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[II. VLIV RS NA RODINU

PéCe o osobu trpici chronickou nemoci, jako napr. RS, mUze mit jistym
zpUsobem pozitivni vysledek. Kdyz zacnou probihat zmény, tak se pdr,
rodina a pratelé mohou sjednotit. PécCe vsak mUze byt fyzicky
a emocné ndrocnd, zejména pro osobu, jez se 0 postizenou osobu po
vétsinu Casu stard.

Lidé sRS trpi mnoha rlznymi hendikepy, takze pecovatel by mél
provddét Sirokou 3$kdlu Cinnosti a  poskytnutd péce musi byt
prizpUsobena konkrétni situaci postizené osoby.

Je duilezité, aby pecovatel a opatrovand osoba spolupracovali a aby
vzajemny vztah byl obousmérny a uspokojivy.

1. Reakce rodiny

Chronickd nemoc, jako napf. RS, zpUsobuje neodvratitelné zmény, které
mohou mit vliv na roli rodiny.

Tato zména roli nutné vyzaduje adaptaci od viech slozek rodiny (napf.
Ukoly, které predtim vykondvala osoba s RS, by mél provadét jiny clen
rodiny), protoze muize ohrozit emocni stabilitu a vztahy v rodiné.

Obecné lze fict, Ze mUzeme rozpoznat rizné reakce rodiny jiz pred
vyskytem nemoci. Nékteré jsou destruktivni a jiné konstruktivni.

= Destruktivni modality

o Odmitani a agresivita

Rodina neni schopna ovlivihovat zdvazinost nemoci, coz je
povazovdano za nebezpedli pro jeji integritu a preziti: proto ma
tendenci vyloucit nebo odmitnout nemocného cClena tak, ze jej
,odstréi". Je to reakce ovlivnénd strachem celit nemoci a Uzkosti,

kterou vyvolava.
o Regresivnireakce: spolec¢enskad izolace rodinného jadra

Kdyz hovorime o regresi, chdpeme, Ze to neni reakce na typické
situace predchdzejicich vyvojovych obdobi. V pripadé, ze se celd
rodina této reakci prizpUsobi, je pozorovdna postupujici izolace od

reality. Obvykle se tak déje ve velice soudrznych rodindch.
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o Regresivni reakce spocivajici v umisténi osoby s RS do stavu
zavislosti

Reakce rodiny na tento stav mUze byt bud vyrovnand, nebo
excesivni. V prvnim pripadé pribuzni pomdahaji osobé, kdyz je to
velice nutné; v druhém pripadé maji tendenci starat se az
presprilis, ¢imz omezuji nebo nici psychologickou nezdvislost
osoby, kterd jiz pak nemd Sanci prevzit jakékoliv odpovédnosti za
sebe. V nékterych pripadech se tato prehnand starost rodiny

postizené osobé velmi zamlouva.

=  Konstruktivni modality

V téchto pfipadech je rodina schopna odhadnout svoji pomoc, sndset
emoce osoby s RS, aniz by do jejich emoci vstupovala a podporovala
jeji zavislost, nebo aby osoba pozadovala véci nad jeji moznosti.

Obecné se tyto reakce objevuji vrodindch, kde se konflikty dfive
nevyskytovaly.

Dobry pristup rodiny usnadni opé&tovné nabyti samostatnosti postizené
osoby.

2. Komunikace mezi dvojici

Aspekty tykajici se nespokojenosti ve vztahu pdru maji Casto co do
cinéni se stylem komunikace a rolemi vyhrazenymi ve vztahu. A to
natolik, ze je-li role ,symetrickd" (moznost vymény roli) nebo
~doplnkovd" (zalozend na tradicnich oCekdavanich muzské a zenské
role), mUze RS vztah dvojice ovlivnit.

Partner postizenou osobu Castokrat az prilis hyCkd. Neznalost ocekdavani,
potreb, emoci dvojice v souvislosti s nemoci a vyslednych promén brdni
Cestné a upfimné komunikaci a opravdovy problém je presunut smérem
k faleSnému obvinovani dokonce i z predchozich let.

Pozitivni vysledek bude mit komunikace zaloZzend na nékolika dilezitych
pravidlech:

= Konstruktivni zpravy

» Respekt k partnerové osobnosti, uzndni jeho prava na viastni
pocity, emoce, nezbytné poffeby a viastni ocekavani. To
znamend aktivni  poslech, ktery dvojici nabizi moznost
komunikace a vyjadrfovdni bez zdbran.



Q CARE - LEONARDO DA VINCI

RS muize ovlivnit muzskou i zenskou sexudini funkci — v psychologickych
mechanismech a prostrednictvim organické poruchy. Podobné jako
jiné symptomy, tak i sexudini dysfunkce se mohou objevit a poté zmizet.

Otevienost o sexudlnich problémech a spoluprdce k nalezeni jinych
zpUsobU, jak poskytovat a prijimat radost, umozriuje mnohym dvojicim
uzivat si spokojeného sexudinino zZivota.

3. Komunikace s détmi

| velice malé déti si vSimnou fyzickych a psychologickych zmén u svych
rodicU. Velmi bystie pozoruji obavy rodicU, i kdyz neprojevuii svoji Uzkost
nijok ofeviené. Nékdy se déti domnivaji, ze jsou samy pficinou
znepokojeni rodicl nebo samy nechtéji zvysovat jiz napjaté rodinné
prostredi svymi tézkostmi ¢&i obavami. Z téchto divodi je nutné je
povzbudit, aby projevily to, co opravdu citi; toto opatreni rovnéz nabizi
moznost vyjasnit si nékteré aspekty nemoci, které by jinak zUstaly

nepochopeny.

Skutecnost, Ze se pred détmi o RS nemluvi, mize zpUsobit, Ze si déti
mohou myslet, Ze se jednd o tak strasnou nemoc, ze se o ni nemuUze
miuvit. Navrat dOvéry a klidu mize predejit problematickému chovdani
o se citovych stavy tykad.

4. Praktickd rozhodnuti

Vétiina osob s RS netrpi tak z&dvaznymi hendikepy, které by vyzadovaly
péci béhem celého dne. Ale protoze nemUze byt predviddno, u koho
se objevi tézkd invalidita a u koho nikoliv, je lepsi pripravit si fzv.
pohotovostni plany. Motto ,,Cekej na nejlepsi, ale priprav se na nejhorsi”
muUze byt uziteCnym krédem.

» Fkonomické pldny

Naplanovdani co nejrychlejsi ekonomické stability zqjisfuje bezpedi do
budoucna. Predpoklddd informovanost ohledné finanénich vyhod,
zaméstnaneckych prdyv, pojisténi, socidlnino zabezpeceni...atd. Abyste
byli o téchto zdlezZitostech pravidelné informovdni, tak se mizete obrdfit
na nemochnice a socidlni pracovniky. Jsou také prdvnici, kteri se
specializuji na pracovni neschopnosti a mohou vas tak v prdvnich
aspektech nasmérovat tim sprdvnym smérem.
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» Jak velkd péce je vyzadovdna?

Vyhodnoceni nutné péce by mél byt spolec¢ny Ukol. Méli byste po
vasem |ékari zadat, aby vyhodnofil IéCebné postupy, adaptace
a nutné zmény.

Nékterym lidem bude stacit |éCba Unavy a oblasného zjittreni a jisty
financni plan. Jini si budou myslet, Zze je pro né nejlepsi péce v prostredi
domova nebo v pomocnych centrech.

Je duilezité, abychom u potieb osob s RS postupovali prakticky a aby

byl pecovatel vidy pripraven poskytnout odpovidajici péci a byl
k dispozici dostatek financnich zdroju.

» Domdci péce o osobu s RS

Mnoho lidi trpicich vysokym stupném invalidity je schopno Zit zcela bez
jakychkoliv problémU v prostfedi domova, a to proto, Ze existuje mnoho
praktickych feseni pripadnych problémU (Uchopové madlo, upravené
dvere, riznd madia...).

Poskytovdani péce v prostredi domova vsak neni vzidy realizovatelné.
Existuji rzné varianty, jak péci poskytovat: pomoci zdravotnikd v dome,

rdznych pomocnikd.. Je nutné zvolit prioritni funkce péce a vzit také na
zretel financni moznosti postizené osoby.

» Uprava domova

Aby byl postup péce co nejprijemnégjsi, tak je zaddouci upravit domov
tak, aby byl bezpecnéjsi, pristupnéjsi a pohodIngjsi (je-li to mozné, tak
s pomoci pracovniho Iékare).

» Flexibilita roli

Itradta nezdvislosti a nemoznost vykondvat urcité funkce muize vyvolat
siinou Uzkost. KvUli nepredvidatelné povaze nemoci je moiné, ze se
osoba s RS bude jeden den schopna sama obléct, ale druhy den jiz
nikoliv. PeCovatel musi proto neustdle brdt a navracet odpovédnosti.

PecCovatel bude muset zvazit, kdo délda jaky Ukol, aby bylo vie spravné
organizované.

» Uklizeni, ndkupy, vareni, prani, starost o déti, doprava.

= Ukoly spojené se samotnou pédi, jako napt. oblékdni, koupdni,
stravovdni, uklizeni, cviCeni, doprava, navstéva lékare, kontrola
lECby...
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» Bézné denni akfivity, jako napr. zameéstnani, aktivity ve volném
case, cviceni, konicky...

= Pomoc s béznymi dennimi aktivitami

S aktivitami, které jsou ndrocnéjsi, mUze poradit specializovany tym.

= Role arozdily mezi pohlavimi

leny a muzi pusobici jako opatrovnici se denné potykaji se stejnymi
odpovédnostmi, frustracemi a pocity uspokojeni. Nicméné Zeny

opaftrovnice zvlddaiji situaci o néco lépe nez muzi, protoze péce byla
vzdy v historii vice souCasti zenského svéta.

Existuji studie, které dokazuji, Ze muzi se vice zdrahaji diskutovat o svych
problémech, kroti své emocni reakce, neradi zadaji o pomoc a néktefi
nevyuzivaji dostupné zdroje k péci. V souladu stim zeny vice inklinuji
ktomu, ze zanedbdvaji své zdravi a potrebu vykondvat aktivity ve
volném Case.

» Kdy7je pecCovatelem chlapec nebo divka

Kdyz jeden zrodicU trpi RS, tak déti na sebe Casto prebiraji velkou

odpovédnost za starost o domdcnost. Tyto situace jsou castéjsi
v pripadech, kdy se jednd o rodinu pouze s jednim rodicem.

MUZe to mit poztivni UCinky, ale na druhou stranu to muize ovlivnit
potfeby déti. Nejsou pripraveny zvladdat stres, ktery nutné vznikd
v situaci, kdy jste hlavni pecCovatel.

Dospivajici mohou prevzit vétsi odpoveédnosti, ale také potrebuji Cas na
pratele. Dospéli jedinci mohou mit jesté vétsi odpovédnost, nikoliv viak
jako hlavni peCovatelé, prot oze se musi rovnéz vénovat své kariére.

» Kdy7Z jsou pecovateli rodice

Ndavrat dospélého syna domuU muize byt stresujici pro obé strany. Nékdy
to predstavuje ,,ndvrat do minulosti - do doby, kdy jesté syn nebyl
nezavisly. V domé budou platit takovd pravidla, Ze rodice budou chtit
pokraCovat ve vydrzovani svého ditéte, ale na druhou stranu bude
jejich syn chtit, aby s nim bylo nakldddno jako s dospélym a nékterd
tato pravidla mohou mit za nésledek vznik nejasné predstavy o tom, co
si dité predstavuje pod pojmem zAvislost.

Soucasné mUze vék rodicl znesnadnit poskytovdni péce jiné osobé.
Podminky pécCe a pravidla v domdacnosti by mély byt pred vznikem krize
fadné prodiskutovany.
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= Rodina a pratelé

Rodina a prdatelé mohou byt velmi duilezitymi pomocniky, ale
opatrovnici vétSinou tvrdi, Ze neni jednoduché zskat jejich pomoc.
Pratele se Casto domnivaiji, Ze mohou vypadat jako vetrelci, obzvidsté
kdyz se zdd, Ze je situace zvidddna. Proto je zapotiebi pratelim
a rodiné fict, ze jejich pomoc bude viele prijata.

Vytvorte seznam UkolU, kterych by se prdatelé mohli UCastnit, a sluzeb,
které by mohli poskytnout. Kdyz se pristé nékdo nabidne, Ze pomuze,
tak bude jednoduché této osobé sdélit zpUsob, jok toho mize
dosahnout; mély by to byt specifické Ukoly netrvajici prilis dlouho.

= Pouziti pomoci

Obecné Ize fict, Ze placend péce je limitovdna financni situaci rodiny.

or

Zdravotnici a terapeuti obvykle prichdzeji na popud lékare. Nicméné
domdci pomocnici jsou zaméstnani opatrovnici. Ostatni opatrovnici,
tym poskytujici zdravotni pécCi a RS organizace mohou pomoci nalézt
agentury nabizejici kvalifikované uchazece o tuto prdci. Osoba s RS by
se vsak méla vybéru UCastnit.

Nez vyberete vhodnou osobu, tak byste méli urCit souCasné potreby:

1. Lékari: kontrola svérace, strevni problémy, pracovni lékarstvi,
fyzioterapie...

2. Osobni péce: uklizeni, oblékani, holeni, preprava, priprava jidla,
doprava...

3. Hospodareni v  domdcnosti:  ndkupy, uklizeni, prani,
papirovani...

4. Spolecnost: konverzace, bezpecnost, zdbava...

5. Psychologickd podpora: rady, jak celit depresim, rozvoj
kognitivnich schopnosti...

Pomoc bude efektivnéjsi, jsou-li potrebné zdlezitosti osoby diskutovany
probézné.

= Bezpechnost

Nechat télesné postizenou osobu samu doma muize predstavovat
nelehkou situaci jak pro pecovatele, tak i pro opatrovanou osobu.
Upraveny domov muze tuto obavu zmirnit (pfistupné pozorovaci otvory,
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prenosné telefony, automatické otevirdni dveri, kontakt s nouzovou siti,
pomoc prostfednictvim telefonu...).

Jestlize neexistuje zadny bezpecény zpUsob, jak nechat osobu s RS samu
doma, tak to nedélejte. Vyhledejte pomoc, vychodiska a alternativy.

» Zdravotni péce a kontrola symptomu

Ackoliv neni RS lécitelnd, existuji zpUsoby, jak 1€Cit symptomy. Bylo by
jednodussi kontrolovat symptomy RS, kdyby se vsichni fi, ktefi s nimi maiji
co do cinéni, dozvédéli o nemoci co nejvice. MUzete zqjit do
organizace RS, kde ziskate obecné informace. Chcete-li informace
O néjakém pripadé z prvni ruky, mél by peclovatel osobé sRS
a zdravotnim odbornikdm, ktefi ji pomdhaji, dOvérovat.

Pro nékteré osoby je nejvice neprijemnym aspektem ohledné péce
o nékoho s chronickou nemoci odpovédnost za samotnou IéCbu a
léCbu symptomU (ddvat injekce, provadét katetrizace...). Opatrovnici si
mohou - a méli by - sjednat schizku se zdravotnimi odborniky, aby
ziskali informace, Udaje a rady.

Vétiina pecovatell mUzZe s odpovidajicimi instrukcemi a né&jakou
zkusenosti zastdvat svoji funkci ndlezitym zpUsobem.

5. Citova podpora

= Kontrola stresu a vzplanuti pedovatell

Péce o nemocnou osobu mUzZe vyvolat pocity mucednictvi a viny.

Jednou zchyb pecovatelld byvd skutecnost, ze si mysli, Ze mohou
zvlddat Uplné vsechno sami, a nejlepsim zpUsobem, jak fzv.
nevzplanout, je praktickd a citovd podpora od ostatnich.

Pro¢ se mé nikdo nezeptd, jak se mam?

Zdad se, ze nikdo nechdpe, ¢im opatrovnici prochdzeji. Jejich prace neni
zvlasté viditelnd, protoze pracuji za uzavienymi dvermi. Neni zdravé ani
rozumné neustdle vénovat pozornost osobé s RS.

Opatrovnici se rovnéz potrebuji starat sami o sebe a vénovat se také
jinym lidem, jakozto soucCdst jejich béznych starosti.
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Péce o pecovatele

Mnoho pecovateld zanedbdvd své viastni zdravi (cviceni, stravu,
pravidelné |ékarské prohlidky...). Nékteri nespi ani sedm hodin dennég,
protoze jsou ruseni potfebami osoby s RS. Promluvte si o téchto
problémech se zdravotnim odbornikem.

Ostatni aktivity

Citovy dUraz se jevi jako vice spojeny s pecovatelem — ,pristizen” ve
vlastni situaci. To je spojeno s uspokojenim, které pecovatel pocituje se
svymi osobnimi a spolecenskymi vztahy a kolik C¢asu md na své viastni
VECI.

Abyste byli dobrymi pecovateli, nutné to neznamend vzddt se
prijemnych aktivit.

= Obousmérnd komunikace

Slabd komunikace muUze mit za ndsledek zhorseni situace. Osoba s RS
neni jedinou, jez potrebuje citovou podporu. Oteviend komunikace
a spolec¢nd prdace k dosazeni konkrétnich cild bude znamenat, Ze se

. .

vsichni budou citit jistéji.

Jestlize se kognitivni zmény (zirdta paméti, veselé a smutné chvile...)
stanou vdiné a zacnou narusovat béziny denni Zivot, méli byste to
probrat se zdravotnim odbornikem.

Efektivni zpUsoby, jak rozpoznat pocity

lgnorace problému neznamend jeho zmizeni. Zloba, bolest a strach se
brzy preméni na vinu a vztek. Sdéleni pocitd je pro zdravé vztahy
dilezité. Zamysleni se nad pocity pred jejich projevenim ucini
konverzaci Cistou a klidnou.

Zvladani neé¢ekaného

Iit sRS predpoklddd c&ekat nedekané véci. Proto je nutné zvolit
alternativni pldny a témto vécem predchdzet. RS muize byt diky své
nepredvidatelné povaze velice stresujici, ale Ize ji zviddat (napr. udélat
si Cas na vylet, zqjistit dostupnost mist, kterd pldnujete navstivit, a byt
schopni kontaktovat lidi, ktefi védm mohou okamzité pomoci...).

Zavislost a izolace

V rodindch, ve kterych md clen chronickou nemoc, je béznym jevem
strach ze zdvislosti a izolace. Osoba s RS je zavisid &im dal vic na
pecovatelovi a pecovatel je Cim ddl vice zavisly na druhych, aby mu
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poskytli néjakou pauzu Ci ulehCeni od situace a také podporu. Oba dva
mohou za tuto zdvislost citit stud, takZze nékdy nezddaji o pomoc, kterou

pottebuiji. Uzkost je citeln& nizsi u pecovateld, ktefi jsou schopni rozvinout
osobni a spolec¢enskou podporu.

Zloba

lloba je mezi pecovateli velice béind. Situace se zdd byt — a je -
nespravedlivd. BEhem nékterého obtizného Ukolu mize doijit i na velice
tvrda slova. Zloba a frustrace musi byt preorientovany tak, aby se z nich
nestaly pristupy fyzicky a citové nesprdvné uzité.

Zabrdnéni znevuziti

Fyzické zneuziti obecné zacind v souvislosti s poskytovdnim nebo
prijimdnim osobni pomoci. Okolnosti, které vytvareji frustraci a zlobu,
jsou Casto nevyhnutelné, citové skodlivd nebo fyzicky agresivni reakce
viak neni vhodnd. Neustdlé ponizeni, tvrdd kritika nebo manipulativni
chovdani mohou podkopat sebedUvéru zicastnénych osob.

Sprosté chovdani neni omluvitelné za zddnych podminek. Jestlize se
napéti stupnuje, mél by prijit tzv. ,,time out" a vyzddand pomoc.

= Sex dintimnosti

Opatrovnici, ktefi jsou zdroven partnery osoby s RS, obecné trpi
zménami v sexudlnim vztahu. Tyto zmény mohou mit fyzické nebo citové
priciny. RS mize ovlivnit sexudini chut a sexudini akfivitu.

Vétsina téchto symptomu se dd kontrolovat. Prvnim duilezitym krokem je
oteviend a poctivd komunikace o potrebdch a sexudinich radostech,
pripadné pomoc sexuologa.

= Ndpomocné skupiny

Mnoho pecovatell zjistuje, Ze je Casové slozité UCastnit se schizek
téchto skupin; radéiji svij limitovany volny ¢as vénuji jinym vécem.
V téchto prfipadech mohou byt vyhody podpirné skupiny ziskdny

pomoci existujicich skupin na internetu. Zeptejte se na toto vasi nejblizsi
mistni RS organizace.



