instituci. Na zdklad¢ inkluzivnich kritérii tedy byli vyhledani jedinci, ktefi je
naplilovali a byli ochotni se vyzkumu zucastnit. Tato metoda byla zvolena kviili snadné;si
dostupnosti zkoumaného vzorku, kterou umoziiovalo kontaktovani specifickych organizaci
nebo ptimé oslovovani skrze instituci, ve které vyzkumnik pracoval (viz kap. 6.3 Metody

ziskdvani dat).

Pro ucely této prace poskytlo rozhovor celkem 12 primarnich peCovateld, z nichZ jeden byl
pro nevyhovujici kritéria (absence diagnostikovaného schizofrenniho onemocnéni u blizké
osoby) vyfazen. Vysledna analyza zahrnovala potieby 11 primarnich pecovateli.
Participanti bydleli v7 rtznych krajskych regionech napii¢ CR (Praha, Vysoéina,
Stredodesky, Plzefisky, Ustecky, Liberecky a Jihomoravsky kraj). Diivodem pro ziskavani
dat od primarnich pecovatelli zné&kolika krajii byl ptfedpoklad rozdilnosti kvality a
dostupnosti péce v ruznych krajich republiky, coz by mohlo pfispét k vétsi heterogenité
nazorl a tim 1 k odliSnym pottebam v zavislosti na daném regionu. Konkrétni zastoupeni
regionti nebylo zvoleno zamérné, ale vychéazelo Cisté z ochoty participanti GcCastnit se
studie. Reprezentativnost vzorku je ptresto diskutabilni, a proto je vice spoléhdno na

teoretickou saturaci.

Vyzkumny vzorek tvofilo 8 zen a 3 muzi (viz Tabulka 2 na nasledujici strang). Vékové
rozmezi participantii se v dobé rozhovoru pohybovalo mezi 25 a 67 lety, s primérnym
veékem 48 let. V manzelském ¢i partnerském svazku zilo 9 dotazanych, 1 participant byl
svobodny a 1 rozvedeny. Ve vztahu k blizkému nemocnému tvorily vétSinu participantd
matky nemocnych, Dalsi participanti figurovali v roli otce, manzela, a blizké piitelkyné
osoby se schizofrennim onemocnénim. Primérnd délka nemoci jejich blizkého byla zhruba

7 let.

-51-



Tabulka 2: Osobni a demografické vidaje participantii

Respondent Pohlavi Vek Kraj bydliste Vztah k nemocnému Prvni ptiznaky
nemoci
1 zena 40 Plzensky matka 1,5 roku
2 zena 25 Praha blizka pritelkyné 3 roky
3 muz 53 Ustecky otec 9 let
4 zena 47 Ustecky matka 8 let
5 Zena 51 Praha matka 2,5 roku
6 Zena 53 Liberecky matka 10 let
7 Zena 50 Stredocesky matka 3 roky
8 muz 34 Ustecky manzel 2 roky
9 Zena 67 Ustecky matka 20 let
10 zena 54 Vysocina matka 7 let
11 muz 57 Jihomoravsky otec 9 let
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8 Metody zpracovani a analyzy dat

8.1 Priprava dat pro analyzu

V prvni fazi byly audiozdznamy ptevedeny doslovnou transkripci do textové podoby.
Piepsany rozhovor obsahoval kromé¢ odpovédi na otazky v rozhovoru i dalsi kvality
mluveného projevu, jako emocni ladéni, pomlky, nespisovné vyrazy apod. Této casti
zpracovani dat byl vénovan dostatek casu, nebot jak uvadi Miovsky (2006, 205)
prosttednictvim transkripce ,, lze zbytecné prichazet o cenna data, zkreslovat data, ale také

‘

posilit interpretacni bazi. *

Nasledné byla provedena tzv. redukce prvniho fadu, kdy byl transkribovany material
pfeveden do plynulej$i podoby (odstranénim slovni vaty a vyrazi, které nenesou Zadnou
dal§i pfidanou informaci). To ucinilo text vhodné&jSim pro dalSi analytickou praci a
soucasn¢ zachovalo plivodni obsah vypovédi. Jeden =z poskytnutych rozhovort po
provedeni této redukce je soucasti ptilohy prace (viz Priloha ¢. 4: Rozhovor s primdrnim

pecovatelem).

8.2 Analyza dat

Ziskana data byla zpracovana za pouziti tematické analyzy. Tematicka analyza se fadi
k velmi flexibilnim metodam zpracovani kvalitativnich dat umoznujici postihnout velké
mnozstvi detaili. Metoda je vhodna pro malo prozkoumané fenomény a stoji na analyze
opakujicich se vzorcli ve vypovédich respondentli. Cilem analyzy je na zakladé téchto
vzorcu identifikovat vyznamnd témata, kterd jsou ve vétSing€ piripadi dilezitd vzhledem
k vyzkumnym otazkam a pokusit se o interpretaci vyznamu téchto témat (Braun, & Clarke

2006).

Analyza dat se opirala o induktivni tematickou analyzu, ktera je opakem tematické analyzy
deduktivni. To znamenda, ze identifikovana témata jsou silné¢ spojena a vychazi ze
ziskanych dat (v této formé& tematicka analyza pfipomina metodu zakotvené teorie).
Induktivni tematickd analyza je tedy proces kodovani dat se snahou 0 minimalizaci
prekoncepti vyzkumnika a také bez vyuziti pfedem danych schémat (Braun, & Clarke
2006).
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Data byla zpracovana v programu pro kvalitativni analyzu dat, NVivo 12. Program svou
povahou umoziiuje bohaté a rozmanité vyuziti ziskanych dat. V prvnich krocich analyzy
byl proto proveden rozbor nejcastéji uzivanych slov (word frequency query). Tato analyza
nejenze umoznila prvotni orientaci v ziskanych datech, ale také ptehledné zobrazila
témata, kterd byla pro primarni peCovatele vyznamna. Nejcastéji uzivanymi vyrazy
v rozhovorech byly slova jako informace, pocit, prdace, nemoc, mluvit, problém, tézky,
schizofrenie, hospitalizace, pomoc a dalsi. Tato slova byla identifikovana na zaklad¢ jejich
vazené¢ho podilu, tedy frekvence uziti v zdvislosti na dalSich slovech. Vazeny podil se
V tomto piipadé pohyboval mezi 15-20 %. V nasledujicich krocich analyzy byl zkouman
kontext, ve kterém se nejcastéji uzivana slova vyskytuji (text search query), coz umoznilo

hlubsi vhled do témat objevujicich se v rozhovorech.

Dalsi analyza dat byla provedena na zékladé Sesti zékladnich kroka tematické analyzy,
kterou popisuji Braun a Clarke (2006). Prvni fidze uzce nasedala na vySe uvedenou analyzu
slov a kontextu prostiednictvim opakovanych procitani rozhovorii, psani poznamek a
napadi. V dalsi fazi analyzy probihalo kodovani vypovédi kazdého z ucastnikid studie a
nasledné slucovani opakujicich se vzorci do tematickych celkd. Nasledovala kontrola
formulovanych témat s ohledem na prvni kroky analyzy a pfipadné doplnéni, smazani ¢i
upravu kodovanych témat. V poslednich krocich analyzy bylo wuvazovano nad
definovanymi tématy, subtématy a jejich vzdjemnou provazanosti a nasledny popis
vysledkl studie. Nutno podotknout, ze vyse popsand analyza neni linedrnim procesem
postupujicim z jedné faze do druhé, ale je zaloZena spiSe na volném pohybu mezi

jednotlivymi fazemi tam a zpét.
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9 Vysledky

Nasledujici strany prezentuji tematické okruhy analyzy zahrnujici subkategorie, které
Z analyzy vyplynuly. Na konci kazdé této podkapitoly je odpovéd’ na vyzkumnou otazku.
Subkategorie jsou nadepsany velkym tu¢nym pismem. Kurzivou jsou pak oznaceny vyroky

primarnich pecovatell, které slouzi k doplnéni prezentovanych zavéra.

9.1 Prozivani

V souvislosti s prvni vyzkumnou otazkou bylo cilem zjistit, jak primarni pecovatelé
prozivaji situaci, kdy jejich blizky onemocni. Béhem analyzy vyvstaly kategorie Prvni
reakce na diagnozu, Pocity a nejcastéjsi obavy, Vztah k nemocnému, Vztahy v primarni

rodiné a Zdroje sily.
PRVNI REAKCE NA DIAGNOZU

Primérni pecovatelé¢ béhem rozhovorti mluvili o tom, jak prozivali prvni momenty, kdy jim
byla sd€lena diagndéza. Ukazalo se, ze reakce byla u jednotlivych respondentti velice
rozdilnd, jedni projevovali bouflivé emoci, zatimco jini se v danou chvili spiSe stahli.
Nejcastéji popisovanymi emocemi byly zlost a sebeobvinovani, dale také litost nad sebou

1 nad osudem jejich blizkého.

., ...asi hodinu jsem brecela a viibec jsem nemohla prestat. Byla jsem na sebe nastvand, Ze
Jjsem si niceho nevsimla a Ze jsem s tim nic neudélala... bylo mi hrozné lito, Ze jsem ji nijak

nepomohla. “ (R2)

,, Citil jsem hroznou litost, Ze to potkalo nas...a jeho...(odmlka). Ne Ze bych to nékomu prdl,

ale rikal jsem si, proc ja, pro¢ my? “ (R3)

Otazky ohledné¢ smyslu a divodu nemoci jsou zasahem do integrity rodicu a identity
celého rodinného systému. Neziidka se vynofuji otdzky spojené s vlastni vinou,
pochybnosti o spravnosti svého jednani, co by ,,mohlo a m¢lo byt udélano jinak, aby
k tomu nedoslo. Také se v prvnich chvilich u primarnich pecovatelii vyskytlo popieni

situace.
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., Furt jsem doufal a snaZil jsem se presvedcit sam sebe, Ze to je jen néco jednordazovyho, co

se muze stat kazdymu zdravymu clovéku. * (R8)

Nekteti primarni peCovatelé pii stanoveni diagnézy naopak pocitovali jistou ulevu, ktera

pro n¢ predstavovala urcitou jistotu, néco uchopitelného na ¢em mohou pracovat.

,,No castecné jsem citila ulevu, Ze uz konecné teda vime, co to je a Ze to neni néco jinyho.

Ze se potvrdilo to, co jsme si mysleli.* (R1)
POCITY A NEJCASTEJSI OBAVY

Nejcasteji zminovanym tématem v tomto ohledu jsou velké obavy o budoucnost blizkého
,,co S nim bude*, konkrétn¢ pak o finan¢ni zajisténi, o zaméstnani a bydleni. Kromé toho
pecovatelé pochybuji o schopnostech svych blizkych navazovat a udrzovat pratelstvi, najit

si Zivotniho partnera nebo zalozit rodinu.

,,Co s ni bude za pét let? Dokdze se o sebe sama postarat, zaplatit byt a vsechno to, co

k Zivotu patii? To je prece tezky i pro mé.* (R2)

,Ale casto premyslim nad tim, co bude délat, co by mohl zvladnout, jestli dostuduje

néjakou skolu, jestli bude schopnej chodit do prace, mit rodinu. *“ (R6)

Castym tématem byla také zodpovédnost za Zivot blizkého a obava, jak se o sebe dokazZe
postarat po jejich smrti. Peovatelé popisuji strach z toho, Ze jejich blizky bude osamély,
z toho, ze nebude kolem sebe mit nikoho, kdo by byl schopen jeho nemoc pochopit a

pfijmout.

., Porad mam takovou obavu, Ze jednou taky zemiu a on zustane sam, z toho mam strasnej

strach. “ (R1)
., No premyslime...(odmlka) co bude, az my tady nebudem.  (R3)

Z rozhovor bylo patrné, Ze ackoli je vznikla situace pro primarni pecovatele velmi
zatézujici, svoji pozornost upinaji na povinnosti a zodpovédnost vic¢i blizkému a to na

ukor svého vlastniho prozivani.
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,, ...ho nejvic citim takovou litost. Litost nad tim, Ze ma zkazenej Zivot. Nepremyslim moc o

sobe... " (R9)

Ukézalo se, ze pro primarni peCovatele je tézké véfit, Ze jejich nemocny ma dostatek sil
danou situaci zvlddnout. Po odeznéni akutnich piiznakii schizofrenie ¢i po propusténi
z hospitalizace jen s obtiZemi svéiuji zodpovédnost za zivot svych blizkych zpét do jejich

rukou.

,,Jad jsem si rikala, Ze ta situace (hospitalizace) je blba, ale védela jsem, ze na tom miizu
pracovat a néco pro to delat. Ale v jistem slova smyslu ta situace byla lepsi nez ted.
Protoze ode mé uz nic nechce a neprijima. Takze ted mi prijde, Ze jsem na tom ja hiir, nez

kdyz byla dcera v té atace. Kdyz jsem mohla konat, tak to bylo lepsi. “ (RT)

Pro vsechny pecovatele byla spolecna otazka prijeti nemoci a vyporadani se s ni. Mira
pfijeti nemoci se v rozhovorech odvijela od doby od prvnich priznaki nemoci.
Pecovatelé, ktefi se s onemocnénim blizkého potykali kratsi dobu, popisovali intenzivni,
negativni emoce a otazka smifeni pro né stale byla velkym tématem. Delsi délka

onemocnéni blizkého naopak korespondovala s pfijetim nemoci.

,, ...uplné mé to na néjakou dobu odrovnalo, jesté doted’ se s tim viastné vyrovnavam. *“ (R1,

1,5 roku od prvnich priznakii nemoci)

., Trvalo mi dost dlouho, nez jsem se s tim tak nejak smirila. Dneska uz to tak prosté beru.

Jak on se s tim uci zit, tak i ja se s tim ucim zit. “ (R4; 8 let od prvnich priznakit nemoci)

VZTAH K NEMOCNEMU

Ve vztahu ke svému blizkému jsou priméarni pecovatelé po propuknuti nemoci vice
benevolentni a tolerantni, neziidka také hyperprotektivni. N&kteti si svoje chovani

uvédomuji a snazi se od n¢j distancovat.

A viastne, i kdyz premyslim nad tim co je a neni normalni tak mi dochazi, Ze je dospéla a
Ze prosté ma zit svij zivot. Tohle prijmout je tezkeé. Ja jsem ji predala vSechno, co jsem

vvvr

Jje to pro mé nesmirné obtizné to takhle brat.  (RT)
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Mimo nadmiry pecCovatelského chovani se primdrni pecovatelé také dopoustéji
stigmatizace, at’ uz na védomé ¢i nevédomé urovni. Kvili spole¢enskému stigmatu svoje
blizké nabadaji, aby 0 svoji diagnéze s nikym nemluvili a vefejné¢ se k ni nepfiznavali,

coz opét souvisi se zminiovanou nedivérou ve schopnost nemocného situaci zvladnout.

,, Citim, Ze stigmatizuju tu dceru sama ve smyslu, Ze ji stale monitoruju a vyhodnocuju a
V jistem slova smyslu ji nevérim, zZe to zvladne. Ale uvédomuju si, Ze bych to neméla deélat i

kdyz si od toho ted nemiizu pomoct.** (R7)

Ve vztahu ke svému blizkému zaujimaji vice ochranitelskou pozici, napt. tim, Ze se

zdrzuji mluveni o urcitych neptijemnych tématech.

,, Prestal jsem na néj bejt tak prisnej, jako jsem byl diiv...snazim se pro néj a pro ty jeho

stavy mit vétsi pochopeni. * (R3)

Objevuje se také tendence nemocnych svéfovat se pravé (a casto pouze) primarnim

pecovatelim, ktefi se tim citi byt pretiZeni.

A ted uz mi kazdej den rika, jak se citi. Coz je ale zase tezky pro mé, musim ho na to

upozornovat, aby se porad neopakoval dokola s tim samym. ** (R9)

Pro primarni pecovatele je velmi tézké piijmout netypické chovani a reakce jejich blizkych
a chapat je jako projevy onemocnéni. Narazi na problémy v oblasti komunikace a

porozumeéni.

., Rozumoveé jsem si védom, Ze je nemocna. Ale néekdy je ty projevy tézké prijmout tak, aby
mé to neranilo. VeétSinu casu ale zustavam na té rozumove urovni a rikam si, Ze to, co se

déje jsou projevy té nemoci. * (R11)
,»Ona mi jednou rekla, ze sice V ty rodiné s ni vsichni soucitime, ale nechdpeme to.“ (R2)
VZTAHY V PRIMARNI RODINE

Ze strany dal$ich ¢lend rodiny se objevuje vétsi tolerance vici nedostatkiim nemocného a

snaha kontrolovat vlastni projevy chovani.
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,,Co se treba manzela tyce, tak tam se to zlepSilo. Protoze manzel je povahové tak jako

cholerik a ted se sam hodné hlida, aby se k tomu synovi choval hezky.* (R1)

Pecovatel¢ vnimaji onemocnéni jako zatéz pro cely rodinny systém, jelikoz jsou do celé
situace vtazeni i dalsi ¢lenové rodiny. Dochédzi ke zménam rodinnych vazeb, méni se role
1 kazdodenni zivot rodinnych pfisluSniki. Rodi¢e nemocnych poukazuji na zménu
partnerského vztahu, ktery prestdvda v danou chvili byt prioritni. Nezfidka dochazi
k opomenuti dalsich ¢lent rodiny, ktefi nejsou nemocni — zpravidla se jedna o sourozence

nemocného ditéte.

,,Hodné jsme zanedbavali toho mladsiho syna, protoze v tu chvili jsme resili jen X. Toho
druhého jsme vidycky néjak odbyli, Ze md bejt hodnej, protoze ted musime na

hospitalizaci, ted’ musime na kontrolu. “ (R3)
ZDROJE SiLY

Dalsim dil¢im cilem prace bylo zjistit, jaké zdroje sily peCovatelé vyuzivaji, tzn., co jim
pomaha celou situaci zvladnout. Primarni pecovatelé, ktefi byli v manzelském nebo
partnerském svazku nejcastéji nachazeli oporu v partnerovi (7 z 9 respondenti). U dvou
dotdzanych muzi (otcl ve vztahu k nemocnému) to byla dokonce jedina jmenované forma

podpory, ke které se obraceji.

Kromé opory v partnerském vztahu primarni pecovatelé vyhledavaji pomoc v podpiirnych
a svépomocnych skupinach sdruzujici osoby s podobnou zivotni situaci. PeCovatelé citi
potfebu o svych problémech mluvit a jednohlasné¢ ve skupinach spatiuji velky pfinos.
Z rozhovora vSak vyplynulo, ze trva velmi dlouho, nez se o téchto skupinach dozvédi.
Informace si vétSinou vyhledavaji sami, v nékterych ptipadech jsou informovani svymi
znamymi. Dalsi problém, na ktery narazi, je nedostupnost téchto setkani v urcitych

krajskych regionech.

Ze strany peCovatell byl kritizovan opakujici se pribéh setkani i jejich samotny format,
na setkanich jim chybély ptibéhy téch, kteii si podobnou situaci prosli a zvladli se s ni

vyporadat.
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,,Jako uspéch se tam bralo, kdyz néjaké nemocné dite po 15 letech od prvni ataky zviddne
bydlet v chranéném bydleni a uz konecné ma tu invaliditu nejvyssiho stupné. To vdizné
nebylo to, co jsem chtéla slyset. Udélala bych to tak, aby v té skupiné byl pritomen nékdo,
kdo to néjakym zpusobem zvladnul a umél by o tom svém pribéhu mluvit a doddval by
nadeji tem, kteri jsou na tom momentalné spatné.“ (R7)

Z rozhovort dale vyplynulo, Ze primarni pecovatelé by ocenili, kdyby skupiny vice
fungovaly jako zdroj faktickych informaci. Na setkanich jim chybi cast odborniki
(1ékatti, psychologt, i socialnich pracovnikll), ktefi by s nimi diskutovali oblasti, na které

oni sami nestaci.

., No urcité je fajn, kdyz se podari ziskat néjakého lékare, ktery tam prijde a probira téma
leky, nebo prosté neco, co ty rodice zajima. Nebo je fajn, kdyz by prisel néjaky socidlni
pracovnik, ktery informuje rodice ohledné invalidnich diichodit a dalsich potrebnych veci.

Tady tohle na tech skupindch moc neni, ale je to potreba.“ (R6)

S ohledem na délku onemocnéni bylo z rozhovoru patrné, Ze svépomocné skupiny vytvaii
prostor ke sdileni hlavné v po€atcich nemoci blizkého, s nartstajici délkou onemocnéni je

aktivita pecovatelli mensi.

,Ze zacatku mi to urciteé pomohlo, protoze jsem to tam mohla sdilet, rict ten pribeh a
necitila jsem se na to tak sama, protoZe nas najednou bylo vic, co jsme sdileli tyhle
problémy. Ale po case je to povidani tak porad dokola, Ze mam pocit, Ze mi to neprinasi nic

novyho. " (R3)

V kontextu tohoto vyzkumného souboru mimo jiné ukazalo, Ze muzi tuto formu pomoci

nevyuzivaji a nemaji o ni zajem.
,,Ja nechci resit néco takovyho s lidma, se kteryma nemdam osobni vztah. © (R8)

Primarnim pecovatelim pomahd také neformalni sdileni s jejich prateli a dalSimi
pfibuznymi a védomi toho, ze diagndza neni kone¢nym rozsudkem, ale naopak Ze existuje

Sance na zotaveni a Ze nemocni mohou sviij zivot prozit v plnosti.
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,,Pomaha mi, kdyz si ctu nebo vidim, Ze si tim lidé prosli a stejné jsou schopni vést

plnohodnotny Zivot. “ (R9)

S tim souvisi 1 snaha primarnich pecovatelii angazovat se v uzivatelskych hnutich. Jejich
vlastni iniciativa jim poméaha vyrovnat se s obtiznou situaci a zaroven jim umoziuje
podilet se na zvySovani kvality poskytované péce. Primarni pecovatelé po prozité

zkuSenosti prehodnocuji Zivotni priority.

., Prisla jsem si na to, Ze spousta véci v Zivoté nestoji za nervy a za starosti, prosté mi

doslo, co je diilezity, a to mi néjak pomohlo to zvladnout. “ (R1)

S nartstajici délkou onemocnéni blizkého se primarni peCovatelé snazi vice soustiedit i na
dalsi oblasti jejich zivota. Nékteti peCovatelé po propuknuti nemoci vyhledali odbornou
pomoc v podobé¢ terapie. Zde opét plati, ze tuto formu pomoci nevyuziva zadny z muzi ve

vyzkumném souboru.

., ...Mij psychoterapeut na to umi reagovat, nastavuje mi zrcadlo, pomaha mi néktery veci

zvladat lip.* (R6)

9.1.1 Odpovéd’ na vyzkumnou otazku

VOI1: Jak primarni peCovatelé osob se schizofrennim onemocnénim prozivaji vzniklou

situaci?

Prvni reakce na diagnozu se u primarnich pecovatelit velmi li§i a nema jednotny pribéh.
Pecovatelé v prvnich chvilich pocituji vinu, litost, néktefi novou situaci popiraji, jini
pocituji ulevu. Postupem casu svoji pozornost vice soustiedi na budoucnost blizkého,
popisuji obavy o to “co bude® po jejich vlastni smrti a pochybuji o jejich schopnosti vést
samostatny zivot. Ve vztahu K nemocnému jsou pecovatelé Casto hyperprotektivni,

zaujimaji ochranitelskou roli.

Ztidka sdé€luji svoje vlastni obavy nebo starosti ve snaze nezatéZovat svoje blizké. Na
druhou stranu pfiznévaji, Ze sami jsou pro svoje blizké casto jedinou osobou, které se
mohou svéfit. V disledku toho se citi velmi zatiZeni. Z rozhovort je patrné, Ze peCovatelé

maji urcitd ocekavani (chtéji po nemocnych, aby byli samostatni), ale je pro né¢ obtizné jim
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véfit, Zze to zvladnou. V tomto kontextu se tedy dopoustéji stigmatizace, jejich postoje jsou
casto ambivalentni. Mira pfijeti nemoci samotnymi pecovateli korespondovala ve vyzkumu
s dobou od prvnich projevi nemoci, kdy s narGstajici délkou onemocnéni roste i mira

ptijeti a ubyva bouilivych emocionélnich reakci.

V primarnich rodindch dochazi ke zménam roli jednotlivych Clent, dalsi vztahy a vazby
ustupuji do pozadi. Oporu pecovatelé nachdzeji zvelké ¢asti Vv partnerskych ¢i
manzelskych vztazich, ¢i prostfednictvim vlastni iniciativy Vv oblasti péc¢e o duSevni zdravi.
Neékterym pecovatelim pomohla psychoterapie ¢i sdileni situace s prateli ¢i pribuznymi.
Casto vyuzivanou formou pomoci jsou i svépomocné a podpiirné skupiny, které maji podle
pecovateli nepostradatelnou roli, zaroven vsak v rozhovorech do velké miry podléhaly
kritice. Skupiny jsou mélo ¢i Gpln€é nedostupné v krajskych regionech, chybi propojenost
sluzeb, coz vede k tomu, ze se k pecovatelim potiebné informace dostavaji po dlouhé
dobé. Vramci setkani pecovatelé postradaji kontakt s odborniky, edukaci a sdileni
V potiebnych oblastech. Predmétem kritiky je 1 samotny koncept setkavani, ktery se

neopira o zkusSenost téch, ktefi se z nemoci zotavili a peCovatele tak zbavuje nadéje.

9.2 Pojeti nemoci

Cilem druhé vyzkumné otazky bylo zjistit, jak primarni pe¢ovatelé rozumi schizofrenii, co
si pod ni piedstavuji a jaké jsou podle nich jeji projevy a pficiny, tj. identifikovat miru
informovanosti. Na zakladé¢ téchto zjisténi pak navrhnout mozné oblasti, kterym je
zapotiebi se pii praci s nimi vénovat. V ramci analyzy vyvstaly tyto kategorie: Prodromy

onemocnéni, Schizofrenie a jeji priciny a Nadeéje na uzdraveni.
PRODROMY ONEMOCNENI

VétsSina primarnich pecovatelti v rozhovorech ptiznava, ze si u svych blizkych vSimli
zmén V chovani jest¢ pred plnym propuknutim nemoci. PeCovatelé pozorovali obtize
s usinanim a vubec s kvalitou spanku, jejich blizci se citili ¢asto vy€erpani, bez energie a

chybéla jim chut’ do Zivota. Tyto symptomy néktefi interpretovali jako pocinajici depresi.

Dale popisovali osobnostni zmény (,,jako by to ani nebyl on*), predevsim zmény nalad,

které jsou pro rodi¢e nemocnych adolescentl jen velmi obtizné oddélitelné od béznych
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vykyva néalad. Rodice v takovou chvili balancuji a snazi se najit miru, do které je jesté

chovanti jejich déti pfijatelné a Ize jej povazovat za ptirozeny vyvoj osobnosti.

., Ale je to tézky, ono to trochu nécim vypada jako takova druha puberta, protoze najednou

ten clovek ma takovy vybuchy a svoje nalady, takze je to tézky rozpoznat. ©“ (R5)

V oblasti chovani peCovatelé u svych blizkych pozorovali ztrdtu smyslu pro povinnosti,
neudrZovani poradku. Kromé& toho se také objevovaly zmény v socialnim chovani
nemocnych (pfedevS§im vyraznd izolace) a zanedbavani vzhledu. Nemocni si
pecovatelim stézovali také na problémy v oblasti kognice, jednalo se piedev§im o potize

s koncentraci, vypadky paméti a neschopnost uspofadat si myslenky.

Tyto vSechny pozorované a reportované obtiZe si primarni pecCovatelé vétSinou
nespojovali s duSevnim onemocnénim. V rozhovorech podotykali, ze do t¢ doby nepfisli
do styku s nikym, kdo by mé&l dusevni onemocnéni, ¢asto sami neméli predstavu o tom, co

je schizofrenie a jakym zptisobem se projevuje.

.1 kdyz jsem néjaky zmeny tieba v tom chovani pozorovala, tak jsem to viitbec necekala...ze

to tak prislo jako blesk z cistyho nebe.* (R1)

., V tu chvili mé vitbec nenapadlo, Ze by to mohlo byt néjaky dusevni onemocnéni, v tu dobu

Jjsem pomalu neveédel, co schizofrenie je. “ (R3)

Jeden z peCovatelti si zmén zacal v§imat uz nékolik let pfed tim, nez se nemoc naplno
projevila. V tomto ohledu se zda velmi dulezité véasné odhaleni priznaka nemoci, Které

je klicové pro zahajeni 1écby.

LAz zpétné kdyz jsem za ni byla v lécebne, tak mi to doslo, Ze viastne obcas vikala takovy
zvlastni véci. * (R2)

v 7w

SCHIZOFRENIE A JEJi PRICINY

Vétsina primarnich pecovateld bere schizofrenii jako psychotické onemocnéni, pii némz

se nemocni pohybuji v neredlném svété, ktery oni sami povazuji za redlny. Pfi popisu
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nemoci se Vv rozhovorech objevovaly vyrazné¢ emoéné zabarvena slova (,je to strasnd

[z
nemoc ).

Pro schizofrenii jsou podle pecovateli typické zrakové nebo sluchové halucinace a
nevyvratna presvédceni (pojem bludy nebyl pii rozhovorech nikdy pouzit). Nemoc se
podle nich projevuje ve vinach, pii¢emz v ur¢itych momentech lze jeji projevy korigovat,
jindy naopak nemoc pievezme plnou kontrolu nad myslenim a chovanim. Schizofrenie je
také vnimana jako rozstépend osobnost. Nejvétsi rozpory a kritiku bylo moZno pozorovat
pii tématech souvisejici s medikaci. PeCovatelé by radi vice porozuméli principu, na

kterém léky funguji a znali doptedu jejich nezadouci ucinky.

V oblasti pfi¢in nemoci primarni pecovatelé Casto hledali pifi¢inu u sebe (,, kde jsem
udelala chybu*), ve svém vlastnim chybném jednani, napf. v nedostatecném naslouchdni
problémtim a prozitklim nemocného. Neztidka byla jako pfi¢ina udavana néjaka stresujici

udalost, ¢1 dlouhodobé psychickée a fyzické vypéti.

Dal$imi moznymi pfi¢inami schizofrenie jsou podle primarnich peCovateli odchylky
Vv genetickém ¢i hormonalnim vyvoji ¢i komplikace béhem téhotenstvi ¢i porodu, coz je
zpatky privadi k pocitim viny a k domnénkam, ze sami pfispéli k rozvoji nemoci. Jednou

ze jmenovanych pficin je i uréita predispozice k rozvoji schizofrenie.

,Ja si myslim, ze jsou lidi, ktery k tomu maji predpoklady, ale nedokazu je pojmenovat.
Myslim si, ze kdyby dva lidi zazZili stejnou situaci, tak na to reagujou kazdej jinak a stejné

tak je to s tou nemoci. “ (R2)

Drogy, piedevs§im marihuana, byla dal$i ze jmenovanych pfi¢in nemoci. Neékteii
pecovatelé vznik nemoci davali do souvislosti s urcitym socialnim kontextem, v téchto

ptipadech se jednalo o nefunkéni vztahy déti se spoluzéky, nebo dokonce o Sikanu.
NADEJE NA UZDRAVENI

Z rozhovora vyplynulo, ze vétSina (8 z 11 dotdzanych) primérnich peCovatelli nevéri, Ze je

mozné se ze schizofrenie vylécit, naopak se domnivaji, Ze malokdo se skute¢né vyléci. Ti,

co mluvi o uzdraveni, popisuji spise potlaceni symptomii a relativni stabilitu chovani.
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,, Uprimné? Ne. Nam by pomohlo jen to, kdyby ty léky zmirnily ty symptomy ale vzhledem
Kk tomu, jaky bere davky a jak dlouho si to uz nemyslim.*“ (R3)

Ukazalo se, ze pojem uzdraveni mé pro kazdého z pecovatell jiny vyznam, ktery muize
nasledné do velké miry ovlivnit jejich odpoveéd’. Zatimco se ob¢ zeny v pecovatelské roli
shodly na tom, Ze nemoc se projevuje v jistych epizodach, pro jednu z nich to znamenalo,

Ze se z nemoci neni mozné zotavit a pro druhou pravy opak.

, Myslim, Ze je to nemoc, ktera se projevuje jen v néjakych epizoddch, ze je mozné se

vylécit. * (R1)

., Ne, myslim si, Ze je mozny to zvladnout a mit to pod kontrolou, ale je potreba mit porad

na paméti, ze to tam porad nékde je. Myslim si, Ze je to boj na celej zivot. *“ (R2)

Pecovatelé se domnivaji, ze mohou riiznymi zpisoby hapomaci k zotaveni nebo psychické
stabilité jejich blizkého. Podle nich nemocni potiebuji jejich dohled a kaZdodenni péci
(,,byt s nim a porad ho ochranovat“). N&kteti o pfehnané ochran¢ pochybuji, ale zaroven

je pro n¢ obtizné se této role vzdat.

,,Mozna, ze bysme ho méli vic primét k tomu, aby to zkusil sam. Mozna Ze to délame blbe,

manzelka mu uvari a ja mu to odvezu a takhle to funguje. “ (R3)

Jini se naopak domnivaji, ze klicem k uzdraveni je vytvoreni klidného a podpilirného
prostredi, které nemocnému dodé pocit bezpé€i, samotna ,,prace uz ale ziistava na ném.
Pro pecovatele je vSak obtizné najit hranici mezi vlastni iniciativou a pfenechanim
zodpovédnosti, potazmo diivérou ve schopnosti jejich blizkého. PeCovatelé také zminovali,
7e pro uzdraveni je nezbytna i zména jejich vlastniho pFistupu K situaci a pochopeni pro

odlisnou osobnost jejich blizkého.

., Ja myslim, ze je dileZity prijmout toho cloveka i s tim, jakej je. Protoze ta nemoc toho

Clovéka fakt zméni. Brat ho takovyho jakej je, i s jeho vystrednostma. * (R9)

9.2.1 Odpovéd’ na vyzkumnou otazku

VO2: Jak primarni pe¢ovatelé rozumi schizofrenii?
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VSsichni primarni pecovatelé pfed propuknutim nemoci pozorovali zmény v mysSleni,
chovani nebo afektivit¢ svych blizkych. Tyto zmény vSak nepfipisovali schizofrenii,
diagnoza pro né tedy byla velmi necekand navzdory dlouhému obdobi, béhem kterého se
tyto zmény u nékterych z jejich blizkych projevovaly. V nékterych piipadech symptomy

interpretovali jako depresi.

Schizofrenii peCovatelé povazuji za psychotické onemocnéni, u kterého dokazi pomérné
jasné a vécné vysvétlit jeho projevy a pficiny. V oblasti pfi¢in nemoci se vSak casto
objevuji pocity viny spojené s pochybami o vlastnim mozném pfic¢inéni. Pecovatelé pricinu
nemoci spatiuji dale v biologické roviné (at’ uz na urovni genetické ¢i hormondlni), v
uzivani drog, v nadmérném stresu ¢i vypéti v socialnich vztazich. Jednou z moznych pficin
je podle pecovatelt také predispozice k nemoci. Mylné nebo nepiesné informace se spise
nez nemoci, jejich projevii a pfi¢in (vyjma pocitd viny) tykaji 1€k, kde pecovatelé
postradaji informace o mechanismech U€inku nebo pfipisuji nezddouci uUcinky 1éki

symptomim nemoci.

Vétsina primarnich peCovatelll nevéfi, Ze je mozné se ze schizofrenie uzdravit, ackoli tyto
zavéry mohou byt interpretovany v zavislosti na konkrétnim pojeti zotaveni. Vlastni
iniciativu v tomto ohledu néktefi peCovatelé spatiuji v neustalé pé¢i a dohledu (nedivéra

ve schopnosti blizkého), jini naopak svoji roli vnimaji jako Cisté facilitacni.

9.3 Zdravotni péce

V ramci této vyzkumné otazky primarni pecovatelé hodnotili systém zdravotni péce. Cilem
otazky bylo zjistit, jak jsou pecovatelé se sou¢asnym systémem spokojeni, jaké prednosti a
nedostatky na zaklad¢ svych zkuSenosti spatiuji. Analyza odhalila dvé tematické kategorie:
Psychiatricka péce a Integrovany zachranny systéem (IZS). Prvni uvedena oblast byla
nadale rozdélena do kategorii 3. tirovne, kam byla zahrnuta Ambulantni péce, Liizkova
péce, Provazanost mezi ambulantni a luzkovou péci a Psychiatricka péce ve vztahu
K primarnim pecovatelium. Ackoli mnozi poskytovatelé psychosocialnich sluzeb patii mezi
zdravotnicka zafizeni, pro ucely této diplomové prace 1épe poslouzi rozdéleni zdravotni

(pfevazné psychiatrické) a nasledné péce, jelikoZz jednotlivi respondenti maji zkuSenosti
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sriznymi poskytovateli psychosocialnich sluzeb, znichz néktefi jsou vedeni jako

zdravotnické zatizeni, jini nikoli.

PSYCHIATRICKA PECE

rwr

Nasledujici tii kategorie zahrnuji témata spojend s pécéi o osoby se schizofrennim
onemocnénim z pohledu primarnich pecovateld. Posledni, ¢tvrta, kategorie naopak

popisuje zkusenosti fungovani psychiatrické péce ve vztahu samotnym pecovatelm.

Ambulantni pécée

Z rozhovort vyslo najevo, ze primarni pecovatelé povazuji hospitalizaci za nevyhnutelnou
pii nastupu akutnich ptiznaka nemoci. Opakované vSak zdlraziiovali nefungujici koncept
péce 0 dusevni zdravi, kdy je podle jejich zkusSenosti liZkova péce stale preferovanéjsi
volbou lécby (ve srovnani s ambulantni) i Vv pfipadech, kdy to zdravotni stav jejich
blizkého uz nevyzaduje. Mimoto zdlraziiovali v procesu zotaveni roli prostiedi a

socialnich vztahu.

,,No mé prijde, zZe se ty doktori snazi ty nemocny porad jenom drzet nékde zavieny i kdyz uz

to neni uplnée nutny. “ (R1)

., Kdyz maji pravidelné navstévy u svého lékare, jsou pod kontrolou, tak si myslim, Ze je to
lepst, kdyz jsou ve svym prostredi, kdyz maji kontakt s prateli, nejsou socialné izolovany.
Myslim si, Ze je Spatné, kdyz jsou lidi v psychiatrické lecebne hospitalizovani jen proto, Ze
nemaji kde bydlet, nebo protoze nemaji zazemi. To je chyba toho systému. ProtozZe kdyby

meéli kde bydlet a méli ten dohled, tak by viitbec nemuseli byt hospitalizovany. “ (R5)

Pecovatelé si stézovali na nedostatecné mnozstvi kvalifikovanych psychoterapeuti a na
dlouhé &ekaci doby u téch, ktefi pracuji na pojistovnu. Castym tématem v oblasti
ambulantni péCe byl i nedostateény ¢as lékaii vzhledem Kk pacientovi. Kritizovan byl

piistup opirajici se o pfedepisovani 1ékt bez delsi diskuze o psychickém stavu nemocného.

-67 -



A tahle psychiatricka byla takovy sen mnohych pacientu, protoze si ji zvala na tydenni
kontroly, kde s ni vzdycky mluvila, méla na ni treba az piil hodiny a ten pristup byl uplné
Jjiny.“ (R7)

Nékteti pecovatelé jsou si védomi mnozstvi pacientd, které ma psychiatr na starosti |
ulohou, kterou v systému péce zaujima psychiatr ve srovnani s psychologem. Idealnim

feSenim je tedy podle nich spoluprace tymu specialistii.

Priméarni peCovatelé, predevSim ti, ktefi pochazejici z menSich mést si stéZovali na

chybéjici diskrétnost ze strany zdravotnickych pracovnikli a nevhodné jednani.

., ...je plna cekarna lidi, a on se zacne mezi dvermi vyptavat co je teda zase za problém.

(R10)

o W r 7w

Lizkova péce

V oblasti lizkové péce bylo opakované zminovano nevzhledné prostiredi psychiatrickych

oddéleni a velké mnoZstvi liZek na pokoji.

,,Ona potrebovala klid a odpocivat a kromé toho, zZe se vyrovndvala s tou nemoci, tak
musela resit to, Ze je tam v otevienym prostoru, kde je 10 posteli, nulovy soukromi, zadnej
pohyb. Tak mi prijde, zZe v takovym prostredi viastné ani nemiize premyslet nad tim, jak ji

je.“ (R2)

Pecovatelé kritizovali nedistojné jednani ze strany zdravotnického personalu (,,jd teda
délam ve véznici dozorkyni, ale my bysme se v Zivoté takhle nemohli chovat k tem lidem co
Jjsou u nds “) a stézovali si, Ze pro jejich blizké na oddé€lenich chybi jakékoli aktivity, které
by je pies den zaméstnaly. Apelovali také na pritomnost psychologa na oddéleni, ktery

by jejich blizkym mél pomoci novou situaci zpracovat a zorientovat se v ni.

,,Jad si to neumim predstavit, Ze bych nekde méla travit cas, nudit se tam nekolik mésicii,
vlastné nedélat nic, a jeste by mi to mélo pomoct. Zvlast u téch psychiatrickych pacientii,
ktery jsou vic citlivi Feknéme, tak proto tam jsou, Ze jo. Takze si myslim, Ze takovahle

hospitalizace nikomu neprospiva. ““ (R1)
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Casto také uvadéli, Ze jejich blizci byli socialné izolovani, komunikace s piateli &i rodinou

byla kvili pravidlim a fadu psychiatrickych zafizeni velmi vyrazné omezena.

A myslim si, Ze by se nikomu nemél zakazovat kontakt s okolnim svétem, s kamaradama,

S rodicema, to mi prijde hrozné necitlivy. Zdravymu clovéku byste to taky nezakazali.*

(R11)

S riznymi obménami v rozhovorech zaznivala i zddost o individudlni pristup. Tyto
zadosti se tykaly vyhradné volnocasovych aktivit, napf. umoznéni hry na kytaru za
ptitomnosti personalu ¢i pecovatele tak, aby predmét nebyl hrozbou pro ostatni pacienty,
nebo potfeba pohybu ve venkovnim aredlu 1écebného zatizeni. Jednim ze zminovanych
témat bylo i uZivani omezovacich prostiedki, aniz by to vyzadovala povaha dané

situace.

,,Dcerin prvni dotaz bylo, co ji davaji za lék a proc¢ ji ho davaji a ten personadl nebyl
schopny ji na to ani odpovédét, natoz aby s ni diskutovali, pro¢ a k cemu je to vhodné.
Rekli ji, Ze pokud si ty léky nevezme, tak ji daji injekci a priviZou ji k posteli, tak at’ si
vybere. “ (R10)

Ve dvou piipadech primarni pecovatelé mluvili o problémech spojenych s nedobrovolnou
hospitalizaci, kterou pro svoje blizké naopak pozadovali. Kvuli rozhodnuti lékafe o
nenaplnéni formalnich kritérii nemohlo k jedné z hospitalizaci dojit, coZz nasledné vedlo
Kk preruseni kontaktu pecovatele a nemocného, ktery byl v danou chvili v akutni fazi

nemoci a odcestoval mimo zemi.

., Rikala jsem ji (lékarce), Ze to prosté nejde, Ze dcera musi byt hospitalizovand, Ze md
hlasy, ze byla v Mexiku, beze vsech véci, projezdila stovky kilometrii, Ze to prosté takhle
nejde. Ale ta doktorka mi rekla takovou tu kouzelnou formulku, ze dcera neohrozuje sebe

ani svoje okoli, a tak ji nemohou zavrit. “ (R10)

Primarni pecovatelé se potykaji také s problémy ohledné ,,spadovosti“. Ackoli byla pro
zdravotnicka zafizeni zrusena, jeji dodrZzovani je i nadale zvykem v riznych zatizenich v

odlisné mife (Raboch, & Wenigova, 2012). Pecovatelé v tomto sméru tedy narazeji na
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absenci volby (ackoli formalné zadna piekazka neexistuje) v piipadé Spatnych zkuSenosti

s uréitym zafizenim v misté jejich bydlisté.

, Kdyz jsme treba chtéli, aby dcera byla hospitalizovana v ..., tak nam bylo Feceno, Ze
hospitalizace by byla moznd, kdybychom dceru privezli do mésta treba na namésti a
ztropili tam néjakou scénu, tak pak by nas prijali, jinak ne. Tak mi takovato rada prijde

uplné scestna a komicka. * (R10)

Provazanost mezi ambulantni a liZkovou péci

Ve vétsin¢ piipadi primarni peCovatelé nedostali kontakt na ambulantni psychiatry, ke
kterému by se jejich blizci po propusténi mohli objednat v piipadé, ze byli poprvé
hospitalizovani a pfedtim nebyli v pé¢i ambulantniho psychiatra. V Praze a Stfedo¢eském

kraji naopak provazanost mezi lizkovou a ambulantni péci fungovala dobie.

Psvchiatricka péce ve vztahu k primarnim pecovatelim

Nejcastéji diskutovanym problémem v této kategorii byla nedostate¢na informovanost
ohledn¢ samotné nemoci, medikaci @ moznostech 1écby, na kterou si stézovalo 9 z 11
dotazanych primarnich pefovateli. Oba pecovatelé¢ z prazského regionu byli naopak

s informovanosti spokojeni.

., Nikdo mi o ty nemoci nic nerekl, nerekli mi, kde najdu néjaky informace, takze jsem si to

vSechno googlila a asi si umite predstavit, jaky hriizy na mé vyskocily. “ (R9)

V tomto kontextu se nedostatecna informovanost tykala predev§sim obdobi, kdy byl jejich
blizky hospitalizovan. Informace se v tu dobu omezovaly pouze na ddvkovani medikace,
chybél odkaz na kvalitni a dostupnou literaturu, ktera by pomohla pecovatelim

pochopit projevy nemoci a najit vlastni mechanismy pro zvladani celé situace.

. Informace v brozurkach je jedna véc, ale povazuju je za naprosto nedostacujici. Proc¢
treba az po letech dochazim k tomu, Ze na trhu je knizka o schizofrenii od p. Motlovy?

Existuje i knizka o edukaci pribuznych. Tohle vSechno v téch letaccich prece miize byt. Ja
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chapu, ze ne kazdej chce cist napul védeckou a odbornou knizku, ale chci mit tu moznost. *

(R6)

V komunikaci s 1ékaii pecovatelim chybéla lidska rovina a empatické jednani, zejména
pii prvnim oznamovani diagn6zy. Kromé toho vyjadfili potfebu, aby s nimi v danou chvili

1ékat komunikoval otevirené, ale byl citlivy vici jejich reakcim.

., Lékar muze prece sdélovat to samé, prognoza nemusi byt rizova a miize se klidné
soustredit na ty faktické informace. Ale je zapotrebi nékoho, kdo tam vytvori prostor pro ty

emoce, mizou to délat ve spoluprdci s psychologem nebo terapeutem. “ (R7)
INTEGROVANY ZACHRANNY SYSTEM

V n¢kolika ptipadech méli primarni pecovatelé Spatnou zkuSenost se zdravotnickymi

vvvvv

nemocech a uméli citlivé pracovat s clovékem, ktery spolupraci odmita.

., Tak jsem prosté chtéla citlivy a diistojny jednani s tim ¢lovékem. Dcera byla v tu chvili
zamknuta v koupelné. Do té mistnosti prisli tri dospéli chlapi a rekli, at se oblece, at’ jde
snima a ze kdyz se prosté hned neoblece, tak zZe prosté pujde takhle...Ten cas na to,
promluvit s tim clovekem, trochu ho zklidnit a dovést ho ktomu...Takze ji pak tahli po
schodisti nahou, perina ji padala a na mé kricela mami, to mi prece neudelas. To mi prisio
nediistojné. A pak kdyz si s ni vrchni zachrandrka v té sanité povidala, tak se zklidnila, ale

chtélo to tu trpélivost v tu chvili a vénovat ji vic nez par vterin.* (R10)

9.3.1 Odpovéd’ na vyzkumnou otazku

VO3: Jak primarni pedovatelé osob se schizofrennim onemocnénim hodnoti systém

zdravotni péce?

V souvislosti s lizkovym systémem psychiatrické péce primarni pecovatelé kritizuji
nevzhledné prostiedi psychiatrickych zafizeni ve srovnani se somatickymi oddélenimi,
velkou kapacitu a obsazenost pokojti a nedostatek soukromi. PeCovatelé negativné vnimaji
také nedostate¢né mnozstvi a velké vytizeni psychologii na oddélenich, ktefi se nasledné

pacientim nemohou vénovat. Kritizovan je také nedostatek aktivit, které¢ by pacientim
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pomohli pfi hospitalizaci zvladnout nadmérné mnozstvi volného Casu, se kterym se musi

najednou vyporadat.

V oblasti lizkové péce pecovatelé dale mluvi o vyrazné socidlni izolaci jejich blizkych, ze
strany zdravotnického persondlu dokonce o zamérném omezovani kontaktu nemocného
s rodinou a nejbliz§imi prateli. Nékteti peCovatelé se setkali také s tim, Ze jejim blizkym
bylo vyhrozovano omezovacimi prostfedky v pfipadech, kdy pouze chtéli slySet informace
ohledné podavané medikace. Casto zmifiovanym tématem bylo také nediistojné jednani a
nedostatek empatie ve vztahu k nemocnym. Specifickou situaci pecovatelé zminovali
v souvislosti s nedobrovolnou hospitalizaci a kritizovali nedostate¢nou oporu v systému

péce.

S ohledem na psychiatrickou ambulantni péci byl kritizovan nedostatek ¢asu na pacienty ze
strany 1ékail, nedostatecnd spolupradce odbornikd napii¢ obory, zejména psychiatrie a
psychologie pii poskytovani péce. Predmétem kritiky byla i mala dostupnost
psychoterapeutické péce a dlouhé cekaci doby. PeCovatelé negativné vnimaji také
pretrvavajici preferovani lizkové péce nad péci ambulantni 1 v piipadech, kdy to zdravotni

stav nemocnych nevyzaduje.

Z rozhovori vyplynulo, ze nefunguje provazanost mezi lizkovou a ambulantni
psychiatrickou pé¢i (vyjma Prahy a Stfedoeského kraje). Spatnou zkusenost pecovatelé
maji s psychiatry pfi prvnim sdélovani diagnézy, kdy se pecovatellim nedostalo podpory a
prostoru Kk ventilaci emoci. Casto opakovanym tématem byly i chybéjici informace ohledné
nemoci, medikace, moznostech 1éCby. Tyto informace si pecovatelé museli sami
dohledévat, chybélo jim také doporuceni na literaturu, ktera by téma dokazala ptehledné

vysvétlit.

V oblasti zdravotni péce, konkrétné integrovaného zachranného systému, pecovatelé
zminovali nedostatecné poveédomi pracovniki o psychiatrickych nemocech spolu
s nedistojnym jedndnim. Celkové hodnoceni zdravotni (pfevdzné psychiatrické) péce
nebylo zavislé na délce onemocnéni, ani na poctu hospitalizaci pacientd, ale odvijelo se do

velké miry od konkrétniho kraje.
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9.4 Nasledna péce

V ramci této vyzkumné otazky bylo cilem zjistit, jak funguje systém nasledné péce u osob
se schizofrenii po propusSténi z hospitalizace a jak primarni pecovatelé tento systém
hodnoti. B¢hem analyzy byly identifikovany tyto Cctyfi kategorie: VyuzZivani
psychosocialnich sluzeb a jejich dostupnost, Provdzanost zdravotni a nasledné péce,

Komunikace s urady a socialnimi odbory a Vliv nemoci na kazdodenni Zivot pacientii.

Kategorie Komunikace s urady a socidlnimi odbory byla na zéaklad¢ analyzy zahrnuta,
pfestoZe neni pfimo soucasti systémové nasledné péce, nicméné casoveé spada do obdobi
po propusténi z hospitalizace a svou povahou vyznamné souvisi s tématy této vyzkumné
otazky. Stejné tak i kategorie VIiv nemoci na kazdodenni Zivot pacientii Se nevztahuje
pfimo na systémovou naslednou péci, ale dotyka se zmény denniho rezimu po prodélané

nemoci a tim popisuje proces zarazeni pacientti zpét do spolecnosti.

VYUZIVANI PSYCHOSOCIALNICH SLUZEB A JEJICH DOSTUPNOST

Témet vSichni pacienti vyuZzili nabidku psychosocialnich sluzeb. Jednalo se pfedevsim o
stacionare a organizace zabyvajici se psychosocialni rehabilitaci. Hlavni motivaci pro
vyhledani organizaci zaméfenych na psychosocialni rehabilitaci byla snaha primarnich
pecovateli o zaclenéni jejich blizkého do bézného zivota ve spolecnosti, psychicka

podpora, podpora socialnich kontaktl a sehnani zaméstnani.

., VZdyt teprve ta navaznd péce stavi ty nemocny lidi do Zivota, a kdyz se to nepovede, tak
miizete mit sebelepsiho doktora, ale pokud se ten clovéek nezaradi zpatky do spolecnosti,
tak v 1y lécebné bude znova. Ta samotnd psychiatrie to neumi a rekla bych, Ze to ani neni

Jejim cilem.* (R6)

Pravé zaméstnani a oblast socialnich vztahi vidi primarni pecovatelé jako nejvice
problematické po ukonceni hospitalizace jejich blizkych. V tomto ohledu hodnoti pomoc

piisluSnych organizaci velmi kladné.
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,, Neskutecné mu to pomohlo, Ze mu pomohli sehnat tu prdaci. Je to hrozné dobrd véc na
takovy to preklenuti, je to néco, co mu vyplni cas, donuti ho to odejit z domu, komunikuje

S lidma, myslim, Ze to ma samy pozitiva.* (R5)

Oproti tomu ohlasy na fungovani stacionaii byly spise zaporné. Prestoze je téméef vSichni
blizci primarnich pecovateli nékdy vramci svoji 1é¢by vyuzivali, nebyli s jejich
fungovanim spokojeni. Primarni pecovatelé jednotn¢ udavali, ze jejim blizkym nedélalo
dobfe byt v kontaktu s dalsimi lidmi s duSevnim onemocnénim, soucasné Kritizovali
koncept skupin, ktery nedaval ucastnikiim nadéji na zotaveni — stejné jako u skupin pro

pecovatele.

,Ja tireba vim, Ze dceri nedélaji ty skupiny dobre. Ze ji nedéld dobre si povidat s témi
dalsimi psychicky nemocnymi, kteri jsou na tom podobné Spatné. Ze tam neni Zadna vidina

toho, ze se to zlepsi. ** (R10)

Kritice rovnéz podléhaly rozvolnéné podminky ucasti pro pacienty ve stacionarnich
programech. Casto zmifiovali, Ze to u jejich blizkych vzbuzovalo nedivéru k dalsim

ucastnikiim skupiny, coz déle branilo ve zlepSeni jejich zdravotniho stavu.

Pecovatelé v rozhovorech dale zminovali, Ze tyto organizace o sobé navzajem nevi, nebo
velmi S$patné spolupracuji. Vysledkem je pak znacné roztfisténa nabidka sluzeb.
Ditlezitym a opakovanym tématem rozhovorti je i velmi omezena dostupnost téchto
sluzeb v ramci jednotlivych kraji republiky. Na zaklad¢ vypovéedi respondentt lze tvrdit,
ze vyjimku v tomto ohledu tvoii Praha a dale z casti i StfedoCesky a Jihomoravsky kraj.
Blizci primérnich pecovateld jsou nuceni dojizdét daleko od svého mista bydlist€ nebo 1 do
jinych krajii, aby tyto sluzby mohli vyuzivat. Pro mnohé piitom tato moznost nepiipada

V uvahu.
,,Ale pro nas je to nemozny ho vozit kazdej den az do Prahy. (R1)

,,No nejvic mu pomohlo to, Ze ma co délat, Ze si nasel praci v tréninkové kavarné. Ale
pripada mi, Ze tohle je vyhoda té Prahy, Ze tady jsou ty moznosti. Kdyz posloucham treba
na riznych rodicovskych skupindch ostatni, co prijedou odjinud, tak ty tyhle moznosti

vithec nemaji. *“ (RD)
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Informace o dostupnosti a vyuzivani sluzeb jsou za vyuziti funkce Matrix coding query
(Nvivo) piehledn& shrnuty v tabulce (viz Tabulka 3). Cisla vyjadfuji poéty pozitivnich
odpovédi (1=sluzba je dostupna/vyuzivana/sluzby jsou provazané) pro danou kategorii a
kraj. Pro ucely této analyzy byla kategorie dostupnost a vyuzivani sluzeb rozdé¢lena tak,
aby mohlo dojit k ziskani potfebnych informaci shrnutych vyse. Z tabulky je ziejmé, ze
témét vSichni pacienti vyuZili/vyuzivaji psychosocidlnich sluzeb, at’ uz ve svém nebo

jiném kraji. Nicméné dostupnost téchto sluzeb v misté€ jejich bydliste je znacné omezena.

Tabulka 3: Provdzanost, vyuzivani a dostupnost psychosocidlnich sluzeb

Rozhovory Dostupnost sluzeb Vyuzivani Provazanost Total
Kraj bydlisté = Praha (2) 2 2 2 6
Kraj bydlist¢ = Plzensky (1) 0 1 0 1
Kraj bydlisté = Ustecky (4) 0 3 1 4
Kraj bydlisté = Liberecky (1) 0 0 0 0
Kraj bydlisté = Stiedocesky (1) 1 1 1 3
Kraj bydlist¢ = Vysoéina (1) 0 1 0 1
Kraj bydlisté = Jihomoravsky (1) 1 1 0 2

Total (11) 4 9 4 17

PROVAZANOST ZDRAVOTNI A NASLEDNE PECE

V oblasti provazanosti zdravotni (pfedevsim psychiatrické) a nasledné péce z rozhovort
vyplynulo, Ze toto propojeni je opét do velké miry zavislé na misté bydlist¢ nemocného
(viz Tabulka 3). Primarni peCovatelé postradali informace, kam se maji dale obracet pro

pomoc po propusténi — at’ uz pii akutni krizi, pii shanéni zaméstnani atd.

Az ted potom co syna propustili, jsem si viastné uvédomila, Ze viitbec nevim, co mame

délat dal.“ (R1)

., Poskytovani informaci by se taky mélo zlepsit. Napric¢ psychiatrii, psychologama,
socialnima pracovnikama. Prosté védet kam se obracet pro pomoc, jaky je dalsi postup, co

délat, kdyz se néco stane.* (R6)

Primarni pecovatelé se o organizacich a poskytovanych sluzbach dozvédéli diky vlastni
iniciativé a aktivnimu vyhleddvani informaci, pfipadné od pratel pracujicich v socidlnich
sluzbach. Ctyii z jedenacti dotazovanych potfebné informace obdrzeli od pracovnikii ve

zdravotnictvi (1¢kat, sestra, psycholog).
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KOMUNIKACE S URADY A SOCIALNIMI ODBORY

Primarni pecovatelé ve vétSin€ piipadii potfebné zalezitosti feSili za svoje blizké. Pii
jednani na ufadech opakované zminovali nedostatek empatie a obecného povédomi o
dusevnich nemocech ze strany socialnich pracovniki. Nebyli spokojeni s vysi invalidnich
dichodi, pfedevSim u dachodu nizSiho stupné. Kritizovali byrokracii spojenou
s vyfizovanim dichodll a pfispévkll na péci, slozité formulované dokumenty, dlouhé

obdobi nutné k uznani zadosti.

1 kdyz ty penize vyplati zpétne, tak v tu chvili je ten clovek nemd. On md vyhodu, Ze
zdzemi u ndas md a ze jsme tohle resit nemuseli. Docela pak chapu, Ze nékteri pak ziistavaji

hospitalizovani dyl, nez musi, protoze je ten systém k tomu vlastné dozene. *“ (R5)
VLIV NEMOCI NA KAZDODENN{ ZIVOT PACIENTU

Primarni peCovatelé¢ se jednotné shodli, ze nemoc byla velkym zasahem v zZivoté jejich
blizkych. Nemocni museli pferusit studium, nebo ukoncit pracovni pomér, v piipadé ze
bydleli samostatné ¢i s partnerem se témét vzdy ptestéhovali zpét k rodicim. Omezeny

byly i jejich volnocasové aktivity a konicky.

Nejvetsi obtize peCovatelé reportovali v oblasti zaméstnani. Jejich blizci se Casto setkali s
diskriminaci na zaklad¢ prodélaného onemocnéni pii zadani o praci nebo piimo na

piijimacich pohovorech.

,Kdyz pracovala ve Skolce, tak musela prinyst potvrzeni od obvodniho doktora, Ze je
schopna prace s detma. A jeji obvodacka potom co za ni prisla a prinesla papir s tou
diagnozou, tak na ni vypdlila na prvni dobrou, Ze to nejde, Ze ji nic takovyho nemiize
podepsat, protoze toho neni schopna. Aniz by o ni cokoli védéla nebo s ni mluvila Si sama
udélala obrazek. I kdyz v ty Skolce tou dobou uz pracovala nékolik mésicu, akorat ted

potrebovala ten papir.” (R2)

9.4.1 Odpovéd’ na vyzkumnou otazku

VO4: Jak primarni pelovatelé osob se schizofrennim onemocnénim hodnoti systém

nasledné péce o jejich blizké?
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V oblasti nésledné péce lidé se schizofrennim onemocnénim vyuzivaji organizaci a
zafizeni poskytujici psychosocidlni sluzby, velkym nedostatkem vSak zlstava jejich
obtiznd dostupnost v jednotlivych krajich republiky a nedostate¢na spoluprace mezi sebou
navzajem. Tyto organizace pomahaji s psychosocialni rehabilitaci predev§im v oblasti
zaméstnani, kde jsou nemocni ¢asto diskriminovani. V tomto kontextu pecovatelé hodnoti
préaci danych zatizeni velmi kladng. Pfedmétem kritiky jsou naopak stacionate, které podle
primdrnich pecovatelii nevytvaii dostatecnou podporu v nadéji na uzdraveni jejich
blizkych, a naopak je v jejich nemoci utvrzuji. Kromé toho by pecovatelé preferovali pro
svoje blizké (na zakladé¢ jejich vypovédi) spiSe uzaviené nez oteviené skupiny. Negativné

byla hodnocena také nejasna struktura setkédvani.

Z rozhovort déle vyplynulo, Ze chybi provdzanost mezi psychiatrickou a naslednou péci,
kdy primarni peCovatelé postradaji informace o dal§ich moznostech 1écby. Pfi jednani
s ufady pecovatelé zminovali slozité byrokratické procesy a formulafe, dlouhé casové
prodlevy pfi vyfizovani souvisejicich zalezitosti a nedostatek empatie ze strany tamnich

pracovnikd.

9.5 Kazdodenni Zivot primarnich pecovateli

Cilem této vyzkumné otazky bylo zjistit potfeby primarnich pecovateltt v oblasti
kazdodenniho Zzivota, tzn., jak moc nemoc ovlivnila jejich zivot a co by potiebovali
k tomu, aby kvalita jejich Zivota byla vy$$i. Z rozhovori vyvstaly nasledujici kategorie:

Zaméstnani, Finance a bydleni, Pratelé a konicky.
ZAMESTNAN{

V souvislosti s onemocnénim blizkého 8 z 11 primarnich pecovatel podniklo uréité
zmény v zaméstnani. Jednalo se bud’ o zkraceni tvazku, praci z domu ¢i o Uplny odchod z
prace. Kromé toho si pecovatelé ¢asto domluvili se svym zaméstnavatelem flexibilng;si
pracovni dobu tak, aby se v ptipadé potieby svému blizkému mohli vénovat. Ve zbylych

tech ptipadech pecovatelé svoje zamé&stnani nijak neménili (dva respondenti byli OSVC).

PeCovatelé se v mnoha ptipadech obavali reakce svého okoli v pracovnim prostiredi a

domnivali se, Ze by zamé&stnavatelé pro jejich situaci neméli pochopeni. Oteviené to svému
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zaméstnavateli proto sdélila mensi polovina z nich. PeCovatelé naopak sdileli svoji situaci
se zaméstnavatelem, u néhoz védéli, Ze ma sam vrodiné c¢lovéka s duSevnim
onemocnénim. Zbylych 6 peCovateli svému zaméstnavateli oznamilo blize
nespecifikované zdravotni komplikace Clena rodiny, anebo to nefesili vibec. Reakce
zaméstnavatelli a kolegii byly velmi odlisné. U jednéch nachazeli pecovatelé velké

pochopeni, u jinych se naopak setkali s odmitavym a stigmatizujicim chovanim.
FINANCE A BYDLENI

Z rozhovorl vyslo najevo, ze pocitovana financni zaté¢z se odviji od véku nemocného,
resp. od doby, po kterou se 1é¢i. Rodice, jejichz nemocné déti jsou vékem mezi 15-25 lety
tuto finan¢ni zatéZz nepocituji, Castym argumentem je Vtomto piipadé piedpoklad
financovani jejich potomkl v tomtéz veéku v piipade, Ze by jesté studovali. Ackoli pro
pecovatele neni situace v tomto ohledu zatézujici, jsou si védomi, ze bez jejich financni

pomoci by jejich blizky situaci zvladal velmi obtiZné.

., Myslim si, ze lidi, kteri nemaji néjaké zazemi, nebo nékoho, kdo by jim pomohl, tak si
neumim predstavit, jak viibec prezivaji a kde berou finance. Protoze pokud je to student a
najednou onemocni, nema nasporené zZadné penize a nemd podporu rodiny...no neumim si

to zkratka vitbec predstavit. “(R5)

Naopak rodice, kteti maji nemocné déti ve véku stfedni dospélosti (mezi 30-45 rokem)
pocituji znac¢nou financni zatéz. Kromé toho opét zminovali malou vysi invalidnich

dichodd, které by k samostatnému Zivotu nestacily.

., No docela hodné nas to financné zatizilo, protoze my ho dotujeme, platime mu ndjem, a
vSechno jde tak nejak 7 nasi kapsy. Kdyby si zaplatil najem, tak mu z toho diichodu zbydou
dva tisice, tak z toho by nemohl vyzit. “ (R4)

Pecovatelé uznavali, Ze finan¢ni situaci usnadiiuje i vstiicny pfistup jejich zaméstnavatell

¢1 vlastni finanéni uspory, ze kterych mohou cCerpat.
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PRATELE A KONICKY

Vsichni primarni pe¢ovatelé znaéné omezili svoje kontakty s prateli a $irSi rodinou potom,
co jejich blizky onemocnél. Divodem pro to bylo velké emocni pretizeni, které
pecovatelim neumoziovalo myslet na cokoli jiného nez na nastalou situaci. PeCovatelé
meli pocit socialniho vylouceni a nepochopeni od lidi v jejich okoli. U velké vétSiny
Znich doSlo k prehodnoceni dosavadnich pratelskych vztahdi a navédzani jinych
pratelstvi. V sou€asné dobé vétSina z nich udrZzuje nepravidelny kontakt s par nejbliz§imi

prateli, néktefi se kontaktu spise vyhybaji nebo tuto potfebu nepocituji.

,,Je to vidycky o stesti. Treba jsem mela kamaradky, se kteryma jsme se jistily pri lezeni na
skale, to znamena, Ze sverujete svuj Zivot v tu chvili nekomu jinymu. Ale ve chvili, kdy jsem
priznala, Ze syn je nemocny, tak jsem o ty kamaradky prisla. Takze ne s kazdym se da
mluvit narovinu. Ale to tyhle onemocnéni zkratka prinasi, o néjaky lidi kolem sebe prijdete

a jiny vam zase prijdou do cesty.“ (R6)

Témet vSichni primarni pecovatelé postupné sdélili svoji situaci svym nejbliz§im
pratelim, u vzdalenéjsich pratel a SirSi rodiny se mira sdilnosti liSila. Svéfovali se, aby
ulevili sami sobé, ale také protoze chtéli timto zpltisobem zacit otevien¢ mluvit o dusevnich

nemocech.

., Zastavam ndzor, ze kdyz se sverim, tak se lidi sveéri mné a Ze to sblizuje. Ale snazim se
vzdycky néjak poznat jednani toho druhyho cloveka jesté predtim, nez mu sdélim takovou
intimni informaci. Snazim se o tom mluvit oteviené, ale rozumim tomu, zZe ne s kazdym to

tak jde. (R9)

Primarni pecCovatelé se se Spatnou reakci ze strany svych pratel setkali spiSe ziidka (daleko
castéji k tomu dochéazelo u zaméstnavateld ¢i kolegll). Naopak velmi Casto zminovali, Ze

museli svym pratelim objasiiovat, Co onemocnéni obnasi a jak se projevuje.

., Vzdycky kdyz se o tom s nekym bavim, tak vysvetluju. Lidi nemaji predstavu o tom, co to

vitbec schizofrenie je. (R9)
Postupem casu si také zacali uvédomovat svoji dilezitou roli, kterou v tomto procesu
zaujimaji.
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,, Oni vlastné tu nemoc neznaji, takze jsem si pak uvédomila, zZe je hrozné diileZity, jak ja to
podam. Ze kdyz ja to podam a vysvétlim spravné tak ten dalsi ¢lovék si z toho odnese co

md a pochopi tu nemoc.“ (R2)

Co se tyce koni¢kii a ¢asu pro sebe, primarni pecovatelé ptiznavaji, ze kviili nemoci maji
na sebe daleko méné Casu, nez by chtéli. Velka vétSina z nich maji ,,pocit Ze musi*
protoze si to situace vyzaduje a jinak to nejde. Zaroven pocit'uji velkou zodpovédnost za

svoje blizké, ktefi jsou pro n¢ v danou chvili na prvnim miste.

,,Na to, co tesi mé, na to neni cas a ani pomysleni. Ted bohuzel porad resim ji, i kdyz to
neni nutny, ale snazim se prehodit si to v hlave, abych nekdy myslela i na sebe. Ale nejde

to. “ (R7)

Nekteti peCovatelé si alespoit obCas snazi najit cas pro sebe, ptipadné jim v tom pomaha

jejich zivotni partner ¢i pratelé.
., Na jednu stranu se do toho nutim, na jednu stranu to delam rdda. ** (R10)

9.5.1 Odpovéd’ na vyzkumnou otizku

VOS5: Jak wvzniklad situace ovliviluje primarni pelovatele osob se schizofrennim

onemocnénim v kazdodennim zivoté?

VétSina primarnich pecovateld musela v souvislosti s onemocnénim blizkého podniknout
zmény v zamestnani, at’ uz slo o zkraceni uvazku, ukonceni pracovniho poméru, ¢i dohodu
o flexibilngj$i pracovni dob€. Mira sdilnosti vii¢i zaméstnavateli se velice liSila, pro
pecovatele bylo snazsi se se svou situaci svetit v pripade, Ze jejich zaméstnavatel mél sam
vV rodiné nékoho s duSevnim onemocnénim. Reakce zaméstnavatelli se rovnéz lisily,

nékteti vyjadfovali pochopenti, jini naopak svym jedndnim pecovatele stigmatizovali.

Finan¢ni tiseni pramenici znastal¢ situace pecovatelé vnimali odliSné piredevSim
Vv zavislosti na délce onemocnéni blizkého, kdy vétsi délka onemocnéni predstavovala 1
vy$$i finan¢ni zat€z. V oblasti socialnich vztaht doslo u vétsiny k peCovateli ke znaénému
omezeni kontaktu s pfateli, prehodnoceni starych vztahit a v nékterych piipadech

k navazani novych piatelstvi. PeCovatelé se v soucasné dobé vidaji s par nejbliz§imi
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prateli, nebo se kontaktu s lidmi strani Gplné. Ohledné svoji situace byli sdilni v nejuzsich
kruzich, pak uz se mira sdilnosti velmi liSila. Vé&tSina peCovatelii se u svych pratel setkala
s veelku pozitivnimi reakcemi, ¢asto pak sami byli v roli, kdy museli nemoc a jeji projevy
popisovat a objasnovat. V rozhovorech pak ptiznavali, Ze maji pro sebe a svoje konicky
malo Casu, nebo Cas nemaji zadny. Radi by to zménili, ale nevidi ze svoji situace

vychodisko nebo si od svého postoje nemiizou pomoci.

9.6 Siroka verejnost
V souvislosti s touto vyzkumnou otazkou bylo cilem zjistit, jak se podle primarnich
pecCovatelll stavi Siroka vetejnost k dusevnim onemocnénim (resp. ke schizofrenii).

V pribéhu analyzy vyvstaly nasledujici dvé kategorie: Informovanost a postoje spolecnosti

a Meédia.
INFORMOVANOST A POSTOJE SPOLECNOSTI

Podle primarnich pecCovatel velkd cast spoleCnosti mema dostatecné povédomi 0
dusevnich nemocech, ptfipadné je jejich pojeti velmi nepiesné kvili tomu, ze bézné
nepfijdou s duSevné nemocnymi do styku, a tak je pro né onemocnéni obtizné

predstavitelné.

., Myslim si, Ze je to takovej strasak, protoze se s tim vlastné asi moc nesetkavaji. Ja jsem se
S nikym duSevné nemocnym treba az do tyhle chvile taky nesetkala. Ale kdyz se to tak

vezme, tak hrozné moc lidi ma néjaky psychicky problémy, ale malo se o tom mluvi. “ (R2)

, Kazdej prazak vi, co jsou Bohnice, ale malokdo chape, co dusevni nemoc vlastné je.*

(R11)

V souvislosti s tim ¢asto zmifiovali nepiesné nebo zavadéjici uzivani vyrazi, které se

k dusevnim nemocem vztahuji.

., ...kazdej s téma pojmama hazi, jak se mu to hodi, mdte schizu, mate depku. “ (R3)
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V rozhovorech piiznali, Ze i oni sami o schizofrenii védéli velmi malo, nebo m¢li vuci
dusevné nemocnym lidem piedsudky. Divodem pro to je podle nich tabu, které je

s dusevnimi nemocemi Spjato a nedostateéna komunikace.

., ITeba co muzu hodnotit podle sebe, tak nez to potkalo nas, tak jsem vitbec netusil co je
schizofrenie a jak se to miize projevovat. Je to na hony Vzdaleny tomu, jak jsem si to kdy

predstavoval. “ (R3)

Pecovatelé pocitovali vétsi stigma spojené pravé se schizofrenii ve srovnani s jinymi
duSevnimi nemocemi. Nezifidka se setkali s nazorem, Zze lidé se schizofrennim

onemocnénim jsou nebezpe€ni, cozZ mize vést k predsudkiim u lidi zijicich v sousedstvi.

., Kdyz se vlastné nastéhoval do toho bytu, tak jsem o tom mluvila s kolegou v praci a ten se

mé zeptal a co lidi, neboji se ho, ze jim néco udela?* (R4)

Podle pecovateld je klicem k feSeni této situace destigmatizace spolecnosti zalozend na
pravdivych a uplnych informacich 0 nemoci a poskytnuti informaci, jak se k takovym

lidem chovat.

,,Podle mé cilem toho, aby to spolecnost prijala, neni hlasat, Ze schizofrenici jsou uplné
jako zdrava populace. Cilem je Fict Ze jsou jini, ale to nesnizuje jejich hodnotu. Kdyz to ma
akutni fazi, tak ten clovek funguje jinak, nez kdyz je ten clovek zaléceny. Nepopirat tuhle
skutecnost. Takze spi§ mluvit o tom, Ze to miize mit riiznou podobu v zavislosti na té fazi

nemoci a jak my se k tomu miizeme jako spolecnost stavet. “ (R7)

MEDIA

VSichni primarni pecovatelé se jednoznacéné shodli na tom, ze prace médii v tomto
kontextu neni objektivni. Tvrdi, ze média se snazi Clanky d¢lat atraktivni a poutavé
prostiednictvim zavadeéjicich titulkli a informaci vytrzenych z kontextu, prezentovany jsou
pouze negativni informace o schizofrenii. Vyuzivaji toho, ze Spatné zpravy pritahuji vice

pozornosti a jsou snaze zapamatovatelné.

Pfedmétem cCasté kritiky bylo i zobrazovani lidi se schizofrennim onemocnénim jako
vraht a nebezpeénych lidi. Zminovéano bylo i Casté uvadéni diagnoz, piestoZe to s danou

problematikou ¢i udalosti nijak nesouvisi a ochrana lékarského tajemstvi.
-82-



, Kdyz je v televizi néjaka vrazda, tak to nezapomenou doplnit tim, vrazdi, no asi je to
schizofrenik. Ja to vidim v moji prdci, tam o téch lidech nemiiZeme nic rict, protoze jsme
vazany mlcenlivosti, abychom chranili jejich soukromi, ale proc se o lidech, ktery jsou

dusevné nemocny, tohle viechno rika verejné? “ (R4)

Zpitsob prezentace médii brani lidem se schizofrenii, aby se symptomy nemoci bojovali, a

naopak je vede k utvrzovani se v mylnych presvédéenich a sebe-stigmatizaci.

, Média tem lidem hrozné ublizujou téma svyma titulkama typu, zZe schizofrenik zabije, Ze je
to vrah a zZe by se jich spolecnost méla bat. Vzdycky kdyz vidim zpravy, tak doufam, ze na
to X nekouka. Protoze kdyz to vidi, tak z toho je pak problém, protoze on pak nechce nikam

chodit ven, protoze se boji, ze si to o nem lidi mysli. Ale oni si to vlastne vazne mysli. “ (R3)

9.6.1 Odpovéd’ na vyzkumnou otazku

VO6: Jak primarni pedovatelé osob se schizofrennim onemocnénim vnimaji postoje Siroké

verfejnosti vudi lidem s duSevnim onemocnénim?

Podle primarnich pecovateli velkd cast spolenosti nema dostate¢né povédomi o
dusevnich onemocnénich, jejich informace jsou zkreslené ¢i nepravdivé. Pecovatelé
pocituji veétsi stigma pojici se se schizofrenii v porovnani s jinymi dusevnimi nemocemi.
Kritizovano je i nepfesné a zavadéjici uzivani vyrazi, téma je podle nich ve spolecnosti

stale tabuizované.

Pecovatelé velmi negativné hodnoti 1 neobjektivni praci médii, poruSovani lékaiskeého
tajemstvi pii publikovani ¢lanki €1 reportazi. Pacienti se schizofrenii jsou €asto popisovani
jako vrahové a nebezpecni lidé, coz nasledné podporuje mylné¢ piredstavy lidi ve

spole¢nosti.
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10 Diskuze

Tato diplomova prace se zaméfuje na potfeby primarnich pecovatell vyplyvajici z péce o
jejich blizké se schizofrennim onemocnénim. Sledovano bylo prozivani situace U pecovateld,
porozuméni a vnimani nemoci, hodnoceni psychiatrické a nasledné péce, vliv nemoci na jejich
kazdodenni zivot a vnimané postoje $iroké vetejnosti. V rdmci explorativniho vyzkumu bylo
identifikovano nekolik okruht potieb, které nejsou u pecovatell v soucasné dob€ naplnény
a tim snizuji kvalitu jejich zivota a brani zotaveni jejich blizkych. Jednalo se jednak o
rezervy v oblasti péce o pacienty, coz se nasledn€ promitalo do prozivani pecovateld, ale také o

nedostatecnou podporu v systému péce.

V oblasti prozivani byla v rozhovorech mapovana prvni reakce na diagnézu, ktera byla u
jednotlivych respondentt velice riznoroda a zahrnovala litost, strach, stud, obvifiovani se,
ale i tlevu a pocit, Ze situace je feSitelna. Tyto reakce se do velké miry shoduji s reakcemi
samotnych pacientll, kdyz jsou poprvé konfrontovani se svoji diagnézou (NUDZ, nedat.),

coz znac¢i podobné emocni prozivani v prvnich chvilich.

Pecovatelé velmi Casto popisovali obavy o budoucnost jejich blizkého, o to, co s nim bude
po jejich smrti. Ke stejnému zavéru dochazi i dalsi studie (McAuliffe et al., 2014). Tyto
obavy mohly byt podminény samotnou roli pecovatele, kdy vétSinu respondentii (9 z 11
dotazanych) tvofili rodi¢e nemocnych déti. Budouci vyzkumy by se mohly zaméfit na

porovnani téchto obav u riznych pecovatelskych roli.

Vysledky vyzkumu také ukazaly, ze peCovatelé jednaji ve vztahu k nemocnym v nékterych
pfipadech ambivalentné. Na jednu stranu by chtéli, aby jejich blizci byli vice samostatni,
ale na druhou stranu jsou casto nadmérné ochranitel$ti az hyperprotektivni, zanedbavaji

svoje osobni potfeby a pocituji vinu za nemoc svého blizkého.

Tyto znaky odpovidaji nadmérné emocni angazovanosti (angl. emotional over-
involvement) tak, jak ji pojima Koncept vyjadiovanych emoci (Hooley, 1985). Ac¢koli je
takové jedndni naprosto pochopitelné, vede u pacientl se schizofrenii k naruSeni
sebediivéry ve vlastni schopnosti a nizkému sebevédomi, coz v dlouhodobém horizontu

vV

narusuje proces zotaveni (Izon, Berry, Law, & French, 2018), vede k Cast¢jSim relapstiim
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(Cechnicki, Bielanska, Hanuszkiewicz, & Daren, 2013) a dokonce zvySuje riziko rozvoje
psychdzy u rizikové populace (Haidl et al., 2018). Otazkou zlstava, nakolik peCovatelé
zménili svij vztah k nemocnému po propuknuti nemoci, resp. zda byli vici svym blizkym
ochranitel§ti uz predtim, nez se nemoc projevila. Zajimavé informace by v tomto ohledu

mohly poskytnout vyzkumy u high-risk populace.

V sou¢asné dobé v Ceské republice neexistuje pracovistd, které by se vyzkumu
vyjadfovanych emoci vénovalo, ani nejsou k dispozici odpovidajici diagnostické nastroje,
které se jinde ve svété bézn¢ vyuzivaji. Diagnostické nastroje by v tomto pfipad¢ umoznily
nynéj$i empirické poznatky doplnit o data z Ceského prostiedi. Tim by se podpofila prace
s touto koncepci v ramcei psychoedukaci ¢i rodinné terapie, coz by bylo nesmirné pfinosné
nejen pro zotaveni pacientd, ale také ke zmirnéni vnimané zatéZze peCovateli a celého

rodinného systému.

Diilezitou soucasti této prace bylo 1 mapovani zdroju sily, které peCovatelim pomahaji
zatézovou situaci zvladnout. V rozhovorech zminovali partnerské ¢i manzelské vztahy,
sdileni, psychoterapii a vlastni iniciativu v oblasti péfe o dusevni zdravi. Tyto zavéry se
shoduji s vysledky McAuliffeho a jeho kolegti (2014). Ve srovnani s jinymi studiemi (Yen
et al., 2010; McAuliffe et al., 2014) Zadny z respondentil nezminil oporu ve spiritualité
¢i nabozenském systému, coZ je dozajisté podminéno kulturné. V Ceské republice se podle
poslednich prizkumti jako vétici (vSech cirkvi, ale 1 bez vazby na cirkev) oznacuje zhruba
20% obyvatelstva (Cesky statisticky tGfad, 2014), coZ neni nezanedbatelné mnoZstvi.
V soucasné dobé chybi studie, které by mapovaly roli spirituality a ndbozenstvi pfi

vyporadavani se s diagnézou dusevni nemoci, at’ uz u pacienti nebo pecovateli.

Jednou z vyuzitych forem pomoci byly i podpirné a svépomocné skupiny, jejichz
primarnim cilem je snizit vnimanou zat¢z a stres plynouci zpéCe. I pies jejich
nepopiratelny pifinos a kladné hodnoceni byly zaroven také teréem kritiky, a to predevs§im
kvuli chybéjici nad&ji na zotaveni a nestrukturovanym formatim setkani. Toto zjisténi bylo
velmi zajimavé s ohledem na to, ze velké ¢ast dotazovanych pecovatelii sama nevéii, ze je
mozné, aby se jejich blizci z nemoci uzdravili (néktefi v tomto kontextu mluvi o Gstupu

symptomu a urcité kvalité Zivota, presto se vSak jedna o malou ¢ast z nich). Otazkou tedy
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zustava, jak spolu tyto dva fenomény souvisi, napt. zda jeden podminuje ¢i pfispiva

K utvoteni druhého, coz by dozajisté bylo vhodnym namétem na budouci vyzkumy.

Historicky vzato byla schizofrenie vnimana jako chronické onemocnéni s pomérné $patnou
progndzou. V soucasné dobé vSak mnohé studie potvrzuji ¢astecnou nebo uplnou remisi
pacientll v dlouhodobém horizontu, vice se také mluvi o kvalité¢ zivota pacientl a jejich

rodin (Friedman-Yakoobian, de Mamani, & Mueser, 2009).

V kontextu podpirnych skupin vyzkumy ukazuji, Ze nad¢je reflektovana profesionaly a
rodinnymi pfislusniky mize vyznamné ptispét k zotaveni nemocnych (Hayes, Herrman,
Castle, & Harvey, 2017) a zaroven pomaha rodinam vyrovnat se s nemoci jejich blizkého
(Bland, & Darlington, 2002). Ukazuje se také, ze nadé¢je spise, nez délka onemocnéni
pacienta souvisi s mirou rodinné zatéze, kterou c¢lenové rodiny pocituji (Hernandez,

Barrio, & Yamada, 2013).

Muzi-respondenti v tomto vyzkumu vnimali format podptrnych skupin spiSe negativné, a
proto se jich po n¢kolika pokusech piestali ucastnit. Jeden muz se jich nezucastnil nikdy.
Tato zjisténi jsou v rozporu s jinymi vyzkumy (Chien, Norman, & Thompson, 2006), kde
muzi naopak hodnotili tato setkdni jako velice pfinosna. Tato rozdilna zjiSténi mohou byt
zapfi¢inéna malym zastoupenim muzii ve vyzkumném vzorku, ale 1 odliSnou povahou a
konkrétniho programu setkani ¢i mozna pravé nevhodnym formatem, ktery ve vyzkumu

popisovaly Zeny.

Nedostatecnou nadéji na zotaveni pecovatelé vnimali i u setkani v ramci stacionarnich
programu pro jejich blizké. V rozhovorech Casto zminovali, ze jejich blizci se nechtéli
setkani zacastnit, protoZe jim neposkytovala nadéji na zotaveni. Zde je nasnad¢ otazka, co

si konkrétn€ pod zotavenim pecovatelé predstavuji.

Soucasny koncept zotaveni uvazuje dvé zakladni dimenze. Jednd se o zotaveni klinické
(ustoupeni symptomil) a zotaveni osobni (kvalita zivota, nadéje a sebediivéra), pficemz
Iécebny proces 1 hodnoceni efektivity 1écby by se mély zaméfit na ob¢€ tyto dimenze (Van

Eck, Burger, Vellinga, Schirmbeck, & de Haan, 2018). Boyer a kolegové (2013) tvrdi, Ze
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osobni (subjektivni) zotaveni je spolehlivéjSim prediktorem relapsu nez klinické

(objektivni) zotaveni.

Na zéklad¢ vypovédi pecovateld (,,chybi dobry ptiklad praxe®, toho, ze to jde) se lze
domnivat, ze program byl pfili§ zaméten na klinickou rovinu (tedy otazky symptomil) a
pacienti postradali praci na osobni roviné zotaveni. Vhodnym feSenim by tedy byla Gprava
stavajictho formatu setkani pro primarni pecovatele i uzivatele péce v souladu s témito

poznatky a se zjiSténimi této studie a nasledné pribézné hodnoceni uspésnosti téchto zmen.

V oblasti mapujici vliv nemoci na kazdodenni zivot primarnich pecovatelli vyslo najevo,
ze pecovatelé Vv disledku nemoci omezili socialni interakce, neziidka kvlli pocitu
nepochopeni od lidi, ktefi podobnou situaci neprozili. Casto se citi vy¢erpani, frustrovani,
nemaji dostatek casu pro sebe a velmi ziidka mysli na svoje vlastni potfeby. Tyto vysledky
potvrdily zavéry Chaddy (2014). Onemocnéni blizkého s sebou pfineslo i nutné zmény
Vv zaméstnani, v nékterych piipadech 1 finan¢ni obtiZe, coz potvrzuji 1 jiné vyzkumy
(Pshuk, & Pshuk, 2015). Pecovatelé Casto popisovali obavy v souvislosti s finan¢nim

zabezpecenim nemocného (,,jak by to zvadnul/a bez nas “).

Kromé téchto prevdzné negativnich zmén pecovatelé zminovali i pozitivni disledky
nemoci blizkého, jako napft. pfehodnoceni soucasnych vztahti, navazani novych pratelstvi,
veétsi kontrolu vlastni afektivity nebo zménu piistupu dalSich c¢lent rodiny vaci
nemocnému. Podobné Bauer a jeho kolegové (2012) reportovali vyssi sebevédomi a vétsi
vnitini silu u primarnich pecovatell dusevné nemocnych. Oblast ziskti z nemaoci
v souvislosti s dusevnimi nemocemi je stile opomijenou oblasti vyzkumu v Cesku a zcela

urcité si zaslouzi vétsi pozornost.

V oblasti hodnoceni psychiatrické a nasledné péce se ukazalo, ze potieby a pozadavky
pecovatelll pomérné piesné kopiruji reportované nedostatky péfe o dusevné nemocné,
které jsou do velké miry popsany v teoretické ¢asti této prace. Ze strany pecovatelt bylo
negativné vnimano preferovani lizkové péfe nad péci ambulantni, coz potvrzuje stale
pfevladajici institucionarni charakter péce o dusevné nemocné (Raboch, & Wenigova,
2012). Dutraz byl naopak kladen na pfinosy spojené sléCbou v piirozeném prostiedi

pacientll (snizeni socialni izolace, prostor pro denni aktivity). K hladkému pfesunu péce
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maji pomoci terénni a komunitni tymy v centrech duSevniho zdravi (viz kap. 2 Systém

psychiatrické péce), které tak tvoii nezbytnou soucast péce o dusevni zdravi.

Pecovatelé v rozhovorech zadali o posileni ambulantni péce nejen z hlediska regionélni
dostupnosti, ale také o navySeni Casu vénovaného pacientim. Velmi podobné navrhy
vyplynuly také z analyzy potieb samotnych odbornych pracovnikii a uzivateli péce jiz
pred deseti lety (Pé¢ et al., 2009), popsany jsou i v Akénim planu pro duSevni zdravi
Ministerstva zdravotnictvi (2015). Stavajici systém se ukazuje byt zaméfeny spiSe na

kvantitu péce nez posilovani jeji kvality.

NedostateCny cas ambulantnich psychiatri na pacienty miize byt kromé ne zcela
fungujiciho systému a podfinancovani péce zplsoben také mnohonasobné vySSim
nartstem lidi s duSevnim onemocnénim vyhledavajicich ambulantni psychiatrickou péci ve
srovnani s nartistem 1ékaiti — psychiatrti (UZIS, 2017). Zvyseni atraktivity psychiatrie jako
1ékaiského oboru by bylo jednim z vhodnych feSeni, které by mohlo piispét ke zméné

soucasného systému.

Pecovatelé v rozhovorech zminovali zastaralé psychiatrické nemocnice, nediistojné jednani
ze strany zdravotniho personalu a nedostupnost psychoterapeutické péce, coz presné
odpovidd nedostatkim uvedenym V analyze soucasného systému péce (Raboch, &
Wenigova, 2012) popsanym v teoretické Casti prace. Pii hospitalizaci blizkych pecovatelé
Casto pocitovali strach, uzkost a velkou nejistotu znové nastalé¢ situace, kterd byla

umocnovana nedostatkem informaci.

v

Napfti¢ rozhovory se objevovala nedostateéna provazanost péce, a to jak mezi ltizkovou a
ambulantni péci, tak i mezi péci psychiatrickou a néaslednou. Problematickd je také
dostupnost péce a jeji kvalita. Tytéz zavéry jsou prezentovany i odborniky z Narodniho

ustavu dusevniho zdravi (nedat.)

V rozhovorech je ze strany peCovatelii patrnd potieba edukace, a to jak formou
specifickych programi, tak i1 prostiednictvim c€asti odbornikli na podptrnych skupinéch.
Ackoli pecovatelé meli o pottebnych tématech dostatecné povédomi, tento fakt Ize pricitat
spiSe jejich vlastni aktivité pfi hleddni informaci, ke kterym se podle jejich vlastnich
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vypovédi dostavaji po dlouhé dobé. Pravidelna ucast odborniki (nejen psychiatri, ale také
psychologli a socidlnich pracovniki) na téchto skupiniach by zajist¢é napomohla

pecovatellim k rychlej$imu a efektivnéjsimu ziskani potfebnych informaci.

Sami psychologové zaujimaji v systému péce velice diilezité postaveni, jelikoz mohou
poskytnout pecovatelim potiebnou podporu ¢i informace. Je proto zapotiebi zvysit
informovanost psychologii o mozZnostech nabizenych sluzeb, posilit jejich ucast na
podpiirnych skupinach rodin a ucinit psychoterapii vice dostupnou. Neopomenutelna je
také prace psychologa v CDZ nebo v terénu pii akutnich krizich pacienta ¢i vycerpani

pecovatele.

Pecovateli byl Casto zminovan i nedostatek pracovnich pfilezitosti a problémy se
zaméstnanosti u pacientti se schizofrennim onemocnénim. V poslednich letech nartsta
procento ptiznanych invalidnich dichodli — v roce 2015 asi 20 % ze vsech invalidnich
dichod (MZ CR, 2015), nicméné jejich vySe nejsou pro Zivot dostadujici. V tomto
kontextu je ziejmé, ze jednou z moznych pfi¢in hyperprotektivity peCovatell je
nedostate¢na opora v systému péce. Komunitni péce by v tomto ohledu v budoucnu méla
napomoci pracovni rehabilitaci duSevné nemocnych a piispét k feSeni této problematiky

(MZ CR, 2015).

Tuto nelehkou situaci umocnuje i stigmatizace lidi se schizofrennim onemocnénim.
Pecovatelé v rozhovorech kritizovali negativni medialni obraz, uvadéni neptfesnych c¢i
zavadgjicich informaci a porusovani Iékarského tajemstvi. Tyto poznatky jsou shodné se
zavéry Krupchanky a kolegii (2018). S ohledem na tato zjisténi je nutna edukace
spolecnosti, ktera nejen povede ke sniZzeni stigmatu, ale mohla by také napomoci

k v€asnému odhaleni varovnych pfiznakl nemoci.

10.1 Limity a pFrinos vyzkumu

Vysledky vyzkumu mohly zkreslit nékteré faktory. V prvni fadé jim muize byt zplisob
vybéru participanti do vyzkumu, dale zastoupeni muzi v porovnani S Zzenami ¢i vztah
pecovatele viici nemocnému (tedy konkrétni role). Prezentované zaveéry mohlo ovlivnit

také prostiedi rozhovoru, osobnost tazatelky a intimni povaha probiranych témat.
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VétSina participantl byla oslovena skrze neziskové organizace €i rodiCovska a pacientska
sdruzeni. Nékolik participanti bylo osloveno skrze pacienty hospitalizované v Narodnim
ustavu dusevniho zdravi, kde tazatelka pracuje. PeCovatelé, kteti vyuzivaji sluzeb vyse
zminénych organizaci nebo jsou c¢lenové podpurnych skupin, s& mohou vyznamné
odliSovat od pecCovateli ve zbytku populace. Tyto nedostatky byly alespon zCasti feSeny
oslovenim hospitalizovanych pacient, u kterych nebylo jasné, zda jejich pecovatelé
organizace a sdruzeni vyuzivaji a také snahou o zastoupeni pe¢ovatelti z riznych kraji CR.
Jednim z nedostatkl studie je také predpokladana odliSnost mezi pecovateli, kteti byli

ochotni rozhovor poskytnout a mezi témi, ktefi se vyzkumu Gc€astnit odmitli.

Nespornym limitem tohoto vyzkumu je nedostate¢né zastoupeni muzi mezi respondenty,
coz mohlo vyznamné ovlivnit prezentované zavéry. Pii oslovovani participanti do
vyzkumu mély Zeny vétSi zdjem o ucast a byly vice sdilné pii poskytovani informaci
béhem rozhovori. Na toto zastoupeni vSak mohl mit vliv prosty fakt, Ze vétSina
oslovenych pecovateli byla tvoiena rodi¢i nemocnych déti, u kterych je primarnim

pecovatelem Castéji matka.

Role pecovatele vii¢i nemocnému (rodi¢, pfitelkyné, manzel) bezpochyby do velké miry
ovlivnila prezentované zavery. Jednim z limith studie je pravé nepomérné veétsi zastoupeni
rodict ve vyzkumném vzorku. Lze se domnivat, Ze vétsi heterogenita vzorku by v tomto
ohledu poskytla bohat¢jsi informace predevsim v oblasti prozivani a pojeti nemoci. Toho
se nepodafilo vramci vyzkumu dosahnout z divodu obtizné dostupnosti respondenti

s odlisnou pecovatelskou roli.

Na vysledky vyzkumu mohla mit vliv také nejednotnd prostfedi rozhovoru. Ty byly
provadény u pecovatelll doma, v zaméstnani, v kavarné ¢i v prosttedi Narodniho tstavu
dusevniho zdravi. Mista vybrana pro rozhovor byla zvolena na zakladé zadosti participanta

tak, aby mu poskytovala co nejvétsi komfort a pocit bezpeci.

Vypovéd respondenti mohla byt ovlivnéna také charakteristikami tazatelky. Pohlavi
tazatelky mohlo mit vliv na miru sdilnosti muZzi, pfi¢emz nizky ve€k tazatelky mohl pro
pecovatele byt prekazkou v oblasti divéry. Roli bezpochyby sehraly i osobni sympatie ¢i

antipatie vici tazatelce. Samotné téma rozhovora je velmi intimni zélezitosti, které mohlo
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V Ucastnicich vyvolat spoustu vzpominek, dojmt, neziidka doSlo ke znovuprozivani
popisovanych situaci. Citlivost probiranych témat mohla ovlivnit miru ochoty sdé€lovat tyto

zkuSenosti.

Vzhledem k pozadavkim na rozsah prace nebylo mozné se zabyvat nékterymi oblastmi
potifeb do takové miry, jak by bylo potieba. Dalsim vyzkumnikiim proto doporucujeme
zvolit si pouze jednu nebo ¢ast popisovanych oblasti potfeb a tu prozkoumat dikladnéji.
V pribéhu vyzkumu a analyzy dat bylo mozno také identifikovat n¢kolik neprobadanych

oblasti vyzkumu, na které by se mohly zaméfit dalsi studie.

Ptinos této prace spocival v podrobné analyze potteb primarnich pecovatelli umoznujici
vytvoieni nékolika doporuceni pro praci s primarnimi pecovateli, pacienty se schizofrenii i
s odborniky v oblasti péce o dusevni zdravi. Ackoli v soucasné dob¢ piibyva analyz potieb
rodinnych pfislusniki pacientii se schizofrenii, v ceském prostiedi doposud neexistuje
podobna studie zamétend na potieby primarnich peCovatelll. Praveé blizky vztah peCovatele
k nemocnému umoznil problematiku prozkoumat s dirazem na psychologickou rovinu se

zamé&fenim na prozivani, porozuméni nemoci a ovlivnéni kazdodenniho Zivota.
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11 Zavéry

Na zékladé vysledki vyzkumu lze formulovat nésledujici zavéry:

Potfeby pecCovatelli v oblasti psychiatrické a nasledné péce do velké miry odpovidaji
nedostatkiim vyplyvajicim z analyz souc¢asné¢ho systému péce o dusevni zdravi. PeCovatelé
volaji predevsim po edukaci, po vyssi ucasti odbornikl na setkanich podptirnych skupin a
celkov€ po snazsi dostupnosti informaci, stejné jako po vé&tsi dostupnosti psychiatrické
ambulantni péce a kvalitni psychoterapeutické pomoci. Kritizovana je socidlni izolace
hospitalizovanych pacienti a nedostatek aktivit na oddélenich. Zvlastni pozornost si
zasluhuje problematika nedobrovolnych hospitalizaci a edukace pracovniku IZS. Patrné je
nedostate¢né propojeni mezi lizkovou a ambulantni péci a dale mezi péci psychiatrickou a
naslednou. Ze zkuSenosti peCovatell tvoii prazsky region vyjimku, co se tyCe propojenosti
a n¢kdy 1 kvality poskytovanych sluzeb. Vysledky mimo jiné ukazaly, Zze hodnoceni

psychiatrické péce neni zavislé na délce onemocnéni pacienta, ani na poctu hospitalizaci.

Kladn¢ pecovatelé hodnoti praci neziskovych organizaci pii pomoci s hledanim
zaméstnani. Nespokojeni jsou naopak s formatem stacionarnich programi pro svoje blizké,
které jsou stale pfili§ zaméfeny na biologickou stranku nemoci a neposkytuji dostatecnou

nad¢ji na zotaveni.

Obtizna situace peCovateli vyznamné ovliviuje kvalitu jejich zivota. Vyznamné je
ovlivnén jejich pracovni zivot, nezfidka musi opustit ¢i zménit svou praci, piipadné zménit
pracovni dobu. Vnimani finan¢ni situace se odviji od délky nemoci blizkého, kdy vétsi
délka onemocnéni predstavuje i vyssi financni zatéz. PeCovatelé maji také Casto obavu o

finan¢ni zajisténi jejich blizkych v budoucnu.

pro zajmové Cinnosti. Pecovatelé se citi ve svém kazdodennim zivoté Casto vycCerpani,
zakousi stres a uzkost. Néktefi hovoifi o zisku znemoci, a to predev§im v oblasti

piehodnoceni dosavadnich priorit a vztahi.
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VétSina peCovateli v momenté stanoveni diagnézy postradala ze strany zdravotnickych
pracovnikli emocionalni podporu. Ve vztahu k nemocnym jsou pecovatelé ochranitelsti az
hyperpotektivni, nejcastéji se obavaji o budoucnost blizkého. Oporu nalézaji v mnoha
zdrojich, nejcastéji v manzelskych a partnerskych vztazich, u vSech dotazanych muzi-
respondentli to byl dokonce jediny jmenovany zdroj sily. PeCovatelé (s vyjimkou muzii)
také vyuzivaji podpiirnych skupin, kde jim vSak stejné jako u stacionaiti chybi nadéje na
zotaveni. Z téchto zjisténi je patrné, Ze je zapotiebi zménit format setkdvani skupin.
Zajimavym paradoxem bylo zjisténi, ze ackoli velka ¢ast dotazovanych pecovateli neveri,
ze je mozné, aby se jejich blizei vylécili (popt. zotavili), sami tuto nadé¢ji postradaji na

podpturnych skupinach.

V kontextu Siroké vetejnosti pecovatelé pocit'uji velké stigma, které se poji s dusevnimi
nemocemi, jeSté veétsi stigma je podle nich spojovano se schizofrenii. Spolec¢nost je podle

nich nedostate¢né informovana, negativné hodnoti i1 praci médii.

Ukazuje se, ze muzi v tomto vyzkumném vzorku tvoii zvlastni skupinu pecovatelt, ktera

by zaslouzila bliz§i prozkoumani. Totéz plati i o rozdilnych pecovatelskych rolich.
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Souhrn

Tato diplomové prace se zabyva zkuSenostmi a potfebami primarnich pecovatelll pacientl
se schizofrennim onemocnénim. Pecovatel je blizka osoba pacienta, ktera s nim travi cas,
povzbuzuje ho k 1é¢bé, stara se o dualezité aspekty jeho Zivota a podporuje ho na cesté

k zotaveni (Caqueo-Urizar et al., 2015).

Ze zahrani¢nich vyzkumu vyplyva, Ze U pecovatelti v souvislosti s nemoci blizkého casto
dochdzi ke zméné¢ denniho rezimu, aktivit a zajmu. Jen zifidka vénuji dostatek asu sami
sob& (Gater et al., 2014), méni se socialni vztahy s rodinou i pfateli, neztidka se vyskytuji
pocity osamélosti, izolace (Singh, Mattoo, & Grover, 2016), strach, pocity viny a
zmatenosti (Gater et al.,, 2015). Na urovni spoleCnosti se peCovatelé¢ setkavaji se
stigmatizujicimi postoji, nardzi na odsouzeni a na zavad¢jici zpravy v médiich
(Krupchanka et al., 2018). Lze predpokladat, ze efektivni a kvalitni pé¢e o duSevni zdravi
pacientli nejenze prispiva k jejich zotaveni, ale také zaroven sniZuje zatéz vnimanou
pecovateli (Raghavan et al., 2017). A naopak, potieby pecovatelll izce souvisi a nasedaji

na zdravotni a psychicky stav jejich blizkych.

V prvni kapitole teoretické Casti je popsano samotné schizofrenni onemocnéni. V kratkosti
je popsan vznik tohoto pojmu, prevalence nemoci, klinicky obraz a diagnostika. Dale je
také popsan pribéh a progndza onemocnéni spolu s aktudlnimi moznostmi 1écby. Druha
kapitola pojednava o systému péée o duSevni zdravi v Ceské republice s ohledem na
probihajici reformu a postaveni pecovatele v systému psychiatrické péce. Tieti kapitola je
zaméfena na prozivani, potfeby a kvalitu Zivota primarnich pecovatel. Kapitolu uzavira

koncept vyjadfovanych emoci.

Cilem této diplomové prace bylo identifkovat potfeby primarnich pecovateli vyplyvajici
zpéCe o jejich blizké, kteti maji schizofrenni onemocnéni. Vyzkum se zaméioval na
hodnoceni zdravotni (pfevdzné psychiatrické) a ndsledné péce u pacientl se schizofrenii z
pohledu primarnich pecovatell. V ramci vyzkumné ¢asti prace bylo rovnéz na snaze zjistit,
jak pecovatelé prozivaji vzniklou situaci, jak rozumi samotnému onemocnéni a nakolik jim
nemoc zmeénila dosavadni zivot, ktery vedli. V neposledni fadé bylo cilem zjistit, jak

pecovatelé vnimaji postoje Siroké vetejnosti vici lidem s dusevnim onemocnénim.
-94 -



Vyssim cilem prace bylo zmapovat zohlednéni téchto potfeb v soucasném systému péce o
lidi s duSevnim onemocnénim a V ptipadé odhaleni nepokrytych oblasti navrhnout mozna
doporuceni pro budouci praci, kterd by mohla piispét k vyssi kvalité¢ zivota lidi se

schizofrennim onemocnénim i kvalité€ Zivota primarnich pecovatela.

Pro tucely prace byl zvolen kvalitativni pfistup, vyzkum se svou povahou nejvice
pfiblizoval ptipadové studii. Respondenti byli do vyzkumu vybrani prostiednictvim
prostého zamémého vybéru & zamérného vybéru pies instituci (NUDZ, zdravotnicka a
psychosocialni zafizeni, rodicovské organizace, podplirné a svépomocné skupiny). Data
byla ziskana od 11 primarnich pe¢ovatelt z riznych krajii CR pomoci polostrukturovanych

rozhovort vedenych pfi osobnim setkani.

Rozhovory byly nahravany a ptepsany do elektronické podoby. V ramci vyzkumu nebyla
nalezena zadna etickda pochybeni, vSichni participanti rovnéz vyslovili souhlas
s nahravanim rozhovoru. Ziskana data byla upravena na zaklad¢ redukce prvniho tadu, coz
umoznilo lepsi Citelnost textu pii zacovani podstatnych informaci. Nasledna analyza dat

byla provedena pomoci tematické analyzy v programu Nvivo 12.

Vysledky prace ukdzaly, Ze v oblasti hodnoceni psychiatrické a nasledné péce peCovatelim
chybi edukace a dostatek informaci ze strany zdravotnického personélu, poZaduji vyssi
ucast odbornikl na setkanich podpiirnych skupin a celkové snazsi dostupnost informaci.
StéZuji si na nedostatek empatického jednani a to jak u lékatrskych pracovniki, tak i u
pracovniki 1ZS. Z vysledki vyplyva, Ze chybi provazanost lizkové a ambulantni
psychiatrické péce, stejné tak 1 provdzanost a komunikace mezi psychiatrickou a naslednou
péci. V Praze peCovatel¢ dostupnost a provazanost sluzeb hodnoti pozitivnéji nez

Vv ostatnich krajich.

Teréem kritiky je nedostupnd psychoterapeutickd péce, nevzhledné prostiedi
psychiatrickych nemocnic, socidlni izolace pacientii pfi hospitalizaci a nedlstojné jednani
S nimi. StéZejnim problémem je podle peCovateli pietrvavajici preferovani 1izkové péce
nad péci ambulantni 1 v ptipadech, kdy to zdravotni stav jejich blizkého nevyzaduje.
V nékolika ptipadech pacienti apelovali na tpravu zakona umoziujici nedobrovolnou

hospitalizaci.
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PeCovatelé kladné hodnotili praci organizaci poskytujici psychosocidlni sluzby a
rehabilitaci, pfedev§im v oblasti pomoci pii shanéni zaméstnani. Na zakladé¢ komunikace
se svymi blizkymi kritizovali format stacionarnich programi pro pacienty, ktery je
nestrukturovany, nevyhodou jsou podle nich oteviené skupiny, které brani vytvotreni
davérného prostiedi. Hlavnim problémem je podle nich pfiliSny diraz na biologickou
stranku nemoci a opomijeni nad&je na zotaveni. Z vysledkli také vySlo najevo, Ze
hodnoceni psychiatrické péce neni zavislé na délce onemocnéni pacienta, ani na poctu

hospitalizaci.

Vysledky dale ukazaly, Ze nemoc blizkych vyznamné ovliviiuje kvalitu Zivota pecovateld a
to voblasti zaméstnani, financni situace, socidlnich vztahi i volnocasovych aktivit.
Pecovatelé museli Casto v disledku nemoci zménit pracovni misto, opustit zaméstnani
nebo si jinak upravit pracovni dobu. Nékteti u svych zaméstnavatelll nalezli pochopenti, jini
nikoli. Vnimani finan¢ni situace se v rozhovorech odvijelo od délky nemoci blizkého, kdy
vetsi délka onemocnéni predstavovala 1 vySsi finanéni zatéz. PeCovatelé v této souvilosti
zminovali 1 malé vySe invalidnich diichodi a slozité procesy spojené s jejich vyfizovanim.
Kvili nemoci pecovatelé omezili svoje socidlni kontakty i volnocasové aktivity,

v nékterych ptipadech vSak navazali nova pratelstvi.

Ve vztahu knemocnym zaujimaji pecovatelé ochranitelskou roli, ¢asto jsou az
hyperprotektivni. V kazdodennim Zivoté casto zakouSeji stres a uzkost, nejCastéji se
obavaji o budoucnost blizkého, coz odpovida vysledkim jinych studii (McAuliffe et al.,
2014). Na tato zjisténi mé&l bezpochyby vliv vztah participanta vic¢i nemocnému (otec,
matka, manzel), resp. velké zastoupeni rodict-participanti. Nékteti peCovatelé kromé
negativnich emoci také hovofili 0 zisku z nemoci, a to pfedevsim v oblasti pfehodnoceni
dosavadnich priorit a vztahi nebo vnimali svij vztah snemocnym jako hlubsi a

uptimnéjsi.

Vysledky dale ukézaly, ze pecovatelé nalézaji oporu Vv mnoha zdrojich, nejcastéji
Vv manzelskych a partnerskych vztazich. Zajimavym zjisténim bylo, Ze u dotazovanych
muzii-rodi¢d, to byl dokonce jediny jmenovany zdroj sily. Velkd vétSina respondentii

vyuziva nebo né¢kdy v minulosti vyuzivala podpirnych ¢i svépomocnych skupin (vyjimku
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v tomto piipadé opét tvotili ve vyzkumném souboru muzi, ktetié¢ se téchto setkdni odmitali
ucastnit). Ukazuje se tak, ze muZi mohou tvofit zvlastni skupinu pecovateld, ktera by
zaslouZzila bliz§i prozkoumani. Tento zavér je vSak zcela jisté limitovan jejich malym

zastoupenim.

Podpirné a svépomocné skupiny byly v rozhovorech ¢asto teréem kritiky, jelikoZ stejné
jako stacionarni programy neposkytovaly ucastnikiim nad¢ji na zotaveni. Sami respondenti
by chtéli na téchto setkdnich vice slySet pfib&hy lidi, ktefi se se svymi Zivotnimi
okolnostmi zvladli vypotadat. Zajimavym paradoxem bylo zjisténi, ze ackoli velka Cast

dotazovanych pecovatelii nevéfi, ze je mozné se ze schizofrenie vylécit, sami tuto nadéji

postradaji na podptrnych skupinach.

V souladu sjinymi vyzkumy (Perlick et al., 2011) pecovatelé vnimaji velkou miru
stigmatizace ze strany S$iroké vefejnosti, zvlast velké stigma pak pocituji prave
Vv souvislosti se schizofrenii. Velmi negativné hodnoti prezentaci duSevnich onemocnéni

v médiich, apeluji a vétsi informovanost spole¢nosti.

Vysledky vyzkumu ukézaly, Ze nalezené potieby v oblasti hodnoceni psychiatrické a
nasledné péce do velké miry odpovidaji nedostatkim vyplyvajicim z analyz soucasného
systétmu péfe o duSevni zdravi. Vyzkum kromé toho poskytl dalsi nereflektované
poznatky, které je mozno zvazit pii budouci praci v oblasti péce o dusevni zdravi. Dalsi

ptfidanou hodnotou této prace bylo zmapovani pecovatelské role, prozivani a pojeti nemoci.
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Piiloha & 1: Cesky a cizojazyény abstrakt diplomové prace

ABSTRAKT DIPLOMOVE PRACE

Nazev prace: ZkuSenosti a potfeby primdrnich peCovatelli pacienti se schizofrennim
onemocnénim

Autor prace: Marie Hajkova

Vedouci prace: PhDr. Mabel Virginia Rodriguez Manchola, Ph.D.

Pocet stran a znaku: 118, 211 482

Pocet priloh: 4

Pocet titulii pouzité literatury: 169

Abstrakt: Tato prace se zabyva zkuSenosti a potfebami primarnich peCovateld pacientd se
schizofrenii. Cilem vyzkumu bylo identifikovat potteby, které vznikaji v navaznosti na péci o
jejich blizké a navrhnout mozna zohlednéni téchto zjisténi v soucasném systému péce o
duSevné nemocné. Vyzkumu se zic€astnilo celkem 11 primarnich peCovatell z riznych kraja
CR. Data byla ziskdna prostiednictvim polostrukturovanych rozhovorti zaméfenych na
prozivéani, porozuméni nemoci, hodnoceni psychiatrické a nésledné péce, vlivu nemoci na
kazdodenni Zivot a vnimané postoje veiejnosti vici lidem s duSevnim onemocnénim.
Vysledky ukézaly, ze potieby pecovateli do velké miry odpovidaji nedostatklim
vyplyvajicim z analyz souCasného systému péfe o duSevni zdravi. Ackoli s vétSinou
zjisténych potieb jiz pocitd soucasna reforma psychiatrické péce, tato prace odhalila dalsi
dosud nereflektované poznatky ke zvazeni, ptredevsim v oblasti formatu setkani podpiirnych

skupin pecovateli a staciondrnich programi pro pacienty se schizofrenii.

Klicova slova: pecovatel, schizofrenie, potieby, psychiatricka péce

ABSTRACT OF THESIS



Title: Experience and needs in caregivers of patients with schizophrenia
Author: Marie Hajkova

Supervisor: PhDr. Mabel Virginia Rodriguez Manchola, Ph.D.
Number of pages and characters: 118, 211 482

Number of appendices: 4

Number of references: 169

Abstract: This thesis is concerned with the experience and needs in caregivers of patients
with schizophrenia. The aim of the research was to identify needs arising as a response to
caregiving and further to suggest consideration of these findings in the current system of
mental health care. A total of 11 caregivers from various regions of the Czech Republic
participated in the research. The data were obtained through semi-structured interviews
focused on experience, understanding of disease, appraisal of psychiatric care and aftercare,
the impact of disease on everyday life, and perceived public attitudes towards people with
mental illness. The results showed that the needs of caregivers largely correspond to the
shortcomings resulting from analyses of the current mental health care system. Although the
current reform of psychiatric care already foresees most of the needs identified, this work has
revealed other considerations not yet reflected. Based on the research results, set of
recommendations, including support groups for caregivers and aftercare programs for

patients with schizophrenia have been proposed.

Key words: caregiver, schizophrenia, needs, psychiatry care



Priloha €. 2: Informace pro ucastniky studie

NARODNI USTAV DUSEVNIHO ZDRAVI N Z

INFORMACE PRO UCASTNIKY STUDIE

Nazev studie: ZkuSenosti a potieby primarnich pecovatelti pacientti se schizofrennim

onemocnénim

Vyzkumny tym: Bc. Marie Hajkova, PhDr. Mabel Virginia Rodriguez Manchola, Ph.D.

Vazena pani, vazeny pane,

Zveme Vas k ucasti ve studii ,,ZKkuSenosti a potieby primarnich pecovateli pacienti se
schizofrennim onemocnénim®, ktera je feSena na pracovisti Narodniho Ustavu DuSevniho Zdravi

(NUD2).

Pfedtim neZ se rozhodnete, zda se tohoto vyzkumu zicastnite, pfectéte si prosim pozorné nasledujici
informace. Dozvite se v nich o pouzitych metodach, jak studie probih4 a k cemu ziskané informace

slouzi.

Pro¢ studii délame?

Schizofrenie je zd&vaznym onemocnénim, které ovliviiuje nejen jedince, ktefi s nim maji zkusenost, ale
do velké miry je rovnéz zaté€zové i pro jejich blizké. V oblasti psychiatrické péée peCovatelé Casto
z riznych divodi postradaji objektivni a podrobné informace o nemoci. Neziidka se mizeme setkat

S nespokojenosti s poskytovanim psychiatrické péce.

Cilem této studie je zmapovat zkuSenosti pecovatelli se systémem psychiatrické a nasledné péce.
V rédmci studie se zamétime také na moznosti 1é¢by, spolupraci poméhajicich organizaci, naslednou
péCi pii propusténi z psychiatrickych zafizeni, spolupraci se zaméstnanci vetfejné spravy, otazky
bydleni, socialnich davek, socidlni opory a vnimaného spolecenského stigmatu (at’ uz ze strany
vefejnosti, médii, socidlniho okoli ¢i dalSich instituci). Dal$im cilem prace je zjistit, jak nemoc
ovlivituje kazdodenni Zivot primarnich pecovatelu a jak se se svoji roli vyrovnavaji. Na zakladé téchto
zjisténi bude mozné navrhnout pfipadna opatfeni, kterd by mohla byt zohlednéna v soucasném
systému péce o pacienty, ale i pfi praci s peCovateli samotnymi. Data budou zpracovana a vyuzita pro

ucely diplomové prace.
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Priloha €. 2: Informace pro ucastniky studie

NARODNI USTAV DUSEVNIHO ZDRAVI N Z

Jak bude studie probihat?

Popsané informace budou ziskany prostfednictvim individualnich, polostrukturovanych rozhovort
s vyzkumnikem studie. Pfedpokladana doba trvani rozhovoru je cca 1 h. Rozhovory probihaji
v Néarodnim Ustavu Dusevniho Zdravi &i na jiném, pro Vas komfortnim misté, podle individualni
domluvy. Neni problém se domluvit na rozhovoru v misté vaseho bydliste.

Rozhovory budou nahravany na diktafon a po prepsani ziskanych informaci budou ziznamy

smazany.

Bezpecnost, divérnost udaji a Vase prava

V piipadé, ze se studie zcastnite, veskeré informace o Vas budou povazovany za divérné. Veskeré
informace sdélené béhem rozhovoru budou anonymizovany a ziskana data budou uzita vyhradné pro
vyzkumné tcely. V ramci prezentace vysledkt studie budou zvetejnény pouze nekteré zakladni tidaje
o vas (konkrétné pouze vds vek, kraj bydlisté, vztah viiéi nemocnému a doba od prvnich projevii
nemoci). Dale budete ve vyzkumu vystupovat pouze pod kodem a jeho spojeni s Vasi osobou budou
znat pouze jmenovani ¢lenové vyzkumného tymu (viz vyse), ¢lenové etické komise NUDZ a organy

grantové agentury pii kontrolni ¢innosti.
Koho do studie hledame?

Do vyzkumné studie hleddme rodinné piislusniky osob se schizofrennim onemocnénim, ktefi se

pfimo podileji na péci o n€, nebo osoby, které jsou s nimi v ¢astém kontaktu.

Dobrovolna acast ve studii a podminky k odstoupeni

Vase ucast v této studii je zcela dobrovolna. Mizete odmitnout Gcast nebo muzete ucast kdykoliv

prerusit bez udani ditvodu. Kdykoli béhem studie mizete klast otazky ¢leniim vyzkumného tymu.

Tato studie byla schvalena Efickou komisi Narodniho Ustavu Dusevniho Zdravi a pIn& respektuje

zédsady Umluvy o lidskych pravech a biomedicing a zakon &.101/2000 Sb. o ochran& osobnich adajiL.

V prtipadé, ze mate jakékoliv dotazy, obratte se na koordinatorku projektu: Be. Marii Hajkovou

(email: GGG tc]. ¢islo: I = S otizkami ohledné etickych néleZitosti
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Priloha €. 2: Informace pro ucastniky studie

NARODNI USTAV DUSEVNIHO ZDRAVI N Z

studie je moZné se obracet na predsedu Etické komise, doc. MUDr. M. Barese, PhD. (tel.: NN
Il nebo email: [ INEG_G )
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Priloha ¢. 3: Struktura rozhovoru

ZKUSENOSTI A POTREBY PRIMARNICH PECOVATELU PACIENTU SE
SCHIZOFRENNIM ONEMOCNENIM

Oblasti pro rozhovor

* Pokud byste mél/a pocit, ze jsme opomenuli néco dilezitého, tak to kdykoli béhem
rozhovoru miizete zminit

Nemoc a prozivani situace

- Zkuste mi n¢jak popsat, jak se na diagnozu u vaseho blizkého pfislo a co tomu
predchazelo

- Jakeé byly vasSe pocity bezprostiedné po tom, co jste se to dozvédél/a? O ¢em
jste ptemyslel/a v prvnich chvilich?

- Na co nejcastéji myslite v souc¢asné dob¢ ve vztahu k vaSemu blizkému?
- Kolik ¢asu spolu travite, jak ¢asto jste v kontaktu?

- Zmgénil se v souvislosti s diagndzou vas vztah? Jak?

- Ovlivnilo to atmosféru a vztahy v rodin¢? Jak?

- Co pro vas schizofrenie predstavuje, jak ji rozumite?

- Jaké ma podle vas pticiny?

- Myslite si, Ze je 1éCitelnd, popft. vylécitelnd?

ZkuSenosti s péci o blizkého

- Jak se vas blizky dostal do psychiatrické péce?

- Jaké jsou vase zkuSenosti s lizkovou péci, s hospitalizacemi?

- Jak hodnotite piistup psychiatrti, psychologt a dalSich zdravotnika?

- Mate pocit, ze vam byly poskytnuty srozumitelné informace o nemoci?
- Jak prob¢hlo predani z lizkové do ambulantni péce?

- Muzete mi popsat vase zkuSenosti s ambulantni péci?

- Musel vas blizky zménit svoje bézné denni aktivity? (pferuseni studia, odchod
Z prace apod.)

- Pomabhali jste vasemu blizkému s vyfizovanim invalidnich diichod? Jak
hodnotite proces zadosti?



Vliv nemoci na kazdodenni zivot

- Musel/a jste v souvislosti s onemocnénim vaseho blizkého podniknout né&jaké
zmény v zameéstnani?

- Zménila se vaSe financ¢ni situace?

- Jak nemoc ovlivnila vas socidlni Zivot a prostor pro vase konicky a zajmy?
- Sdilel/a jste svoji situaci s prateli ¢i rodinou?

- S jakymi reakcemi jste se ve svém okoli setkal/a?

- Co vam pomaha to celé zvladnout?

- Vyhledal/a jste i néjakou odbornou pomoc (psychiatrie, psychoterapie)?

- Utastnite se setkani n&jakych podptirnych skupin?

Postoje a informovanost veiejnosti

- Jak vnimate postoje vetejnosti k lidem s duSevnim onemocnénim, popf.
konkrétné k lidem se schizofrenii?

- Muyslite si, ze vefejnost je dostate¢né informovana o schizofrenii?



Piiloha ¢. 4: Rozhovor S primarnim pecovatelem

Osobni a demografické udaje vybraného respondenta

Respondent Pohlavi Vek Kraj bydliste Vztah k nemocnému Prvni priznaky
nemoci

5 zena 51 Praha matka 2,5 roku
T = tazatel

R = respondent

T: Zkuste mi néjak popsat, jak se na diagnézu u vaseho blizkého pfislo a co tomu predchazelo

R: Bylo to pro nas vlastné takovy hodné Sokujici, hodné smutny, protoze syn si v ty chvili chtél vzit
zivot, protoze byl v té atace, a tak to tak vnimal. Takze to pro nas bylo opravdu hrozné tézky, a
hlavné my jsme neznali ve svém okoli nikoho s dusevnim onemocnénim, takze jsme neméli Zadnou
zkuSenost osobni s tim. Ja jsem si celou dobu myslela, Ze se spi$ jedna o néjaké deprese, protoze
navstivil nekolikrat 1ékafe stim, Ze nemé energii, nema chut’ do Zzivota, do uceni, do studia a
vlastné ten lékaf za asi hodinu a pul rozhovoru, kdyz jsem u toho byla pfitomna, tak ten doktor
nedokazal spravné rozpoznat tu diagnoézu a vyhodnotil to jako depresi. TakZe mu v tu dobu dal 1éky
proti depresi, coz tu ataku jesté prohloubilo, a tak tim, Ze byl doma jeho starsi bratr, ktery s nama

nezije.
T: Jak to vypadalo na zac¢atku, jak se to projevovalo?

R: No mné se to jevilo na zacatku jako deprese, jednak protoze jsem o schizofrenii nic nevédéla,
ale taky to tak zvenci ptisobilo. Protoze on v tu dobu fikal, Ze nema energii, Ze ma problém
S usinanim, a taky ma problém vstat, takze ten rezim byl takovy naruseny. Do niceho nemél chut’ a
fakt mu chybéla ta energie. A hlavné mél problém s koncentraci, na to si stézoval. Protoze ten
zacatek ty Skoly zvladal a pak se to zhorSovalo a projevovalo se to tak, ze pak nestacil na ty
zkousky, co tam mél. A on z toho byl hodn¢ ve stresu a tim stresem, jak to nezvladal, tak se mu to
pak vlastné rozjelo. Ale je to tézky, ono to trochu né¢im vypada jako takova druha puberta, protoze

najednou ten ¢lovék ma takovy vybuchy a svoje nalady, takze je to tézky rozpoznat.

T: A co je potom tedy délali?



R: No nas na to upozornil mladsi syn, ktery s nim mluvil a upozornil nas na to, Ze si mysli, ze se
jedna o schizofrenii. Tak my jsme se s nim snazili mluvit o tom, Ze je potieba zménit ty 1éky, ze
nejsou vhodny, protoZe nema depresi a snazili jsme se ho pfimét k tomu, Ze mu stejné neni lip. Tak
se nam podatilo mu to vysvétlit, a tak jsme jeli vecer do Bohnic a tam jsme cekali asi tfi hodiny,
protoze tam zrovna ptivazeli n¢jaky pripady v doprovodu policie. No ale pak se blizila plilnoc a my
jsme se dostali na pfijmu k pani doktorce, takové mladé, a kdyz to tak feknu, tak mél posledni
volny 1Gzko tu noc. Ona tam s nim o tom mluvila, my jsme k tomu fekli svoje a z toho bylo vidét,
ze si ho nemuzeme vzit zpatky domil, ze musi byt pod dohledem. Takze ho pftijali na ten uzavieny

pavilon a pak po nékolika tydnech ho ptevezli na jiny pavilon, kde uz to fungovalo jinak.

T: A tam vam teda fekli tu diagnézu?

R: No, ze se jedna o to psychoticky onemocnéni, tak to nam bylo sdéleno hned ze zacatku, ale
oficialné nam to sdélili az po n€kolika mésicich tady v NUDZu zZe se teda jednd o paranoidni

schizofrenii.

T: A jaké byly vaSe pocity bezprostiedné po tom, co jste se to dozvédel/a? O Cem jste premyslel/a
Vv prvnich chvilich?

R: Pro mé jako pro matku to bylo strasn¢ t€zky. Ted’ je to rok a Ctvrt co se stalo, takze je to kratka

doba, a jeste jsem se S tim zatim nedokazala moc vyrovnat. Je to hodné tézky.
T: Na co nej¢astéji myslite v souvislosti s vasim synem?

R: J4 mam takovej strach...Ze se jako bojim mit z né¢eho radost, protoze vzdycky kdyz je par
dobrych dni a ja se raduju, nebo tieba i jsem nékde na edukaci a feknu néco pozitivniho, tak se mi
pak stane, Ze pfijdu domi a (jméno) mi fekne, mami, ja jsem postizeny do konce zivota, a to pro
mé ani nema smysl zit. Pro mé je hrozné té€zky tohle slySet, ze potad dostavam takovy tafky. Bojim

se, co s nim bude do budoucna.
T: Ovlivnilo to n¢jak vase vztahy v roding?

R: No my ted’ bydlime takhle ve tfech jesté s manzelem. Syn teda studoval v zahraniéi, ted’ je mu
23, a Vv tu chvili byl zrovna doma, kdyz mél tu ataku, ale jinak studoval v Némecku. No v tu chvili
aspon nebyl sam. No a pfedtim jsme bydleli sami, ale jak onemocnél, tak se zase pfistehoval za

nami.

T: Zménila se né€jak i rodinna atmosféra potom co syn onemocnél?



R: No zménila se hodné. Ale myslim si, Ze v néfem je to tfeba i lepsi, Ze ted’ se dokaze uz i svefit
s tim, jak se citi, coz diiv vliibec nedélal. A ted’ uz mi kazdej den tika, jak se citi. Coz je ale zase
tézky pro me, musim ho na to upozoriiovat, aby se porad neopakoval dokola s tim samym. On tika,
Ze je postizenej a ze to ma do konce zivota. Je to pro né&j tézky, kdyz vidi, jak ty jeho kamaradi
dokoncuji studium a on ma ted Uplné€ jiny starosti a pro néj je viibec tézky jen pfiznat, ze je

nemocnej.

T: A kdybyste mi méla popsat viibec ten vas vztah se synem, zménil se n€jak potom, co mu zacalo

to onemocnéni?

R: No vztah jsme diiv neméli nijak Spatny, ale musim fict, ze kdyZz byl v zahrani¢i a byli jsme
V kontaktu pfes ty socialni sité, tak si ted’ zpétné uvédomuju, ze bylo vidét, ze se v ty hlavé néco
déje. Protoze se nékdy tfeba zabyval vécmi typu, jaky je typ osobnosti a on si hledal né€jakou cestu,
nebo se snazil najit ten problém. A kdyz jsme se u néceho chytli, tak mi tak fekl, ze jsem jina, ze je
vidét ze uvazuju jinak. Je pro mé té€zky mit pochopeni pro ty jeho stavy a brat to jako soucast ty

nemoci.
T: Co pro vas vibec schizofrenie pfedstavuje, jak vy ji rozumite?

R: No...(odmlka) Podle myho jde o psychoticky onemocnéni, pii kterym je ten dotyCnej
presvédcenej o nécem, co objektivné neexistuje, co ostatni nevidi, nebo neslysi. A je hodné tézky

s tim né&jak pracovat, kdyZ to pfesvédceni je nevyvratny.
T: Pfemyslela jste nad moznyma pficinama?

R: Casto, hlavné na za¢atku jsem piemyslela nad tim, co jsem udélala $patng. Vlastné mé to poiad
napada, ale myslim si, Ze na to ma vliv cela fada faktort, néjaky odchylky v genech, nebo jina

hladina hormond. A kdyZ se k tomu ptida stres, tak ten to pak spusti.

T: Myslite si, Ze schizofrenie je 1é¢itelna, popt. vylécitelna?

R: Chtéla bych tomu vétit. Myslim si, Ze je, ale Ze ten ¢lovek i jeho okoli pro to musi udélat
maximum. Kdyz se ta rodina snaZzi udé€lat co nejvic, tak si myslim, Ze je mozny s tim néco udélat.

T: Jaké mate zkuSenosti s lizkovou péci, s hospitalizacemi?

R: Ja si opravdu nemuizu stézovat, protoze kdyz jsme chtéli né¢jakou schiizku s 1ékafem, nebo kdyz
jsme se chtéli néco dozvedét, tak to nikdy nebyl problém. Ale moc dobfe si uvédomuju, Ze jsme

méli prozatim na vSechno velky Stésti. Kdyz to tak posloucham na téch skupinéch pro rodice, tak tu



péci, co se dostala nam, resp. naSemu synovi, to je vazné rarita. Ale méli jsme vcelku $tésti na ty
1ékate, protoze je to hlavné o lidech. Zpocatku to ale bylo hodné t&zky, protoze jsem nevédéla, jak
to v nasi republice funguje, protoze jsem neméla zkuSenost viibec s dusevnim onemocnénim od
nikoho kolem. Samozifejme jsou véci, co by se mely zménit, tieba to prostiedi, nebo to, Ze je hodné
lidi na pokoji, protoze to je obrovsky minus pro ty lidi, co se tam 1é¢i. Na druhou stranu to mozna
je zplsobeny i tim, Ze jsem takova, ze kdyz mi néco vrtd hlavou, tak se toho lékate zeptam. Takze
jsem se vyptala na v§echno, co m¢ zajimalo, a chtéla jsem, aby mi fekl, kde si k tomu mizu néco
precist. Tohle vS§echno probehlo, takze si nemtzu stézovat. Ale jestli by to tak bylo i kdybych se
nezeptala sama, to nevim. Ty doktofi mé varovali nad neovéfenyma zdrojema na inetrnetu, takze to

jsem se snazila moc nevyhledavat.

J& si myslim, ze kdyz je akutni fize ty nemoci, tak je potieba ta hospitalizace, jinak si ale myslim,
ze je to lep$i, kdyZ jenom dochéazi ambulantn€ k psychiatrii. KdyZz maji pravidelné navstévy u
svého lékate, jsou pod kontrolou, tak si myslim, ze je to lep$i, kdyZz jsou ve svym prostiedi, kdyz
maji kontakt s prateli, nejsou socialn¢ izolovany. Myslim si, Ze je Spatné, kdyz jsou lidi
Vv psychiatrické 1é¢ebné hospitalizovani jen proto, ze nemaji kde bydlet, nebo protoze nemaji
zazemi. To je chyba toho systému. Protoze kdyby méli kde bydlet a méli ten dohled, tak by vibec

nemuseli byt hospitalizovany.
T: A jak potom probéhlo to predéani z lazkové do ambulantni péce?

R: V téch Bohnicich ndm nic moc nefekli, protoze jsme si ho pievazeli sami a zas tady byl rovnou
hospitalizovany. Ale tady kdyz ho propoustéli, tak propoustéli s tim, Zze uz ma domluvenou
schiizku u ambulantniho psychiatra, takze to ptedani prob&hlo moc dobife. A taky jsem dostala
kontakt na vedeni na stacionaf, kam by mohl syn dochazet po ty hospitalizaci. Takze tam jsem je
kontaktovala, byli velice vstficni. Tam se domluvila schiizka s psychoterapeutem a syn tam pak
zacal dochazet na ten denni stacionaf hned po n€kolika dnech po propusténi. Ale syn tam teda
dochazet nechté¢l. M¢l s tim takovej problém, protoze mu nedélalo dobie vidét kolem sebe ty
nemocny mlady lidi, jemu nedélalo dobie to vidét kolem sebe, asi se tam kvtli tomu necitil dobfe,
protoze tam nebyl nikdo, kdo by mu né¢jak dodal odvahu, Ze to zvladne, n¢kdo, kdo by si tim prosel

a byl tam tfeba jako ,,ukazkovej ptipad* toho, Ze to jde.
T: A naSel pro sebe n&jakou schiidnéjsi cestu jak z toho ven, co mu pomaha?

R: No nejvic mu pomohlo to, Ze ma co d¢€lat, ze si naSel praci v tréninkové kavarn€. Ale pripada

mi, ze tohle je vyhoda té Prahy, ze tady jsou ty moZnosti. KdyZ posloucham tfeba na riznych



rodicovskych skupinach ostatni, co pfijedou odjinud, tak ty tyhle moznosti viibec nemaji.
Samoziejmé Ze to onemocnéni je pro néj zatéz, kdyz mél jit poprvé do té kavarny, tak to pro néj
byl obrovsky stres. Ale postupné to piekonal a je tam moc spokojeny a neskutecné mu to pomohlo.
Je to hrozné dobra véc na takovy to preklenuti, je to néco, co mu vyplni ¢as, donuti ho to odejit
z domu, komunikuje s lidma, myslim, Ze to ma samy pozitiva. Jsou tam i n&jaké terapeutky, takze

tam ma kolem sebe i lidi co mu mizou pomoct, tak to je bezvadny.

T: A jak hodnotite ambulantni péci, na zaklad¢ vasich zkuSenosti?

R: Zase je to o Stésti narazit na lékate, ktery vam sedne si myslim. Takze to miize chvilku trvat,
téch skute¢né¢ dobrych psychiatri je malo a nemaji viitbec volno pro pfijimani novych pacientd. A
nelibi se mi ta doba, co tam syn vzdycky stravi. Na kontrolu jde po né€kolika tydnech, je tam par

minut a piijde s jinym papirkem na 1éky. Tak nevim, jak moc tohle pomaha.

Ja myslim, Ze by to chtélo zménit ten pfistup lidi, ktery s téma nemocnyma piijdou do styku a
vlastng s tim nemaji zadny zkuSenosti. Tim myslim tfeba zachranate, nebo policii. Ze tfeba kdyz
potfebujou n¢koho nechat hospitalizovat, tak aby ta policie méla pochopeni pro to, Ze ten ¢lovek to
tteba odmitd a uméli s tim pracovat. Ten €loveék, kdyZz ma ty problémy tak je nevidi a tvrdi, Ze je
zdravej a ze mu nic neni, protoze je to soucast ty nemoci. TakZe je pak na téch ostatnich, aby k nim

pak pfistupovali citlivé a védeli, co maji délat.
T: Ted se zeptam spise na vaseho syna, musel hodn€ zménit svoje denni aktivity, sviij rezim?

R: No musel to razantn€é zmeénit, musel ukoncit studium na univerzit€, musel si ukoncit ucet
v bance. S tim v§im jsme mu v tu dobu pomahali, to by jinak nezvladl. Tohle on musel udélat,
samoziejmé to pro né&j bylo hodné tézky, jest¢ dlouho potom mél obdobi, kdy si myslel, ze se
K tomu jesté vrati. Vlastn¢ doted’ to tak trochu bere a napada ho to, co kdyby...On ma vsechny ty
véci ze studia na jednom misté v pokoji, a jest¢ to ma pofad jako takovou vzpominku. Ale vi, ze
studovat uz nechce, ze mé problém se néco ucit, ma problém s tou koncentraci, paméti, takze ja ho
uklidiiuju tim, Ze musi byt rad, ze ma maturitu, Ze spousta lidi onemocni jesté pred maturitou.
Nevim, co jinyho mu na to fict. TakZe v tomhle to byla zména velka, Ze prestal byt studentem, ted’

ma invaliditu tfetiho stupné.
T: A ten dichod jste mu pomahali vyfizovat? Jak to probihalo?

R: No to jo, mé mrzi, ze je to beh na dlouhou trat’ a Ze je to Silena byrokracie. To, Ze si ¢lovek na

jafe pozada o ten dichod a vytidi mu to na podzim, to je pfece nesmyslny. Myslim si, Ze lidi, ktefi



nemaji n¢jaké zdzemi, nebo nc¢koho, kdo by jim pomohl, tak si neumim pfedstavit, jak viibec
prezivaji a kde berou finance. Protoze pokud je to student a najednou onemocni, nema naspoiené
zadné penize a neméa podporu rodiny...no neumim si to zkratka vibec predstavit. I kdyz ty penize
vyplati zpétné, tak v tu chvili je ten ¢lovék nemd. On ma vyhodu, Ze zdzemi u nds ma a ze jsme
tohle feSit nemuseli. Docela pak chéapu, ze néktefi pak zlstavaji hospitalizovani dyl nez musi,

protoze je ten systém k tomu vlastn€ doZene.

T: Ted se zaméfime spi§ trochu vic na vas...musela jste v souvislosti stim onemocnénim

podniknout n¢jaké zmeény v zaméstnéani, upravit si pracovni dobu nebo tteba uplné odejit?

R: Tak u mé to je nadtdsti tak, Ze jsem OSVC, takZe jsem tohleto nemusela fesit. Ale omezily se
teda aktivity moje i myho manzela, ktery je ted’ teda uz v dichodu. A my jsme chtéli vlastné
néjakou cast toho dichodu cestovat, protoze on se na to téil celej zivot, ze teda pak budeme
cestovat. A to jsme teda musela striktn€ omezit, protoze to nejde. Nam se podatilo i se synem
vyrazit vSichni na pobytovou dovolenou, ale rozhodné¢ bychom ho netlacili do né&jakych
poznévacich zajezdu, protoze to, aby spal kazdou noc n¢kde jinde, to pro néj prosté neni. TakZze to
jsme museli zrusit a vSechno tomu pfizplsobit. J& prosté nejsem takova, ze bych nechala syna

samotnyho a jela pry¢, to prosté nejde.
T: A mate prostor pro vase zaliby, dé¢lat to, co vas bavi?

R: No pfiznam se, Ze ted’ to sklouzlo k tomu vSemu kolem ty nemoci. Volny ¢as mi ted’ hodné
vyplnuji ty edukace a dalsi véci, ktery bych samoziejmé jinak nedé€lala, d€lala bych urcit€¢ néco
jinyho. Takze jsem se tomu hodn¢ ptizplisobila, moje aktivity, co jsem d¢lala diiv, jako co se tyce
toho chodit na angli¢tinu, tak to jsem omezila i kdyZ se né¢kdy snazim. Protoze vim, Ze zas nemtzu

opustit v§echno. Abych to zvladla.
T: A s ptateli se schazite tolik, kolik byste si prala?

R: Urcit¢ bych se s prateli chtéla vidat vic, i kdyz ted’ka uz je to trochu lepsi. Pofad tam ten Cas a

prostor nebo nalada pro to neni.
T: Sdélila jste diagnézu vasim nejbliz§im pratelim a roding?

R: No roding, pratelim jen okrajové a jen nékterym. Protoze ta rodina ode mé& dostala i takovou

ptirucku, aby se viibec dozvedéli, co ta nemoc je. ProtoZe na zacatku ty nemoci jsem méla v ruce



ptirucku, kde bylo, jak tfeba komunikovat s tim pacientem a tak dale, tfeba jakoze mam mluvit

v kratSich vétach.
T: A jak na to reagovali ti vasi znami a blizci?

R: No abych pravdu fekla, myslim si, Ze moji sourozenci se mi snazi vyjit vsttic. Vite co, vzdycky
se to bezprostiedné tyka ty primarni rodiny, téch nejblizsich. Jako vi to 1 néjaky moje kamaradky,
ale zas tolik s nima o tom nemluvim. T¥eba mfij manzel je starsi a je z vesnice a on tvrdi, Ze tam by

tfeba problém byl, Ze mimo Prahu je to jiny. Tam to stigma je, tam by ty lidi nechali zavieny.
T: A zménila se finan¢ni situace v rodin€ potom, co syn onemocnél?

R: No to si nemyslim. Protoze kdyby studoval a byl zdravy, tak bychom ho podporovali stejné,

jako studenta. A ted’ ma teda tu invaliditu, a jesté k tomu néjaky penize z ty kavarny.
T: A co vam nejvic pomohlo, co vam to teda pomaha vSechno zvladnout?

R: No je to strasné tézky. Urcité mi pomaha to, Ze mam manzela, v ném mam obrovskou oporu,
neumim si pfedstavit na to byt sama. Myslim si, Ze lidi, ktefi jsou sami a maji nemocny dité, tak je
to tézky, protoze to nemate s kym sdilet. Ale poméaha mi chodit tady na ty edukace a skupiny a
sdilet to slidma, ktefi jsou na tom podobné, kteti jsou na stejné lodi. Ale chybi mi tam

néjaka...(odmlka) nadéje? Jo asi nad€je na to, Ze to jde. To na téch skupinach moc slySet neni.
T: Vyhledavala jste vy n¢jakou odbornou pomoc?

R: No tim, ze chodim na ty edukace, tak to mi hodné pomahalo, kdyZ jsem se o ty nemoci néco
dozvédéla. A potom mé i pomohlo, kdyz jsem tfeba mluvila s néjakym odbornikem na téch
skupinach, to bych potiebovala i ¢astéji, oni tam tak ¢asto nechodi. A pak jsem chodila i k jedny
terapeutce se radit, ale to bylo jen parkrat. TakZze nemam pocit, Ze bych jesté potfebovala dalsi

terapii.
T: Rikala jste, Ze vam poméhaji ty podpirné skupiny, jak jste se o nich dozvédéla?

R: No dozvédéla jsem se o tom pies jednu pani ze stacionafe, kam syn dochazel. Tam jsem chodila
1 ja na takovy rodinny edukace, a jesté tam i obCas chodim. A ona mi jednou pifes mail poslala

nabidku téch rodicovskych setkani.

T: Mate pocit, Ze to pro vas bylo pfinosem, chodit na ty rodicovsky skupiny?



R: Ur¢ité ano, protoze m¢ to pomaha ze vam, Ze na to nejsem sama, muzu s témi dal§imi lidmi
mluvit o vSech téch problémech, o kterych se prosté tfeba s kamaradkama nebavim, protoze je tim
nechci zatézovat, takze mé se tim ulevi, ze o tom muzu mluvit a vétsinou se i1 dozvim néco, co mi

miZe pomoct.

Ale urcité je fajn, kdyz se podafi ziskat n¢jakého 1ékare, ktery tam ptijde a probira téma Iéky, nebo
prosté néco, co ty rodie zajima. Nebo je fajn, kdyz by pfiSel néjaky socialni pracovnik, ktery
informuje rodi¢e ohledné invalidnich dichodd a dalSich potfebnych véci. Tady tohle na téch
skupinach neni, ale je to strasné potieba. A taky kdyby se zménil ten duch téch setkani, kdyby tam

tteba povidal n&jaky nemocny, co si tim uz prosel, abychom se ho mohli na néco zeptat.

T: Jak vnimate postoje vetejnosti k dusevnimu zdravi, nebo duSevnim nemocem?

R: Je to velice Spatny. Myslim si, Ze stigma, ktery se s duSevnim onemocnénim poji je z velky ¢asti
kviili médiim. Protoze jakmile se néco stane, tak novinafi neopomenou zdtraznit, Ze ten clovek je
dusevné nemocny. Takze kdyz takovy clovek néco udéld, tak to si lidi pamatuji dlouho. Takze to
urcité neni v poradku, ani ta kauza ted’, to tomu taky nepfidalo. Kdyz ma n¢kdo fyzickej problém,
tak to klidn¢ sdili, ale kdyz psychickej, tak ne. Nanejvys se tikd j4 mam depku, tim dneska hazi

kazdej. Ale malokdo vi, co schizofrenie vlastné je, lidi si pod tim pfedstavujou strasny véci.



