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Anotace

Bakalatska prace se zamétuje na socialni praci s lidmi, ktefi trpi Parkinsonovou
chorobou a socialni péci o né. V praci je uveden popis nemoci a socidlnich zafizeni,
ve kterych se o osoby postizené touto nemoci staraji. Vyzkum bude probihat pomoci
kvalitativni metody polo strukturovaného rozhovoru s pecujicimi o lidi s

Parkinsonovou chorobou, s cilem zjistit, jaké ma na n¢ tato prace psychické dopady.
Annotation

The bachelor thesis focuses on social work with people suffering from Parkinson's
disease and social care of them. The thesis presents a description of the illness and
social facilities in which people with this disease are treated. The research will be
conducted using qualitative methods of semi-structured interviews with people who
care for people with Parkinson's disease to determine what psychological effects have

their work on their life.
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Uvod

Péce o ¢loveka s Parkinsonovou chorobou v pokroc¢ilém stadiu ma psychické
dopady nejen na nemocné, ale i 0 osoby o né pecujici. Cilem bakalaiské prace bylo
zjistit, jaké konkrétni dopady na psychiku pecujicich to jsou. Jak moc péce o
nemocného postihuje jejich soukromy zivot, a co jim péce ptinesla. Jednim z dil¢ich

cili bylo 1 zjisténi, jak vnimaji svoji nemoc sami nemocni.

V prvni ¢asti prace je popsana Parkinsonova choroba z historického hlediska,
jeji pavod a popis, i nejcastéjsi priznaky, mezi které se fadi akineze, rigidita a ties. Ve
druhé kapitole je popsana 1écba, a jeji Ctyfi nejcastéj$i druhy. Nejcastéjsim druhem
1é¢cby je uzivani 1€k, které nahrazuji chybéjici latky v téle. Jednou z moznosti 1é€by
je 1 operace, pii které je do tenkého stfeva zavedena hadicka, kterd pted duodopovou

pumpu davkuje do téla potiebné 1éky, bez nutnosti uzivani klasickych praski.

Pro osoby s Parkinsonovou chorobou neexistuje zadné luzkové zatizeni, které
by se specializovalo pouze péci o né. Existuji pouze sdruZzeni a asociace, které se
zamé&iuji na sdruzovani osob s Parkinsonovou nemoci. V Ceské republice jsou nejvice
aktivni dvé organizace — Parkinson-Help z.s. a Spole¢nost Parkinson, které organizuji
pro nemocné vylety, dovolené, a predevsim socialni interakci. Tyto organizace slouzi
také jako zdroj informaci o nemoci, jak pro nemocné, jejich oSetfovatele, tak i pro
Sirokou vefejnost. Pokud neni zvladnuta péfe o nemocného v domaci péci je tu
moznost o umisténi do Domova pro seniory, kde bude dodrzena veSkera péce o

nemocného, ale zaméstnanci zde nejsou odborniky na Parkinsonovu chorobu.

Jednou z nejlepsich moznosti v pé¢i o osobu s Parkinsonovou chorobou je
doméci péce. Pro nemocné je zde vyhoda znamého domdciho prostiedi, ve kterém se
citi komfortn¢, a nevznika tu dalsi riziko stresu z nového prostiedi. V dalsich
kapitolach bakalarské péce jsou popsdny metody socialni prace, které mohou byt
vyuzivany s osobami s Parkinsonovou chorobou. Velice pozitivni u¢inek ma pro
nemocné napiiklad ergoterapie. Je to terapie zaméfend na rozvoj domacich praci,
nemocni béhem terapie upeviiuji své dovednosti vrdmci ru¢nich praci, ale i
vypliiovani riiznych dokumentt potifebnych pti komunikaci s Gfady. Domaci péce je

popsana v dalsi ¢asti bakalaiské prace. Jsou zde popsany metody cviceni, tréninku feci,



ale 1 moznosti upravy bytu, aby byl pro nemocného pohyb po domécnosti co
nejjednodussi.

V praci jsou také popsany moznosti prispevkil pro nemocné a pro pecujici jako
je napftiklad ptispévek na péci ¢i prispévek na mobilitu. V praci je uvedena i vyse
ptispevka.

Pro vyzkum v praktické ¢asti bakalaiské prace byla vyuzita kvalitativni metoda
polo strukturovaného rozhovoru, ktery byl veden se Sesti respondenty. Z téchto Sesti
rozhovori byly vypracovany kazuistiky. Na jejich zakladé byly hodnoceny psychické
dopady na lidi pecujici o osoby s Parkinsonovou chorobou. Na konci prace je

zhodnoceni hlavniho a dil¢ich cilii a celkové shrnuti vyzkumné ¢ésti.
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1. Parkinsonova choroba

1.1. Historie choroby

Nemoc byla poprvé popsana v roce 1817 londynskym lékafem Sirem Jamesem
Parkinsonem, po kterém je nemoc nazvana. Roku 1865 zjistil A. Trousseau, Ze existuji
druhy nemoci, které se neprojevuji tiesem a jako prvni popsal zpomaleni u spontannich
pohybu (akineze). V roce 1872 byl J.-M. Charcotem vysvétlen fenomén svalové
ztuhlosti. Ttes, akineze a rigidita, jsou tfi hlavni pfiznaky nemoci. Roku 1919 bylo K.
Konstantinem Tretjakovem potvrzeno misto vzniku choroby v mozku a poskozeni
substantia nigra. Nemoc vznik4 ve struktufe ve stfednim mozku, kde se nachazeji

neurony obsahujici dopamin. (Bonnet, Hergueta, 2012)

Parkinsonova choroba zacind poSkozenim substantia nigra, dopaminergni
neurony tudy smétuji do dalsi struktury, ktera se jmenuje striatum. V roce 1895 tento
jev piedpokladal E. Brissaud a roku 1912 popsal F. Friederich Lewy, télisko, které je

dnes znamo jako Lewyho télisko, lezici v substantia nigra. (Bonnet, Hergueta, 2012)

K velkému terapeutickému pokroku doslo v polovin¢é dvacétého stoleti. ,,Po
pokusech o lécbu alkaloidy obsazenymi v rostlinach z celedi lilkovitych (napr. rulik
zlomocny) — atropinem a skopolaminem, které jsou z farmaceutického hlediska
nejsilnéjsi anticholinergika, v roce 1960 popsali W. Birkmayer a O. Hornykiewitz
ubytek dopaminu v mozku nemocnych s Parkinsonovou chorobou a dali svétu lék
zvany levodopa, prekurzor dopaminu‘ (Bonnet, Hergueta, 2012, s. 12) Léky na 1écbu

Parkinsonovi choroby jsou od 70. let zdokonalovany dodnes.

1.2. Zakladni popis nemoci a ptivod nemoci

Parkinsonova nemoc je neurodegenerativni onemocnéni, u kterého dosud
nebyly zjistény piiciny. Nemoc souvisi se zanikem neuront, k jehoz rozsifovani
dochdzi v dospélém veéku. Zanik neurontl je dil¢i, protoZze postihuje pouze nckteré
populace neurond, konkrétné neurony struktury zvané substantia nigra, které se
nachazi ve stfednim mozku v mozkovém kmeni. ,,Substantia nigra je soucasti
bazalnich ganglii, zajistuje vstup nervového vzruchu do téchto seskupeni a zasobuje

striatum dopaminem. Ddle zprostiedkovava prenos vzruchi z bazalnich ganglii do
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dalsich struktur mozku.” (Bonnet, Hergueta, 2012, s. 13) Dopamin je pienaSec
nervovych vzruchl. Systém bazalnich ganglii mé jako hlavni funkci fidit pohyby,
zpracovavat motorické informace, které ptichazeji z celého mozku ptes striatum.
Zanik neuronii obsahujici dopamin je pfi¢inou omezeni hybnosti u nemocného
¢lovéka. (Bonnet, Hergueta, 2012)

Jednoduse se tedy Parkinsonova choroba definuje jako ztrata dopminergnich
neuron v bazalnich gangliich. Bazalni ganglia maji vliv na motorické funkce,

asocia¢ni funkce a na limbicky systém (spojen s emocemi)

Informace o pivodu nemoci zatim nejsou objasnény, o nékterych faktorech,
které vedou k odumirani buné€k existuji pouze hypotézy. Postizeni dopaminergnich
neuronll byva casto pfisuzovano oxidativnimu stresu, ktery je popsan jako
nmechanismus zapricinény nadmérnou produkci volnych radikdaliu nebo jejich
nedostatecnym odstranovanim“ (Bonnet, Hergueta, s.16, 2012) V soucasnosti jsou
znamy dva faktory spojené s nachylnosti k Parkinsonové chorobé. Prvnim je geneticky
faktor, tedy dédi¢nost a druhy faktor je Zivotni prostedi, které je spojovan se

zneciStovanim a Skodlivinami v prostfedi, ve kterém Zijeme.

1.2.1. Dédicnost a Zivotni prostredi

Parkinsonova choroba je ve vétSin€ ptipadll izolované formy bez pfedchoziho
vyskytu v rodin€. Takzvané ,,rodinné* formy choroby se vyskytuji pouze u 5-15 %
pacientii. Dispozice k propuknuti nemoci se vSak zvysuji, pokud touto nemoci trpél
nebo trpi blizky pfibuzny. Tuto dédicnost pozorujeme u castéjSich forem, které se
projevuji mezi 35. a 40. rokem Zivota. Do této doby bylo objeveno 9 lokusti a 5 genli
zpusobujicich Parkinsonovu nemoc. Zkoumdani téchto genl zjistilo vyskyty
Vv rodinach. Nejcastéjsi vyskyt ma gen parkin. Ten byl nalezen asi v 50 % rodinnych
ptipadu.

Dosud nejsou zcela popsany neurotoxické latky zpusobujici Parkinsonovu
chorobu. Jednim znamym je MPTP (metyl-fenyl-tetra-hydropyridin), latka, ktera je
derivovana z meperidinu a je blizka LSD. Je to latka, uméle vytvoiena v 80. letech
minulého stoleti na drogové scéné v Kalifornii a vyvolavala stejné klinické pfiznaky
jako ma Parkinsonova choroba. DalSimi latkami popsanymi jako Skodlivé byli

paraquat a rotenon, ze skupiny herbicidl a pesticidi. DalSim z toxickych vlivli mize
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mit rostlina z ¢eledi Annonaceae. Tato rostlina se vyskytuje v Antilach, kde ji mistni
domorodci vyuzivaji jako bylinu k pripravé ¢aje. U osob pozivajicich tento ¢aj, byly
pozorovany priznaky Parkinsonovi choroby. Dalsi toxické latky nachézeji
epidemiologické vyzkumy ve velkém méfitku predevSim ve venkovské prostiedi.
Dal$im moznym faktorem, ktery by mohl hrat roli u vzniku choroby jsou kovy,

napiiklad mangan. (Bonnet, Hergueta, 2012)

1.3. Projevy nemoci (Parkinsonska triada)

Parkinsonova choroba m4 z klinického hlediska tfi zdsadni projevy, nazvané

jako ,,parkinsonska triada“: akineze, rigidita, a tfes.

1.3.1. Akineze

Nejméné znamym, ale hlavnim pfiznakem nemoci je akineze na rtizné trovni.
Projevuje se zpozd'ovanim pti zahajovani a pfi vykonavani pohybu. MiiZe byt pfi¢inou
celkového omezeni hybnosti. Nemocny ma problémy pii doprovodnych gestech
rukama pii konverzaci, nebo ma problém prejit z jedné faze pohybu do druhé, od
jednoho gesta ke druhému. Mohou také nastat problémy s koordinaci vice pohybl
najednou. Akineze byva popisovana jako unavu, slabost, pomalost, nebo neschopnost
vykonavat urcitou ¢innost, ¢i pohyb. Mohou také nastat pocity ztuhlosti, popisované
jako ,,odumfela“ koncetina. Z hlediska pozorovatele pisobi akineze jako ztuhlost a
nehybnost, které jsou pro tuto nemoc velice Casté.

Postizeny ¢loveék miva nejcastéji problém s poloautomatickymi, ¢i jemnymi
pohyby, které vyZaduji zrucnost. Problémem se stavaji bézné cCinnosti jako je
zavazovani tkanicek, zapinani knoflika, uvazovani kravaty, vyhrnovani rukavii nebo
hledani drobnych minci v penéZence. Pfichdzi také problém s opakovanymi pohyby
jako je ¢isténi zub, holeni, myti vlasti a podobné.

Velmi Castym projevem nemoci je viditelné zhorSeni pisma, to byva také tim
prvnim projevem nemoci. Deformace pisma se nazyva ,mikrografie®, a hlavnim
znakem je postupné zmenSovani pisma béhem psani. Akineze se také projevuje
Vv chiizi. Nemocny chodi pomalu, védhavé, také mu chvili trvé, nez se d4 do pohybu,

déla mensi kroky a horni koncetiny nemaji takovy rozkyv jako u zdravého ¢clovéka.
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Akinezi jde uspésnou lécbou omezit, u nemocného ¢lovéka se potom stiidaji
stavy, kdy se citi ,,normalné*“ a stavy kdy citi, z motorického hlediska, Ze je nesvij.
Akinezi lze z ¢asti vyrovnavat vnéj§imi smyslovymi signaly a posilenim pozornosti.
Velkou roli tedy hraje prostiedi, ve kterém se nemocny nachazi a také to, jestli ho pfi
vykonavani pohybu néco, nebo nékdo nerusi. Rusit ho mlze naptiklad to, Ze na n¢ho
pfi chiizi nékdo mluvi, protoze se nedokdze sousttedit na vice véci najednou. Rusivé
také muze byt slabé osvétleni, nizky nébytek, priachod dvefmi. Dulezité je, v jakém

prostoru a prostiedi se takovy ¢lovek pohybuje. (Bonnet, Hergueta, 2012)

1.3.2. Rigidita — svalova ztuhlost

,Jednda se o hypertonii, svalovou ztuhlost, odpor wviici pohybu.* (Bonnet,
Hergueta, s.19, 2012) Rigiditu mizeme najit u pacientd, ktefi jsou v uvolnéné poloze,
kdyz jim zevné&jSku pohneme klouby. ,,Rigidita se projevuje zvysenim klidovéeho napéti
a ztuhlosti svalu, které kladou odpor v celém rozsahu aktivniho i pasivniho pohybu
prislusné casti téla (fenomén olovené trubice) zpravidla s hmatnym Skubavym
uvolnénim svalii v pribéhu pasivniho pohybu (fenomén ozubeného kola).* (Bonnet,
Hergueta, 2012, 5.19) Svalova ztuhlost postihuje hlavn¢ svaly na koncetinach, a hlavné
na jejich zakonceni (zapésti a kotniky) a také svaly na patefi, ramenech a kyclich.

Rigidita zptsobuje ohybani koncetin, coz je jeden z hlavnich ptiznakti nemoci.

1.3.3. Ties

Ttes Casto byva uvadén jako hlavni ptiznak Parkinsonovi choroby, opak je vSak
pravdou. U vétSiny pacientl se vSak tfes vyskytuje, u kazdého v rizné mife. MiiZzeme
ho pozorovat, kdyz jsou svaly uvolnéné a mizi pii pohybu. Objevuje se naptiklad pii
chiizi, kdyZ jsou horni koncetiny uvolnéné podél téla, nebo také kdyz nemocny sedi
s rukama v klin¢. Na pacienta ma také velky vliv okolni prostfedni, kdyz je v klidu,
tfes se nemusi objevit, naopak kdyz je nemocny pod vlivem emoci, nebo kdyz se snazi
soustiedit, tfes se vyskytuje Castéji.

Ttfes se nejcastéji vyskytuje na hornich koncetinach, a hlavné na prstech.
V dolnich koncetinach se vyskytuje ziidka. Vyskytuje se vzdy hlavné na jedné strané

téla a tam bude vzdy dominovat, mize se vyskytovat i na druhé strané, zde vSak bude
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vzdy mirngj$i. Ties je pomaly a viceméné rozsahly. Dopaminergni 1écba miva
vyborné ucinky, ptsobici proti tfesu. Zaroven je té¢zké tyto u€inky pozorovat, protoze
ties se vyskytuje i pfi sebemensi emoci, ale také velmi jednoduse mizi. (PurSova, Roth,

2014)

1.4. Lécba

V soucasné dobé medicina neumi nemoc 1é¢it a zaméetuje se pouze na mirnéni
ptiznakti. VSechny postupy sméiuji k substitucni 1é¢be, tedy k nadhradé chybéjiciho
dopaminu a k obnoveni dopaminergniho pienosu, ktery vyrovnava snizovani zasob
dopaminu v mozku. Uzivani medikace v8ak pii 1é¢bé Parkinsonovi choroby nestaéi.
Dulezita proto pro pacienty jsou rehabilitace, rezimova opatieni a motoricka cviceni.
Nemocni ¢asto mivaji sklony ke snizeni aktivity, depresim a uzavienim se do sebe,
coz vSak muze vést ke zhorSeni symptomli nemoci. Proto je dulezité, aby rodina
nemocného ¢lena rodiny zapojovala do riznych ¢innosti. (Parkinson-help, 2017) Léky
na Parkinsonovu chorobu se déli na tii typy: Iéky, které nahrazuji chybé&jici dopamin,
léky ménici metabolismus levodopy a dopaminu nebo pusobici na jiné systémy

nervovych prenasecu a 1éky ovlivijici vedlejsi ptiznaky a komplikace.

1.4.1. Léky, které nahrazuji chybégjici dopamin

Levodopa byla uvedena na trh v 60. letech a dodnes zlstava zakladem 1é¢by.Je
to 1€k s nejvétsim Ucinkem na hlavni pfiznaky Parkinsonovy choroby. V léku se
kombinuje levodopa a s inhibitorem periferni dopadekarboxylazy, aby nedoslo
transformaci levodopy na dopamin mimo mozek. Timto zptisobem se zamezuje tvorbé
dopaminu mimo mozek a z toho vyplivajicich nezadoucich ucinka jako jsou zvraceni,
pocity nevolnosti, a snizovani krevniho tlaku ve stoje.

»EXistuji tri formy levodopy:
- ,,Standardni* forma s okamzZitym uvolnénim
- rozpustnd forma, levodopa se redi ve vode, lépe a rychleji se vstrebava
- forma s prodlouzenym wuvoliovanim, s delsi dobou piisobeni.
(Bonnet, Hergueta, 2012, s.22)
Lé&ba nemoci touto metodou je neju¢inngjsi. Uginek levodopy slouzi také jako

kritérium k potvrzeni diagnozy.
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Jednou z velkych nevyhod levodopy je postupné zkracovani pisobeni 1ékt. Po
nékolika letech uzivani levodopy se mohou vyskytovat pohybové obtize jako jsou
fluktuace hybnosti (nepravidelny a nesoustavny pohyb ,,sem a tam) a dyskineze. Toto
se objevuje zhruba po 5 az 10 letech 1é¢by pomoci levodopy. Castéji a diive se to stava
u forem nemoci bez tresu. Tyto komplikace postupem casu nemocného omezuji kvili
obtizim udrzet optimalni motorickou aktivitu béhem celého dne. Lécba se potom
sméiuje na udrzeni a prodlouzeni ,,on* stavi (stav lepsi hybnosti) a pfed;jit staviim
,,off* (zhorSend hybnost). Levodopa ma také vedlejsi u€inky pti dlouhodobém uZivani,
vyvolani stavu podobného schizofrenii, mize dochazet k bludiim a halucinacim. Tento
vedlej$i ucinek se projevuje az po dlouhodobém uzivani levodopy a nemusi se
vyskytovat viibec.

Agonisté dopaminu piimo stimulujici dopaminergni receptory na podobném
principu jako dopamin. Doba pusobeni je del$i nez u levodopy, a dopaminergni
receptory jsou stimulovany stabilnéji. Je znama fada agonisti: piribedil, rotigotin,
lisurid, bromocriptin, ropinirol, pramipexol, pergolid. Tyto Iéky se v§ak neobejdou bez
nezadoucich u¢inki jako jsou otoky dolnich koncetin, nevolnost, zvraceni, ortostaticka
hypotenze (snizeni krevniho tlaku pfi stani) a ospalost.

Hlavnim ukolem téchto 1€ka je oddalit pohybové komplikace, které ptichazi

pfi 1é¢bé levodopou. (Bonnet, Hergueta, 2012)

1.4.2. Léky ménici metabolismus levodopy a dopaminu nebo piisobici na jiné systémy
nervovych pienaSect

,»Inhibitory MAO-B Inhibitory MAO-B zpiisobuji blokadu monoaminooxidazy
typu B, coz je enzym, ktery odbourdvad v mozku dopamin. Pokud se zablokuje MAO-B
zvysi se mnozstvi dopaminuv mozku. V casném stadiu nemoci maji symptomaticky
ucinek. V pozdnim stdadiu je ucinek téchto léciv sporny, v kombinaci s nekterymi léky
miuize zpusobit psychické potize. Inhibitory MAO-B se predepisuji ziidka a pouze v
pocatecnich stadiich onemocnéni.” (Parkinson-help, 2017, dostupné online z
parkinson-help.cz)

Inhibitory COMT (I-COMT) snizuji pisobeni enzymu COMT, ktery se podili

na degradaci levodopy. Pouzivaji se, kdyz dochdzi ke zménam hybnosti. Tyto 1éky
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prodluzuji ,,ON* fazi a diky tomu lze snizit davku levodopy. V jedné tableté se
kombinuje levodopa, karbidoba a entakapon.

1.4.3. Léky ovliviujici vedlejsi ptiznaky a komplikace

,,Domperidon blokuje receptory pro dopamin ve sténé travici trubice, v srdci
a cévach a v centru pro zvraceni. Bezné se uziva ke zlepseni cinnosti zZaludku a strev.
U PN se podava k potlaceni vedlejsich ucinkii levodopy a agonistii dopaminu.

Antidepresiva zvysuji - mnozstvi  neurotransmiterii v mozku. Po podadni

I3 )

antidepresiv popisuji pacienti pocity ,, projasnéni‘, ndvrat Zivotniho elanu, chut

bojovat s nemoci. Pri lécbé antidepresivy se nesmi soucasné uzivat selegilin, pro riziko
7 o«

zvySeni krevniho tlaku a dalsich komplikaci. ““ (Parkinson-help, 2017, dostupné online

z parkinson-help.cz)

1.4.4. Lécba operaci

Duodopova pumpa je posledni moznou fazi 1écby, kdyz léky nezabiraji.
Duodopa je gelova latka, obsahujici levodopu, ktera je zavadéna piimo do tenkého
stteva. Diky tomu je U€inek latky mnohem vétsi a s témét okamzitym néstupem.
Duodopa se do tenkého stfeva dostava pies bfisni sténu a Zaludek. Pumpa se nosi
piipevnéna k boku jako ledvinka. Latka je uchovavana v kazeté, ktera se musi kazdé
rano menit. Kazeta je naplnéna gelovou latku, ve které je obsazena levodopa.

., Pripravek je vyhrazen pro lécbu poruch hybnosti v pokrocilych stadiich u

Parkinsonovy nemoci za nasledujicich podminek:

1. Hlavni priznaky Parkinsonovy nemoci (ties, svalova ztuhlost, zpomalenost), které
se alespon docasné zlepsi po podani levodopy v tabletové formé.

2. Invalidizujici stridani mimovolnych pohybii s tresem, svalovou ztuhlosti a
zpomalenosti, které nelze uspokojivé ovlivnit podavanim léku v tabletoveé forme.

3. Prevazuji rizika nad moznym prospechem z lécby hlubokou mozkovou stimulaci
anebo apomorfinem.

4. Neexistuji zavazné duvody k neprovedeni tzv. jejunadlni perkutanni endoskopické
gastrostomie (J-PEG) (tzn. zavedeni hadicky skrz sténu brisni jednoduchym

chirurgickym zdkrokem). © (Klempit, 2017, dostupné z Parkinson-help.cz)
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Hluboké mozkova stimulace je druhd moznost opera¢ni 1é¢by. Jedna se o operaci,
pti které je pacientovi do mozku zavedena jedna, ¢i dvé elektrody. Operovany je pii
prvnim zakroku pti védomi, aby mohl komunikovat s 1ékafem, operce je pro pacienty
velice narocna, ne vSak bolestivd. Druhy operacni zakrok je provadén v celkové
anestezii asi s dvoudennim odstupem. Mozkova jadra dostavaji slabé elektrické
impulsy a tim zmirfuji ptiznaky choroby jako jsou tfes, zpomalené pohyby ¢i svalova

ztuhlost.
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2. Pomahajici organizace

V soucasné dobé neexistuje organizace, ktera by poskytovala osobam
postizenym Parkinsonovou chorobou péci pod neustalym dohledem, existuji pouze
denni centra a organizace, které témto lidem pomahaji se zafazenim do bézného zivota.
Por4daji pro né vylety a rtizné sportovni a kulturni akce. Clovék s Parkinsonovou
chorobou vSak muze byt umistén do klasického domova pro seniory, pecovatelského

domu ¢i v pokrocilych stadiich nemoci do Hospicového zatizeni.

2.1. Domov pro seniory

Zakon 108/2006, § 49 sb. ze dne 14. biezna definuje domovy pro seniory takto:
., (1) Vdomovech pro seniory se poskytuji pobytové sluzby osobdam, které maji snizenou
sobéstacnost zejména z ditvodu veku, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné
fyzické osoby.

(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zakladni cinnosti:

a) poskytnuti ubytovani,

b) poskytnuti stravy,

¢) pomoc pri zvladani béznych vkonii péce o viastni osobu,

d) pomoc pri osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,

e) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,

1) socialné terapeutické cinnosti,

g) aktivizacni cinnosti,

h) pomoc pri uplatiiovani prav, opravnénych zajmii a pri obstardavani osobnich
zalezitosti.

V domovech pro seniory vSak neni specialné€ proskoleny personal, ktery by se
zabyval pouze pééi o nemocné Parkinsonovou chorobou. V Ceské republice viak
existuje vyjimka. V domové pro seniory Haje v Praze je v provozu denni stacionaf
Parkinson, kde lidem s touto nemoci poskytuje vyskoleny personal odbornou péci.
Denni stacionatf poskytuje sluzby jako jsou celodenni (osmi hodinova) péce,
dopoledni/odpoledni péce (Ctyt hodinova), trénink paméti, nacvik psani a logopedie,
trénink jemné motoriky, zdravotni télesné cviceni ¢i jim jsou poskytovany obédy.
Vsechny vyse uvedené sluzby si nemocny hradi sam, dle platného ceniku stacionére.

(http://www.dshaje.cz/sluzby/parkinson-centrum/)
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2.2. PeCovatelska sluzba
Pecovatelské sluzby nejsou zaméfeny konkrétné na osoby s Parkinsonovou
chorobu, ale zamé&fuji se na vSechny osoby, které potiebuji urcitou pomoc s chodem

domacnosti, ¢i osobni péce.
Pecovatelska sluzba je podle zakona 108/2006 Sb. § 40 ustanovena takto:

., (1) Pecovatelska sluzba je terénni nebo ambulantni sluzba poskytovana osobam,
které maji snizenou sobéstacnost z duvodu veku, chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postizeni, a rodindm s détmi, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické
osoby. Sluzba poskytuje ve vymezeném case v domdcnostech osob a v zarizenich
socialnich sluzeb vyjmenované ukony.

(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zakladni cinnosti:

a) pomoc pri zvladani béznych ukonit péce o viastni osobu,

b) pomoc pri osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,

¢) poskytnuti stravy nebo pomoc pri zajisténi stravy,

d) pomoc pri zajisteni chodu domdcnosti,

¢

e) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim.

2.3. Parkinson-Help z.s.

Asociace Parkinson-Help byla zalozena 10.2.2012 v Praze. Pod asociaci jsou
zakladany kluby. V soucasné dob¢ jsou kluby v Ostravé, Roznoveé pod Radhostém,
Praze, v Ceském raji a na Karlovarsku. Tato asociace pomaha nemocnym organizaci
spolecenskych akci, vzdélavacich seminaili pro nemocné, ale 1 pro rodinné ptislusniky.
Organizuji vylety a aktivity, které pacientim pomahaji zapojit se do béZného Zivota.
Soucasti setkani klubli byva 1 cviceni jemné motoriky, arteterapie, muzikoterapie,

pohyb i riizné prednasky.

wPoslani: seznamovat Sirokou verejnost s obtizemi Parkinsonovy nemoci,
prispivat ke zkvalitnéni Zivota lidi s touto chorobou a podporovat komunitni Zivot
nemocnych v regionech, v klubech. Vize: rozsirit aktivity v jednotlivych
regionech/krajich a v klubech. Cile: borit stigmata o nemoci a umoznit vSem
nemocnym Parkinsonovou chorobou realizovat se v cinnostech, které jim nabizime a

nesedet doma ve studu. ** (Vyro¢ni zprava Parkinson-Help, 2017)
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2.4. Spole¢nost Parkinson, z.s.

,Spolecnost Parkinson, z. s. byla zaloZena roku 1994 jako humanitarni a
neziskova organizace s celostatni piisobnost. Postupné zaklada kluby ve méstech, kde
podporuje jako hlavni cinnost dochazkova cviceni. Od roku 1997 vydava viastni
casopis Parkinson, zacind organizovat rekondicni pobyty, vstupuje do E DA —
Evropské asociace pro PN. V roce 2014 otevira poradenské centrum. V roce 2015
zahajuje projekt znacka PARKINSON standard — proskoleni persondlu socidlnich
sluzeb v péci o pacienta s PN — a spolupracuje s krajskymi socidalnimi odbory na

vytvoreni sité takovychto zarizeni.* (Vyro¢ni zprava Spole¢nost Parkinson, 2017)

Poslanim Spolecnosti Parkinson je pfedevsim zkvalitnéni spolecenského
zivota a celkové kvality Zivota osobam trpicim Parkinsonovou chorobou a jejich
pfibuznym. Spolek se snazi o udrzovani spoleenskych a socialnich kontaktti mezi
¢leny, aby nedochdzelo k vycletiovani ze spolecnosti. Potadaji vylety a ozdravné

pobyty pro nemocné, ale 1 jejich rodiny.

., Hlavni ¢innost spolku

1. organizuje rekondicni pobyty s odbornym programem

2. vydava vlastni casopis Parkinson

3. organizuje tematicka setkani pacientii a jejich rodin

4. provozuje poradenské centrum Parkinsonovy nemoci

5. porada odborné prednasky lékarii a dalsich zdravotnickych pracovnikii

6. aktivné pusobi v nevidadnich organizacich usilujiCiCh o zlepSeni postaveni paCientii
7. hleda cesty, jak zajistit pacientiim s Parkinsonovou nemocCi lepsi péci ze strany
statnich instituci

8. provozuje vlastni webové stranky

9. provozuje internetové forum a chat

10. zakladd Parkinson kiuby (ddle jen ,,PK*) po celém tizemi Ceské republiky a
koordinuje v nich dochdzkovd cviceni

11. porada beneficni akCe a jiné prezentaCe pro zvySeni osvéty mezi verejnost

(Vyroéni zprava Spole¢nost Parkinson, 2017)
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3. Socialni prace s lidmi s Parkinsonovou chorobou
Socialni praci s osobami s Parkinsonovou chorobou muze byt ptirovnavana

Kk socialni praci se seniory. Osoby trpici touto nemoci byvaji ¢asto v dichodovém

veku. Maji vSak své specifické potieby.

3.1. Doprovazeni

Doprovazeni obnasi predevsim vyslechnuti, a doprovazeni nemocného jeho
t&zkymi Zivotnimi osudy. Casto stali pouze psychicka podpora, aby nemocny védél,
7e ma nékoho, o koho se miZe opiit a komu maZze sdélit viechny své emoce. Spatné i
dobré zkuSenosti. Doprovazeni vSak mutze obsahovat také kontrolu nemocného pii
uzivani 1ékt, Ci spravné Zzivotospravé nebo cvi¢eni. Do doprovazeni se také da
zahrnout vzdélavani nemocného i rodiny. Miize se jednat o vzdélavani ohledné

nemoci, ¢i jednani s urady.

3.2. Poradenstvi
., Klient u sebe pocituje prekazky, které mu znemoznuji dosahnout cilu.
Preje si odstranit to, cemu nerozumi a co mu brani rozsirit repertoar moznosti. Na to

odpovida pracovnik nabidkou rad, navodii a napadii ¢i namétii. Pracovnik klientovi

vevr

sam. “ (Ulehla, 2005, s. 37)

,,Socidlni poradenstvi je odborna ¢innost zamérenad na poskytnuti informaci o
moznostech resSeni a usmerneni jednotlivce pri volbé a uplatiovani forem socialni
pomoci. Je soucasti sluZzeb socidlni pomoci, které poskytuji jak statni instituce a

organizace tak neziskové organizace.“ (Truhlatfova, 2006, s. 220)

3.3. Aktivizacni sluzby

Hlavnim cilem aktiviza¢nich sluZeb je zapojeni klientli do socidlniho prostiedi,
rozvijeni a upevinovani kontaktd, rozvoj kompetenci pii obstarani vSeho potfebného
(ndkupy, ttady). Aktivizacni sluzby také nabizi vzdélavaci kurzy, rozvoj fyzicke sily,
pro udrzeni fyzické aktivity, zapojeni do feSeni problému obce, ¢i mésta. V ramci
socidln¢ — aktivizacnich kurzii mohou nemocni ziskat nové kontakty, navéazat nové

vztahy €1 navstivit v rdmci vyletl zajimava mista. Organizace, které¢ aktivizacni sluzby
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provozuji jsou seznameny s potfebami klientli, a vzdy jdou podle toho kurzy

organizovany.

3.4. Terapie

Pod slovem terapie se skryvda mnoho druhd terapie — ergoterapie,

muzikoterapie, danceterapie, canisterapie.

,Ergoterapie je profese, kterd prostrednictvim smysluplného zaméstnavani
usiluje o zachovani a vyuzivani schopnosti jedince potiebnych pro zvladani béznych
dennich, pracovnich, zdjmovych a rekreacnich cinnosti u osob jakéhokoli véku
S riiznym typem postizeni (fyzickym, smyslovym, psychickym, mentalnim nebo
socialnim znevyhodnénim). Podporuje maximalné mozZnou participaci jedince
V bézném Zivoté, pricemz respektuje piné jeho osobnost a moznosti.“ (Ceska asociace

ergoterapeutt, 2008, dostupné online z ergoterapie.cz)

Muzikoterapie je terapie hudbou, jak poslechem, tak samotnym vytvarenim
hudby. Hudba muze byt vytvaiena pouze tleskanim ¢i dupanim, ale také za doprovodu
riznych hudebnich nastrojii. K poslechu je vhodna spiSe klidna hudba. Poslechem
hudby mize byt dosazeno navratu vzpominek, vazanych k hudbé. Poslech hudby mtize

také vést pouze k uklidnéni nemocného pfi stresové situaci.

Danceterapie je terapie tancem. Vhodné je spojeni s muzikoterapii. Tanec je
vSak vhodny pouze v piipad¢, kdy je klient tance schopen. V opacném piipad¢ miize

vést ke stresu z neschopnosti pohybu a zhorseni psychického stavu.

»Canisterapii se rozumi lécebny kontakt psa a ¢loveka. Pes uz svou pritomnosti
dokaze vyvolat dobrou naladu vsude tam, kde je ji nedostatek. A o tom, Ze usmeév léci
neni pochyb. Ale uz davno to neni jen o radosti, kterou psi lidem prinasi. Canisterapie
muze mit formu individudlni nebo kolektivni. Vyuziva se ruznych druhii plemen,
S pritkazem piivodu, ale i bez néj.“ (Pomocné tlapky o. p. s., 2009, dostupné online

z canisterapie.cz)
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4. Domaci péce

Domaci péce ma pro osoby s Parkinsonovou chorobou velky vyznam a je pro
n¢ piinos, a také je to jedno z nejlepSich moznych feSeni péce o n€. Pozitivni vliv ma
predevs§im domaci prostedi, které pozitivné ovliviiuje emoce nemocného a tim |
zpomaluje zhorSovani pfiznaki nemoci. Dulezité pro pecujiciho je umét rozpoznat

dobr¢ a Spatné stavy hybnosti nemocného a ptizpusobit tomu denni program.

Pred zacatkem domaci péCe je dulezité znat zakladni pravidla péce. Je
doporuc¢ovano vyzadat si od lékaiti, ¢i jinych odbornych pracovnikli co nejvice
informaci o nemoci, a o jejich moznostech postupu. Dulezité také je nezasahovat
I¢kaiim do 1écby. Pecujici se nemusi bat pozadat o pomoc nékterou z organizaci
poskytujici pomoc, je vSak potieba se do sluzby vcas zaregistrovat. Nemoc se tahne
roky, sluzbu nemusi byt nikdy vyuzita, ale je vzdy lepsi mit n¢jaké moznosti v zéloze.
Je dobré mit k dispozici socialni sluzbu, ktera bude moct nemocného piipadné
pfijmout do sluzby, n€které organizace maji ¢ekaci doby 1 n€kolik let. Je dilezité
naucit se zédkladni ikony doméci péce. S nacvikem pomohou pomoci sestry Z domaci
péce, ¢inavstiveni kurzu oSetfovatelstvi. Dobré taky je znat mozZnosti finanéni podpory

od statu.
,, Obecna pravidla pro pecujici osoby jsou:

- Podporovat sobéstacnost nemocného,

- pomahat pouze tehdy, kdy je jasné, Ze nemocny neni sam vykonu schopen,

- nepospichat, respektovat potiebu vice casu na jednotlivy vykon (stres vidy
pohyboveé aktivity zhorsi),

- prizpiisobit denni rezZim mozZnostem nemocného,

- nevyrazovat sebe ani nemocného ze spolecenského Zivota,

- podporovat fyzické osoby nemocného (cviceni, prochazky apod.),

- neznevazovat obtize nemocného, ale neprojevovat ani nadmerny soucit.

(Kaplanova, 2017, s. 9)

4.1. Komunikace

Existuji zasady pro komunikaci s nemocnymi, které je dulezit¢ dodrZovat.

Dilezité je naslouchani, a projevovani znacné davky trpélivosti. Pro nemocného je
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dilezité, aby se k nému pecujici choval co nejpfirozenéji, a ne piili§ s litosti. Pfi
komunikaci je dilezité omezeni vnéjSich vlivi, které by mohli komunikaci rusit
(televize, radio, vice hovoficich lidi najednou). S nemocnym je dilezité jednat
s respektem a vaznosti, nepohrdat jeho nazory a nezlehovat jeho myslenky. Ke
komunikaci je mozné vyuzivani obrazku — makaton, mlize byt vytvofen i doma.
Ptinosné pro komunikaci je i povzbuzovani nemocného k hovoru, nepfiznivé naopak
pusobi kladeni vic otazek najednou, které nemocny neni schopny pochopit. Pfi hovoru
snemocnym je dualezité¢ stait k nému celem a mluvit v kratkych vétach, ne pftilis

gestikulovat a udrzovat o¢ni kontakt. (Jirak, 2009)

4.2. Cviceni

Pfi postupu nemoci nemocnym ochabuji svaly, i svaly v okoli mluvidel, proto
je dulezit¢ pravidelné cviceni. Mezi nejpraktictéjsi druhy cviceni patii masaz
obli¢ejovych svalli — masirovani Cela, nosu a tvafe za pomoci namocenych Zinek.
Trénovani grimas — mraceni, usmivani se, zatinani a povolovani svalil, otevirani st a
oci. Cvi€eni zaméfené na dolni oblast Celisti — volné otevirani a zavirani Celisti, pohyby
dolni celisti vpravo a vlevo, predsazovani dolni Celisti. Cviceni rti — Spuleni rtd,
roztahovani koutki do stran. Cviceni tvare a jazyka — nafukovani a splaskavani tvari,
masirovani vnitini strany tvare jazykem, vyplazovani jazyka, rytmické kmitani jazyka.
Dechova a fonac¢ni cviceni — klidné, hluboké a plynulé nadechy a vydechy nosem,
zpivani a ¢teni nahlas. Cviceni rytmu — rytmické a klidné opakovana slabik, naptiklad
pa-pa-pa-pa, pa-ta-pa-ta, doprovazeni tleskanim, klepanim ruky, ¢i dupanim.

Pro nemocné je diilezita 1 davka motivace ke cviceni, aktivni doprovéazeni a

pravidelnost cvicni.

Nedilnou soucasti cviceni jsou grafomotoricka cviceni, ktera napomahaji ke
zlepSeni psaného projevu a jsou zaméfena na hrubou a jemnou motoriku.
Nejpouzivangjsi cviceni jsou krouzivé pohyby ramen, lokt a zapéesti. Prospésné je i
mackani molitanového micku a stiskavani a povolovani pésti. Zakladni formou je
psani kiivek ve vzduchu, nebo na velky format papiru. Pfi psani do vzduchu ¢i na
velky papir je zapojovana cela ruka od ramene az po zapé€sti. (Roth, Sekyrova, Ruzicka

a kol., 2009)
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4.3. Uprava domécnosti

Pobyt nemocného v domacim prostiedi vyzaduje fadu zmén, obzvlasté

V pokroc¢ilém stadiu nemoci.

Dilezité je uspotfadani nabytku, nemocny potiebuje pro pohyb dostatek
prostoru. Dalsim krokem je odstranéni vSech piekézek na podlaze, odstranéni praht,
kobercii a v§eho o co se pfipadné¢ da zakopnout. Nedoporucuje se lestit podlahy.
Potiebné je i fadné osvétleni domacnosti na pohyb za Sera, ¢i v noci. Véci denni
potieby je tfeba ukladat na dobfe dostupnd mista v irovni pasu az ramen. Nedilnou
soucasti domacnosti nemocného jsou madla, drzadla a zdbradli, které usnadnuji pohyb
po domécnosti a zvedani se, a premistovani po domécnosti. Nezbytna je také vyména

nestabilniho a vratkého nabytku, za pevny.

4.4. Vyziva

Riiznoroda a vyvazena strava ma pro nemocné mnohem vétsi vyznam nez pro
zdravého &lovéka. Spatna skladba stravy miize ovliviiovat vstiebavani diilezitych 1éki.
Ve vyssi mife se problémy se stravou vyskytuji v pozdé&j$im stadiu nemoci. Dalsi
komplikaci v pfijmu potravy milze byt silny ttes, ktery nepfiznivé ovliviluje
manipulaci s ptiborem. Ve velmi pokroc¢ilych stadiich nemoci mize dochazet i ke
zhorSeni polykani, a proto musi byt strava podporovéana jinymi zplsoby. Pfi pocitu
suchosti v tstech je doporucovano pit mensi mnozstvi vody Castéji. Pokud se zacne
projevovat nechutenstvi, je dobré podpofit chut’ k jidlu lehkou fyzickou aktivitou a
stravu rozd¢lit do vice menSich porci. Pokud nechutenstvi trva delsi dobu, je vhodné
podavat nahradni stravu v podobé nutri¢nich ndpojl. Pfi potiZich s polykanim je
vhodné podavat stravu v polosed¢ a podavat k ni malé¢ mnozstvi vody. Dtlezité je také
nacasovani pokrmii, vzdy je dobré podavat jidlo v dobé stavu ,,ON*“. Ve vétSing
pfipadii nemocnych se dfive ¢i pozdéji objevuje zacpa, kterou je vhodné zmirnovat
pfirodnimi zpiisoby, pokud je to mozné. Do jidelnicku by mély byt zafazeny potraviny,
které obsahuji vysoky obsah vldkniny jako jsou Svestky, ovoce a zelenina, povidla.
Dilezity je také dostatek neslazenych tekutin. Ve vaznéjsich ptipadech zacpy je nutné
vyuZiti projimadel, avSak cCast¢ davkovani muizZe vést k zanétu stfevni stény a
K neucinnosti projimadla. Vzdy je vhodné uzivat probiotika, které spravnou funkci

sttev podporuji. Velice dulezité je také dbat na spravné uzivani 1€ki, nekteré 1€ky
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ztraci svoji ucinnost s pozitim s bilkovinou. Ptredevsim léky obsahujici levodopu.

(Kaplanova, 2017)

4.5. Psychika a spanek

Poruchy spanku se u osob s Parkinsonovou chorobou vyskytuji ve tfech
¢tvrtinach ptipadi. Noc¢ni probouzeni ¢asto zptisobuji pohybové obtize. Problémem
byva pretaceni se na lizku, které je dulezité k fyziologickému spanku. Tento problém
je velice Spatné fesitelny, pokud ho netesi 1écba. Problémy se spankem miize také
zpusobovat vecerni davka 1éki. Nemocni hlfe a déle usinaji a budi se v casnych
rannich hodinéach. Je vSak dilezité rozeznédvat, zda se jednd o poruchy spanku, ¢i
snizenou potfebu spanku, ktera je ve stafi bézna. Pfi nocnim buzeni se mohou
vyskytovat stavy tizkosti a zmatenosti, kdy nemocny nevi, kde je a jak se do téch mist
dostal. V téchto piipadech jev mistnosti vhodné nechavat zapnuté tlumené svétlo, ¢i
tiSe zapnuté radio. Nedostatek spanku neptiznivé ovliviiuje psychicky i zdravotni stav
nemocného. V krajnich piipadech dlouhodobych problémi se spankem je nezbytné
nasazeni l¢kii. Dlouhodobé problémy se spankem mohou neptiznivé ovliviiovat

prognodzy a mohou pfispét k rozvoji deprese a uzkosti. (Dudova, 2015)

., Ke zlepSeni spanku miiZe prispét:

- dostatecna a oteviena komunikace s nemocnym,

- wreSeni problémii, které strach a uzkost vyvolavaji,

- zmirnéni telesnych obtizi, které budi ze spanku,

- zvySeni denni aktivity (¢im bdélejsi je clovek pres den, tim lépe v noci spi),

- respektovat obecnych doporuceni o hygiené spanku v klidné dobre vétrané

mistnosti,

- podani malé davky léki proti uzkosti na noc (Oxazepam, Lexaurin) — po

domluve s lékarem ** (Kalvach in Kaplanova, 2017, s.25)

Velmi prospé€Snym pro spanek je také odstranéni vSech rusivych elementi jako
je hluk, svétlo, vydychana mistnost, tézké jidlo na noc. Vhodné je také podavani
bylinnych ¢ajii pfed spanim, dodrzovani pravidelné doby ukladani ke spanku a

ptipadna vecerni koupel, ¢i masaz nohou. (Ktivohlavy, 2002)
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4.6. Pohyb a imobilita

Nejvetsi problémy s pohybem a chtizi ptichazeji v pozdni fazi Parkinsonovy
choroby a tim se zvysSuje i riziko padu a uraza. Existuji rizné techniky, diky kterym
lze chiize natrénovat (znaceni cesty na podlaze, zvukova ¢i rytmickd stimulace).
Dulezité je vzdy cviceni. Osoby trpici Parkinsonovou nemoci mivaji ¢asto koncetiny
uvoliiyjicimi injekcemi do svalu. Vhodné je vyuzivani cviceni zaméfené na kontrolu
drzeni téla, ¢i premistovani — otaceni télem, ¢i ndcvik chlize samotné. (Bonnet,
Hergueta, 2012)

Pti pohybu je dllezit¢ dodrzovani zakladnich opatfeni. Je vhodné odstranéni
ptekazek v cestach, které nemocny vyuziva. Za piekazky se daji povazovat koberecky,
prahy, kabely ¢i drobné pfedméty, které mohou zpiisobit uklouznuti, ¢i pad. Padu Ize
také predejit ipravou kluzkého povrchu v koupelné, postaci protiskluzové podlozky
do sprchy ¢i vany. Pfi pohybu je také mozné vyuzivani kompenzacnich pomticek —
hole, berle ¢i choditko. V krajnich ptipadech pfi castych padech je mozné vyuzivani
ochrannych pomiicek — ochranna helma ¢i chranice kycli. (Kalvach, 2014)

V pozdnich stadiich nemoci se ¢asto vyskytuje Gplna imobilita a upoutani na
lazko. Nemocny v této fazi jiz neni sdm schopen pohybu a ¢asto ani malych pohybt
na lizku. Pfi upoutani na ltizko je dilezité polohovani, které by se mélo provadét kazdé

dvé hodiny, aby se pfedeslo dekubitim. Vhodné také je pasivni cviceni.
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5. Socialni davky
5.1. Prispévek na péci
Kazdy ¢lovék v Ceské republice méa narok na socialni davky pfi plnéni uréitych

podminek. Nejvétsi davkou je piispévek na péci, ktery je rozdé€len do Ctyt stupiiti.

=, stupni I (lehka zavislost), jestlize z ditvodu dlouhodobé neprizniveho zdravotniho
stavu neni schopna zvladat tri nebo c¢tyri zakladni Zivotni potreby,

»  stupni Il (stredné tezka zavislost), jestlize z duvodu dlouhodobé neprizniveho
zdravotniho stavu neni schopna zvladat pet nebo Sest zakladnich Zivotnich potreb,

= stupni Il (tézka zavislost), jestlize z duvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho
stavu neni schopna zvladat sedm nebo osm zakladnich Zivotnich potreb,

= stupni IV (uplna zavislost), jestlize z ditvodu dlouhodobé nepriznivého
zdravotniho stavu neni schopna zvladat devet nebo deset zdkladnich Zivotnich
potreb, a vyzaduje kazdodenni pomoc, dohled nebo péci jiné fyzické osoby.*
»Pro posuzovani stupné zavislosti se hodnoti schopnost zvladat zdkladni Zivotni

potieby dle § 9 zdkona

Mobilita (zviddat vstavani, useddni, chiize)

Orientace (orientovat se zrakem, sluchem, pomoci psychickych funkci)

Komunikace (dorozumeét se a porozumét — mluvenou reci i psanou zpravou)
Stravovdni (stravu naporcovat, najist se a napit se, dodrzovat dietni rezim — dietu)
Oblékani a obouvani (vybrat si obleceni a obuti, oblékat se, obouvat se, sviékat se a
zouvat se)

Télesnd hygiena (umyvat si oblicej, ruce a celé télo, cesat se, péce o ustni hygienu)
Vykon fyziologické potieby (pouzivat WC, vyprdzdnit se, provést ocistu, pouzivat
hygienické pomiicky)

Péce o zdravi (dodrzovani stanoveného lécebného rezimu, oSetFovatelska opatreni)
Osobni aktivity (stanovit si a dodrzet denni reZim, zapojit se do aktivit odpovidajicich
veku)

Péce 0 domadcnost (nakladat s penezi, obstarat si nakup potravin, nosit béiné

piredméty)” (Zakon 108/2006 Sb.)
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Posledni zvySovani piispévku na péci probehlo 1.Cervence 2019 pro osoby
pobirajici III. stupen piispévku, ale pouze pro osoby, které nevyuzivaji pobytové
socialni sluzby. Tedy pouze pro osoby v domaci péci.

»(1) Vyse prispévku pro osoby do 18 let véku cini za kalendarni mésic

a) 3300 K¢, jde-li o stupen I (lehka zavislost),

b) 6600 K¢, jde-li o stupen II (stiedné tezka zavislost),

c) jde-li o stupen III (tézkd zavislost),

1. 9900 K¢, pokud osobé poskytuje pomoc poskytovatel pobytovych
socialnich sluzeb podle § 48, 49, 50, 51, 52 nebo détsky domov anebo
specialni liizkové zdravotnickeé zarizeni hospicového typu,

2. 13900 K¢ v ostatnich pripadech,

d) jde-li o stupen IV (uplna zavislost),

1. 13200 K¢, pokud osobé poskytuje pomoc poskytovatel pobytovych
socialnich sluzeb podle § 48, 49, 50, 51, 52 nebo détsky domov anebo
specialni liizkové zdravotnické zarizeni hospicového typu,
2. 19200 K¢ v ostatnich pripadech.

(2) Vyse prispévku pro osoby starsi 18 let ¢ini za kalendarni mésic

a) 880 K¢, jde-li o stupen I (lehka zavislost),

b) 4400 K¢, jde-li o stupen II (stredné tezka zavislost),

c) jde-li o stupen III (tézka zavislost),

1. 8800 K¢, pokud osobée poskytuje pomoc poskytovatel pobytovych
socialnich sluzeb podle § 48, 49, 50, 51, 52 nebo détsky domov anebo
specialni liizkové zdravotnické zarizeni hospicového typu,

2. 12800 K¢ v ostatnich pripadech,

d) jde-li o stupen IV (uplna zavislost),

1. 13200 K¢, pokud osobé poskytuje pomoc poskytovatel pobytovych
socialnich sluzeb podle § 48, 49, 50, 51, 52 nebo détsky domov anebo
specialni liizkové zdravotnické zarizeni hospicového typu,

2. 19200 K¢ v ostatnich pripadech. “ (Zékon 108/2006 Sb.)

5.2. Prispévek na mobilitu
»Prispévek na mobilitu je opakujici se narokova davka, kterd je urcena osobé

starsi 1 roku:
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ktera ma narok na priitkaz osoby se zdravotnim postizenim ZTP nebo ZTP/P (podle
podminek po 1. 1. 2014),

ktera se opakované za uhradu v kalendarnim mésici za uhradu dopravuje nebo je
dopravovana,

které nejsou poskytovany pobytové socialni sluzby podle zakona o socialnich
sluzbach v domové pro osoby se zdravotnim postizenim, v domové pro seniory,
V domové se zvlastnim rezimem nebo ve zdravotnickém zarizeni ustavni péce,

Z ditvodii hodnych zvlastniho zretele miize byt prispévek na mobilitu prizndn
i osobé, které jsou poskytoviny pobytové socidlni sluzby uvedené v predchozi
odrdzce,

narok na vyplatu nenalezi za kalendarni mésic, jestlize je opravnéné osobé po cely

tento kalendarni mésic poskytovana zdravotni péce v pritbéhu hospitalizace.

Vyse davky: 550 K¢ mésicné. Vyplaci se tzv. zpétné, to znamend do konce kalendarniho

mésice nasledujiciho po kalendarnim mésici, za ktery nalezi. Na zZadost prijemce miize

byt prispévek na mobilitu vyplacen jednou splatkou vzdy za 3 kalendarni mésice, za

které nalezel. ** (Zakon ¢. 329/2011 Sh.)
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6. PeCujici osoba a jeji psychika

Domaci péce o osoby s Parkinsonovou chorobou je fyzicky i psychicky
naro¢na po celou dobu péce, o to vic pak v pozdnim stadiu nemoci. Pro pecujiciho je
vhodné, aby si vyclenil néjaky cCas, ktery bude vénovat pouze sobé€, a svym zajmam.
Je vhodné mit dalsi osobu, které je pecujici chopen piedat na néjaky cas péci o
nemocného. Tento Cas je vhodné vyuzit k relaxovani. Vhodné jsou prochazky do
ptirody, drobné prace na zahrad¢ ¢i provozovani svych zajma. Pokud je nutné vstavat
K nemocnému v noci, je dulezité si no¢ni vstavani rozdélit. Tim se da udrzet vyssi
kvalita 1 délka spanku pecujicich osob. Pti dlouhodobé domadci péci je dobré zvazeni
respitniho (odleh¢ovaciho) pobytu pro nemocného. Béhem této doby si pecujici miize

odpocinou od naro¢né péce o nemocného. (Slama, Platova, 2014)
., Stresory v péci o chronicky nemocného:

- fyzicka narocnost tikonit souvisejicich s péci o nemocného,

- nutnost vykonavat veskeré domaci prace, prevzit role a odpovédnost

nemocného — vysledkem miize byt pocit neschopnosti v diisledku nedostatku

zkuSenosti s novymi ukoly, s opakovanou kritikou nemocného a s vysokou

Cetnosti napjatych nalad,

- poruchy paméti a chovani (nutnost trvalého dohledu),

- poruchy nadlad nemocného, zpomalené tempo vyjadrovani, nesrozumitelnost

7eci a ochuzeni kontaktu,

- socidlni problémy — zklamdni ze zdravotniho systému a z nedostatku

socidlnich sluzeb (nemoznost prechodného umisténi po dobu dovolené,

nedostupnost osobnich asistentii),

- omezeni vlastniho Zivota, volného casu, redukce odpocinku, litost a smutek,

Zadrzovani emoci, pocit povinnosti, omezeni spolecenského Zivota,

- adaptace na souziti se ,zmenénym‘ clovekem (limity aktivit, ...)."

(Kaplanova, 2017, 5.30)

Tyto stresory mohou miz vliv na vznik pocitl osaméni, nepochopeni a
psychické i fyzické vyCerpani. Pecujici se vzdy musi rozhodovat mezi vlastnim
psychickym i fyzickym zdravim a nejvét§sim blahem nemocného. Pokud je péce o sebe

samotného podcenéna zvysuje se riziko vy€erpani a syndromu vyhoteni. Chronicky
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stres muze byt pti¢inou vzniku riznych chorob, ke kterym ma pecujici vlohy. Pti péci
o nemocného Cloveéka je vzdy dulezitd péce o své dusevni zdravi.

Syndrom vyhoteni se da pfirovnat ke ztraté zajmu o praci, kterou musi Clovek
vykonavat. Tento jev se objevuje piedevsim pii ¢innostech, pfi kterych je na ¢lovéka
vytvaren dlouhodoby stres. Miize se jednat o zatézujici praci, pii kterém se vyskytne
uplné vycerpani sil. Projevuje se nechuti k praci, napétim pii vykonu prace, pocity
nedtdsti a bezmoci. Clovék se syndromem vyhofeni je lhostejny k nemocnému i

k ostatnim lidem, neni schopen empatie. (Holeksova, 2002)
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7. vyzkumna ¢ast
7.1. Vymezeni hlavnich a dil¢ich cili

Hlavnim cilem praktické ¢asti bakalatské prace je zjisténi, jestli méd domaci
péce psychické dopady na pecujici a do jaké miry péce o nemocného ovliviiuje jejich
osobni zivot. Zda je to psychicky vycerpava, bere jim to silu a osobni zivot ¢i jim to
piinasi radost a dava jim to smysl zivota. Vyzkum ma za cil zjistit, jestli by pecujici

udélali v péci néco jinak, ¢i jestli svého rozhodnuti pe¢ovat o nemocného nelituji.

Dil¢éi cile maji za ukol zjistit, jak dlouho se pecujici o0 nemocného stard, jak
predchazi syndromu vyhoteni, kolik soukromého Casu ro své potieby si pii péci
doprava, jaké formy pomoci od rodiny, ¢i od statu pecujici vyuziva. Jeden z dil¢ich
cill je zamétfeny 1 na nemocné a ma za cil zjistit, jak vnimaji svoji nemoc sami

nemocni.

7.2. Diléi cile

DC L. Zjistit, jak dlouho se pecujici o nemocného stara.

DC II. Zjistit zpsoby pfedchazeni syndromu vyhoteni.

DC II1. Zjistit vyuziti podpory rodiny a statu.

DC IV. Zjistit, zda ma péce o nemocného vliv na soukromy Zivot.

DC V. Zjistit, jak vnimaji svoji nemoc sami nemocni.

DC VI. Zjistit, jakym zplisobem nabira pecuji nové sily, potiebné k péci.

DC. VIL Zjistit, co pecujiciho vedlo k rozhodnuti se o0 nemocného starat v domaci
péci.

7.3. Transformaéni tabulka

Hlavni cil Dil¢i cile Tazatelské otazky

DC I. Zjistit, jak dlouho se| TO 1. Jak dlouho mate
pecujici o nemocného stara. | nemocného v domaci péci?
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HC Zjistit, jestli ma domaci
péce psychické dopady na
pecujici a do jaké miry péce
o nemocné¢ho ovliviiuje
jejich osobni zivot

DC 1II. Zjistit
predchazeni
vyhoteni.

zpusoby
syndromu

TO 1II. Jak predchazite
syndromu vyhoteni?

DC 1I. Zjistit
podpory statu.

vyuziti

TO III. Vyuzivate nckteré
socialni davky, které nabizi
stat?

DC IV. Zjistit, zda ma péce
o nemocného vliv na
soukromy Zivot.

TO IV. Pocitujete béhem
péce o nemocného zmény v
bézném rodinném zivot&?

DC V. Zjistit, jak vnimaji
$VOji nemoc sami nemocni.

TO V. Jak vnimate svoji
nemoc?

DC VI Zjistit, jakym
zpusobem nabird pecuji
nove sily, potiebné k péci.

TO VI. Co délate pro to,
aby péCe byla porad
kvalitni, kde nabirate nové
sily?

DC. VII.  Zjistit, co
pecujiciho vedlo
k rozhodnuti se 0

nemocného starat v domaci
péci.

TO VII. Co Vas motivovalo
k rozhodnuti pecovat o
nemocného doma?

Tabulka 1. — Transformaéni tabulka
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7.4. Metoda vyzkumného Setfeni

Vyzkumna ¢ast bakalaiské prace vyuziva Setfeni pomoci kvalitativni metody
polo strukturovaného rozhovoru, zaméfenym na osoby pecujici 0 0soby
s Parkinsonovou chorobou. Cilem Setieni je zjistit, zda ma dlouhodoba péce psychické

dopady na lidi pecujici o osob s Parkinsonovou chorobou.

7.5. Zdivodnéni vybéru vyzkumné strategie

Rozhovor byl jako vyzkumna metoda vybran predevsim kvili kvalité sbéru dat.
Z dotaznikového Setfeni by nemohlo dojit ke kvalitnimu vyhodnoceni konkrétnich
ptipadli a zpracovani kvalitni kazuistiky. Otazky v rozhovoru byly vzdy vybirany, aby

sedély do kazdého ptipadu rozhovoru co nejpiesnéji.

7.6. Popis pribéhu sbéru dat

Prvni kontaktovani respondentti probihalo béhem zacatku ledna 2019.
Kontaktovani osob, které se o nemocné trpici Parkinsonovou chorobou staraji
v doméci péci bylo velice obtizné, protoze jsou tézko dohledatelni, neni vedena zadna
databaze, a informace Vam zadny lékai neposkytne. Veskeré respondenty jsem
nakonec ziskala po slozit¢é domluvé béhem tUnora 2019. Z pivodnich 15
kontaktovanych respondentl se mi podatilo domluvit na setkani pouze s Sesti, ktefi
souhlasili se ziznamem rozhovoru a vyuZitim v mé bakalatské praci. Samotny sbér dat
probihal béhem tUnora a bfezna, kdy jsme si s respondenty domluvila schiizky, skoro
vSechna setkani byla ¢asové omezend, pravé z ditvodu doméci péce o nemocného.
Vsichni respondenti méli otazky k rozhovoru pifedem, aby védéli, co je na schiizce
ceka. Kazdého z respondentl jsme se také pfedem zeptala, zda by bylo mozné par
odpovédi na otazky od samotnych nemocnych. Vzdy mi na schiizku pfinesly otazky

na nemocné zodpoveézené.

7.7. Vyzkumny vzorek
VSsichni respondenti jsou obyvateli Kralovehradeckého kraje. Celkovy pocet
respondentll byt stanoven na Sest. Byla ur¢ena kritéria, ktera kazdy respondent musel

splitovat. Respondent musel mit pfedevS§im zkuSenost s dlouhodobou domaci péci o
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osobu trpici Parkinsonovou chorobou. Kazdy respondent také musel souhlasit se

zvefejnénim kazuistiky a uryvki z rozhovoru v bakalatrské praci.

7.8. Sbér dat

Pti kvalitativnim vyzkumu byt s respondenty veden rozhovor, ktery byl
nahravan na mobilni telefon. Po skonceni rozhovorii byly rozhovory analyzovany a
pfepracovany do kazuistik pouzitych v bakalafské praci. Kazuistiky byly vzdy
konzultovany s respondenty, kteti méli moznost se k nim vyjadfit a poptipadé je
upravit. Také bylo potiebné odsouhlaseni kazuistiky a svoleni ke zvefejnéni.
Respondenti si ptali zlistat v anonymité, proto jsou v kazuistikach pouzita vymyslena

jména.
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8. Respondenti
8.1. Respondent A.

Prvni respondentkou byla pani Alzbéta, kterd se dlouhodobé stard o svoji
matku Alenu. Pani Alena trpi Parkinsonovou chorobou jiz 16 let a jeji dcera se 0 ni
nepietrzité stara poslednich 5 a pul roku. Pani Alzbété je 57 let a o svoji matku se stara
od 52 let. Ma dv¢ dosp€lé déti a manzela Alese, se kterym se kvtili péci o matku malem

rozvedla.

Pani Alzbéta se musela kvli péci o matku prestéhovat k ni do rodinného domu,
kdyz jeji matka ptestala zvladat pé¢i nejen o domacnost, ale 1 o sebe. Jelikoz pti péci
o matku nezvladala chodit do zaméstnani, musela z prace odejit a pé¢i se vénovat
nepietrzité. Do té doby ji s pé¢i pomdhala jeji studujici dcera Andrea, kteréd studovala
vysokou $kolu ve stejném méste. Veskery sviij volny ¢as vénovala péci o babicku, aby

ulehcila praci své matce.

Pani Alena nepobirala zadny stupen pifispévku na péci. PeCujici Alzbéta tak
musela zatidit v§e potiebné pro ziskani ptispévku, o kterém neméla moc informaci, co
je potieba k jeho ziskani. Pani Alen¢ také vznikl narok na kartu ZTP. O vSechny tyto

piispévky se zada na ufadu prace.

Pani AlZzbéta vé€novala péci o domacnost své matky a o ni samotnou veskery
Cas, az zaCala zanedbavat svoji vlastni domacnost, ve které zil jeji manzel a jejich
spolecné dv¢ déti. Manzelovi se to pochopitelné nelibilo, a za¢aly mezi nim a Alzbétou
hadky. Obé déti, které pomdahaly schodem domécnosti v nepfitomnosti matky
postupné domacnost opustily a Ales zlstal na vSechno sam. Alzbéta byla z celé této
situace psychiky na dné, Ze zacala sama navStévovat psychologa a zacala brat
antidepresiva, aby zvladla svoji rodinnou situaci. Stres z péce o matku a z jejiho vztahu
s manzelem ji zpusobil syndrom vyhoteni, kterému se nesnazila diive nijak

predchazet.
TO I.: Jak dlouho mate nemocného v domaci péci?

»~Maminku ma doma uz asi pét a ptil roku, predtim zvladala péci o sebe sama, jen obcas

potfebovala nakoupit, uvafit, nebo vyprat*

TO I1.: Jak ptedchézite syndromu vyhoteni?
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,Nikdy jsem o tom nepfemyslela jako o syndromu vyhoteni, ale neméla jsem praci,
dobie, postupné jsem dost zapominala na svoji rodinu, ti se o sebe museli starat skoro
samy. Nem¢la jsem se kam chodit odreagovat, skoro nikdo mi v pé¢i nepomahal, téZko
jsem hledala i ¢as na to, zajit na ndkup. Na konec m¢ to dostalo, nezvladala jsem péci

0 svoji rodinu, a ani 0 mamku. Zhroutila jsem se.*
TO III.: Vyuzivate nekteré socialni davky, které nabizi stat?

»Ze zaCatku jsem na maminku nepobirala nic, ale finanéné jsme to s manzelem
nezvladali, tak jsme si zazadali o pfispévek na péci. Ten ndm nakonec schvalili, ale
byl to teda boj s ufady, nevite, kam mate jit, vétSinou mate $patné vyplnény papir,

potad néco.*
TO IV.: Pocitujete béhem péce o nemocného zmény v osobnim Zivote?

,Obrovské, nemam cas na manzela ani na déti. Déti mi béhem péce o mamku utekly
z domu, manzel se se mnou chtél rozvést, protoze mé& vidél sotva mezi dveimi.
Nechodim do prace, nemam vlastni pfijem, veskery Cas travim s mamkou. Vlastné se
ani nedivim, ze ode m¢ chtél Ales odejit. Pfisla jsem 1 o vétSinu kamaradu, protoze

jsem nem¢éla ¢as se s nimi stykat.*
TO V.: Jak vnimate svoji nemoc?

,Je toutrpeni a prokleti pro celou rodinu, vzdyt’ kvili mné malem ptisla dcera o rodinu.
Ale jsem ji vdécna, za vSechno, co pro mé déla. Nechtéla bych skoncit nékde v stavu,

tam Vas neznaji ani jménem.*
TO VI.: Co délate pro to, aby byla péce potrad kvalitni, kde nabirate nové sily?

31l ubyva, kazdym dnem, ale motivaci mam hlavné v tom, ze mamka se o m¢ taky
starala, kdyz jsem byla mala, tak ji to ted’ musim né&jak vratit. Moc ¢asu na nabirani

novych sil nemam, ale rada ¢tu, kdyZ je na to chvile*
TO VIL.: Co Vas motivovalo k rozhodnuti pe¢ovat o nemocného doma?

»Hlavné to, Ze pfece neddm mamku do ustavu, kdyz se jeji stav zacal zhorSovat, Ze uz

nemohla byt sama doma, nikdy by mé nenapadlo, Ze ptijde do domova pro seniory. To
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nepiipadalo v ivahu. Manzel mé v tom zezacatku podporoval, ale postupné mu také
dosly sily. Kazdy mame ke svym rodi¢tim urcity dluh, ktery jim jednou musime splatit,

a kdy jindy je to vhodné, nez kdyz nés potiebuji nejvic.*

8.2. Respondent B.

Druhou respondentkou byla pani Barbora, ktera se starala o nemocného otce
Borise, ktery trpél Parkinsonovou chorobou 13 let a ona se o n¢ho starala 3 roky. Pan
Boris zil v panelovém domé, ktery nebyl bezbariérovy a byl bez vytahu. Pani Barbora
se péci o otce zabyvala Castecné s vyuzitim osobni asistence, aby mohla chodit do
prace alespon na ¢aste¢ny zkraceny uvazek. Kazdy den dochazel k panu Borisovi na
Ctyti a pul hodiny osobni asistent, ktery se o n¢ho staral v dob¢, kdy byla pani Barbora
Vv zaméstnani. Pani Barbora byla bezdétna, rozvedena Zena, které nevadilo se k otci

nast¢hovat, v dob¢ jeho nemoci. Sviij veskery €as vénovala péci o n¢ho.

Pan Boris byl v pokrocilych fazich nemoci upoutan na invalidni vozik a jelikoz
dim nebyl bezbariérovy, jediny cas, ktery mohl travit pan Boris venku byl u
oteviené¢ho okna. To bylo hlavnim diivodem sporli mezi Barborou a otcem. Vy¢ital ji,
Ze za jeho problémy miiZe ona, a ze ned€ld nic pro to, aby mohl jit ven. Mezi ni a
otcem se kviilli hadkdm vytvoftila velika propast, kvili které nebyla pani Barbora
schopna se nadale o otce starat a umistila ho do domova pro seniory. Vztah mezi ni a
otcem byl jesté néjakou dobu narusen, protoze ji vycital, ze se o n¢j nechtéla starat a
ze ho ,,odlozZila do dichod’aku®. Po n&jakém Case vSak pan Boris zjistil, Ze pocituje
ulevu od stresu z hadek s Barborou, a Ze je mu v domové pro seniory lépe. Muze
kdykoliv na pfilehlou zahradu, protoze je domov bezbariérovy, dcera za nim

pravidelné dochazi, a rozumi si 1épe, neZ kdyz se o n€ho starala.

Pani Barbora si zvladla udrzet své psychické zdravi a v ¢as vyhodnotila, kdy
bude lepsi zajistit otci odbornou péci. Nenastal u ni syndrom vyhofeni, protoze mu
pfedchazela dochazenim do svého zaméstnani, kde se musela soustiedit na praci a byla

v kontaktu i s jinymi lidmi neZ jen s otcem.

Pani Barbora zazadala otci o ptispévek na péci, ktery do doby, nez se o né¢ho
zacCala dcera starat nepobiral. Panu Borisovi byl pfidélen druhy stupen piispévku na
péci, coz nepokrylo ndklady na osobni asistenci, proto také musela chodit pani Barbora

do prace, by mohla otci zbytek péce doplacet.
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TO 1.: Jak dlouho mate nemocného v domaci péci?
,O tatinka jsem se starala asi tii roky, a béhem téch tii let jsem zestarla asi o deset.*
TO I1.: Jak ptedchézite syndromu vyhoteni?

»Syndromu vyhoteni jsem se asi zamérn¢ predchéazet nesnazila, né¢jak sem to nebrala,
tak Ze je mozné ho mit. Ale asi mi pomohlo hlavné to, Ze jsem mohla chodit do prace

alesponi na ¢astecny uvazek*
TO III.: Vyuzivate nékteré socialni davky, které nabizi stat?

»Musela jsem si pozadat o ptispévek na péci, jelikoz mél tatka osobniho asistenta na
4 a pul hodiny denng, tak to bylo potieba, z dichodu a platu bychom to nezvladli, i tak
to bylo n¢kdy dost na hrané.*

TO IV.: Pocitujete béhem péce o nemocného zmény v osobnim Zivote?

»Jsem sama, déti nemam, jediné, co mé trapilo bylo to, ze jsme uz neméla tolik ¢asu
na své kamaradky, ale ty zase byly celkem rozumné a chapaly, Ze se mi otocily priority.

Obcas dokonce pfisly na vino ke mnég.*
TO V.: Jak vnimate svoji nemoc?

»Ze zafatku jsem to vnimal jako trest za néco, co jsem v Zivoté udélal zlého. Ale
postupem casu zjistuju, Ze to az takovy trest neni, mohl jsem dopadnout daleko huf.
Ted’ v dichod’daku vidim 1 horsi pfipady, nez jsem ja. Hlavné jsem rad, Ze jsem kvili

nemoci nepftisel o Baru, je to jediné, co na svété mam.*
TO VI.: Co délate pro to, aby byla péce porad kvalitni, kde nabirate nové sily?

»dnazila jsem se hodné vzdélavat, pijcovala jsem si knizky o Parkinsonovi, hledala
informace na internetu. Informaci je vSude plno, ale kde najit energii k péce 0
nemocného, to uz nikde nepiSou. Snazila jsem se chodit na prochazky, kdyz mi to Cas
dovolil. Z chvile na nakup se postupn¢ stavala i hodina, kterou jsem brala jako socialni

interakci mezi lidi ve meésté.

TO VIL.: Co Vas motivovalo k rozhodnuti pe¢ovat o nemocného doma?
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,»Chtéla jsem to zkusit, nechtéla jsem dat tatu hned od néjakého zatizeni a potom si to
vy¢itat. Rikala jsem si, Ze nakonec ho miizu umistit vzdycky. On se o mé taky staral,

kdyz jsem byla mal4, tak jsme mu to musela aspon ¢astecn¢ oplatit.*

8.3. Respondent C.

Tteti respondentkou byla pani Cecilie, ktera se starala o svou nemocnou tetu
Carmen, ktera neméla jiné piibuzné. Pani Carmen trpéla Parkinsonovou chorobou
necelych 11 let, a jeji netef se o ni starala dva roky. Pani Cecilie bydlela ve
velkém rodinném domé s manzelem a dcerou. Spolecné se rozhodli, Ze si tetu Carmen
nastéhuji k sobé do rodinného domu, kde e o ni budou spole¢nymi silami starat. Diky
spole¢né péc¢i obou manzeli i deery, si Cecilie udrzela zaméstnani na tfi ctvrté uvazku,
a nebylo potiebné dalsi vyuziti socialnich sluzeb. Rodina si pozadala o ptfispévek na

péci, ktery byl Carmen ptidélen v nejvySsim stupni, diky jejimu zdravotnimu stavu.

Cecilie pracovala v tovarné v tifisménném provozu, jeji manzel byl podnikatel
a dcera studentka, diky riznym ¢asovym moznostem vsech pecujicich fungovala péce
o Carmen vyborné. Kazdy mél svoje zaméstnani, ¢i Skolu i ¢as na své konicky, a
s nemocnou byl vzdy n€kdo z nich. V8ichni zvladali veskeré ikony péce o nemocnou
tetu. Piispévkem na péci hradili potfebné I€ky, a potieby po nemocnou tetu. Péce o

tetu rodinu v mnohé sblizila, uvédomili si, ze rodina, i kdyz vzdalena, je pro né

vvvvvv

Syndrom vyhoteni byl v tomto ptipadé Gplné zbytecnym tématem, kazdy m¢l
dostatek ¢asu na odreagovani i1 své vlastni povinnosti, které vSichni tfi museli zastat.
Dcera Cecilie se pfipravovala na maturitu a na piijimaci zkouSky na vysokou skolu,
manzel Cecilie mél své podnikani a veSkery ¢as, ktery netravil u Carmen se vénoval
vedeni firmy a hrani tenisu S ptateli a samotna Cecilie chodil do prace na tii Ctvrté
uvazku a starost o tetu a o jejich spoleCnou domécnost ji natolik napliiovala, Ze to brala

jako sviij osobni konicek, a jinou zalibu nepotifebovala.
TO I.: Jak dlouho mate nemocného v doméci péci?

»letu mame doma asi dva roky, ale uz predtim jsme k ni dojizdéli na dost Casté

navstévy, kdyz potebovala poklidit, nakoupit, nebo i uvafit na vice dni.*

TO I1.: Jak ptedchézite syndromu vyhoteni?

42



»Syndrom vyhoteni se u nds zatim nijak neprojevuje, nejspis to bude tim, ze kazdy
mame ¢as sam na sebe, na svoji praci a na své zaliby. Jsme na péci tfi, a to je podle mé

ta nejvetsi vyhoda.
TO IIL.: Vyuzivate n€které socialni davky, které nabizi stat?

»Zazadali jsme si o prispévek na péci, piece jen vSechny ty véci, které teta pottebuje
nejsou zadarmo. Teta uz jen lezi, takZe musime vyuzivat rizné antidekubitni ptipravky

a deky. Teta dostala nejvyssi stupen piispévku na péci.*
TO IV.: Pocitujete béhem péce o nemocného zmény v osobnim Zivote?

,,INa§ osobni zivot se trochu zménil, uz nemame ¢as jezdit na dovolené, nebo na vylety,
ale to ndm nevadi, zjistili jsme, Ze nas jako rodinu napliiuje péce o tetu, a taky nas to

dost bavi.*
TO V.: Jak vnimate svoji nemoc?

,»Je to blby, ale takovy bohuzel Zivot je, kazdy nakonec né¢jakou nemoc dostaneme,
nikdo z nas neumie zdravej. Jsem moc rada, ze se o mé Cecilka s rodinou tak hezky
staraji a miZzu byt doma.*

TO VI.: Co délate pro to, aby byla péce porad kvalitni, kde nabirate nové sily?

,»Ja jsem si udélala zdravotnicky kurz, abych védéla, jak tetu spravné€ polohovat, aby
neméla proleZeniny. VSichni se snazime se vzdélavat pomoci knizek a internetu, v tom
je nejvic zb&hla dcera. Jednu dobu jsme byli v kontaktu i s n¢jakou organizaci, co

sdruzuje Parkinsoniky, ale nez jsme se mohli s tetou jet nékam podivat, na néjaky sraz,

ta se jeji stav tak zhorsil, Ze to bohuzel nebylo mozné.*
TO VIL.: Co Vas motivovalo k rozhodnuti pe¢ovat o nemocného doma?

»Nad rozhodnutim, zda se o tetu budeme starat jsme nevahali oni minutu, byla to pro
nas jista povinnost, jsme jedini, koho teta ma, a je to rodina. Nikdo z nas by nechtél,

aby se n n¢ho rodina vykaslala*

43



8.4. Respondent D.

Ctvrtym respondentem byla pani Denisa s otcem Daliborem, ktefi se spole¢né
starali o nemocnou matku Dagmar. Pani Dagmar byl nemocna od 55 let a nyni je to
jiz 17 let co nemoci trpi. Pani Denisa se otcem o matku stfidave staraji jiz 6 let. Dcera
Denisa Zije v rodinném dom¢ s manzelem a synem hned vedle matky s otcem, proto
nebylo nutné st¢hovani k nemocné. Denisa pracuje na plny uvazek v kancelafi
S pruznou pracovni dobou asi 10 minut od domu rodic¢t. V krizovych situacich tedy
muze byt do 10 minut pfitomna u matky, kdyz si otec nebude s péc¢i védéet rady. Pan
Dalibor zije s manzelkou a je ve starobnim dichodu, takze kvili péc¢i nemusel

omezovat své zamestnani.

PéC¢i maji rozdélenou tak, ze Dalibor travi s manzelkou Dagmar cCas, kdyz je
Denisa v praci. Chysta snidani, obéd, a podava nemocné léky, a obstarava veskerou
pottebnou péci. Kdyz ptfijde decera Denisa z prace vysttida otce v péci o matku, ptipravi
odpoledni svacinu a vecefi, pfichysta Iéky na dalsi den, obstara ukony, které otec
nezvladl a pomilize matce s veCerni hygienou. Dalibor si ve volném Case obstara
potiebné véci, které se tykaji udrzby domu, zahrady, ale také obcas zajde s kamarady
do restaurace. Noc¢ni péci dlouho dobu zvladal Dalibor sam, posledni rok se vSak no¢ni
navstévy Denisy u rodi¢l staly tak pravidelnymi, Ze je pro ni lepsi u rodict prespavat

a byt k dispozici kdykoliv je to potieba.

Denisa neméla kromé noci, Zadny volny cas, ktery mohla travit doma
S manZelem a synem, na jejich vztahu se dlouhych Sest let projevilo odcizenim. Za
posledni rok, kdy Denisa ptespavala pfedev§im u rodict byl jeji vztah s manzelem
narusen tak, ze chtél manZzel zadat o rozvod. Situace se vyteSila az smrti pani Dagmar.
Po smrti matky se Denisa opét zacala start o svoji domécnost a 0 manZzela. Syn v dobé

péce odesel z domu a zatidil si vlastni bydleni.
TO L.: Jak dlouho mate nemocného v domaci péci?

,»O mamku se starame vlastné po celou dobu nemoci, ale néjak intenzivnéji to je
takovych poslednich Sest let. A je pro mé hrozné videt, jak nemoc postupuje, a jak na

mamku plisobi‘

TO IL.: Jak predchazite syndromu vyhoteni?
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,,Nikdy jsem o tom jako o syndromu vyhoteni neuvazovala. Tim ze mam vlastni rodinu
1 praci, brala jsem to jako odreagovani se od péce o mamku. Tatka ten to ma horsi, ten
nikam neutece, ten ¢eka az ptijdu z prace, aby mohl jit d€lat néco na zahradu, nebo se
nékam za$it. Mému Gplnému vyhoteni asi zabranila maminé¢ina smrt. Je to sice smutné,

ale ja aspon mohla dat do kupy zbytky vztahu s manzelem.*
TO III.: Vyuzivate nekteré socialni davky, které nabizi stat?

,»Vyuzivame asi jenom piispévek na péc¢i, na nic jiného asi nemame narok, ale nevim,
moc jsem se o to nezajimala. Nékdy bylo tézké vyjit. Pozitivni aspon bylo, Ze jsou 1éky

na Parkinsonovu chorobu bez doplatku.*
TO IV.: Pocitujete béhem péce o nemocného zmény v osobnim zivote?

,»Péce 0 maminku mé malem pfipravila o rodinu, to byla velkd zména. Syn mi béhem
péce o mamku dospél, ozenil se utekl z baraku. Byla to dlouha doba, bylo by divné,

kdyby nebyly zmény.*
TO V.: Jak vnimate svoji nemoc?

»Maminka vzdycky brala svoji nemoc jako zkouSku. Zda se o ni dokdZeme postarat,
nékdy nam to davalo dost zabrat. VZdycky fikala, Ze ona se o nas starala cely zivot,

tak ted’ je fada na nas.*
TO VI.: Co délate pro to, aby byla péce pofad kvalitni, kde nabirate nové sily?

,»latka to bral dost intuitivng, j& se snazila si najit na internetu néjaké rady a tipy, ne
vzdy se to vSak dalo vyuzit v praxi. O nemoci jsem m¢la dost nacteno, takze jsem
teoreticky védela, co jaké ptfiznaky znamenaji, ale praxe je vzdycky uplné jinde nez

teorie.*
TO VIL.: Co Vas motivovalo k rozhodnuti pe¢ovat o nemocného doma?

,»Mamka nam vlastn¢ nedala moc na vybér, vzdycky chtéla zemftit doma, bylo to jeji
ptani. Ona nam zasvétila cely sviij zivot a od nas by bylo sobecké, ji dat do néjakého
zafizeni jen pro to, Ze se ndm o ni nechce starat. J& osobné bych si to do konce Zivota
vycitala, kdybychom ji dali do zafizeni. Sice se mi malem rozpadlo manzelstvi, ale

nelituju ni¢eho, co jsem pro mamku udélala.*
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8.5 Respondent E.

Patou respondentkou byla pani Emily, ktera se starala o nemocnou matku Emu.
Pani Emily pochdzela ze zamozné rodiny. Rodice byli podnikatelé a jeji manzel
podnika také. Pani Ema trpi Parkinsonovou chorobou asi 15 let, a pani Emily ji ma ve
sveé péci skoro pét let. Finan¢ni situace pani Emily byla pro jeji doméaci péci o matku
velkou vyhodou, protoze se nemusela bat zaplatit matce veskeré potebné asistenty, a
zdravotni personal, ktery se o matku staral v dob¢ jeji neptitomnosti. Pani Emily méla
matku nastéhovanou ve svém rodinném domé, kde méla svij vlastni pokoj se
socialnim zafizenim a bezbariérovym prichodem na zahradu, i proto byl péce o pani

Emu jednodussi.

Manzel Emily byl podnikatel, ktery pracoval z domu, takze v pfipad¢ nouze
mohl pomoci s péci i on. I pies veskery komfort pii péci o matku zdstavala nejveétsi
¢ast péce na pani Emily. Noc¢ni buzeni, ranni hygiena, ptiprava 1¢kti a dalsi dulezité
véci musela zastat pani Emily sama. Do rodiny pravidelné dochazely osobni asistenti,
ktefi méli za ukol peCovat o nemocnou béhem dne, piipravit ji jidlo, vzit ven na
zahradu, ¢1 na prochazku, povidat si s ni, ¢i zahrat spoleCenskou hru. Pravidelné k pani
Emé dochézel i1 zdravotni persondl, ktery mél za kol ptfevazy dekubitl, ¢i jiné

kontroly zdravotniho stavu.

Dcera Emily svij volny ¢as vyuZzivala k pomoci manzelovi ve firmé¢, ke
schizkam s kamaradkami, s rodinnou, ¢i k praci okolo domu na zahradg. Nejvétsim
problémem pii shanéni asistentl pro pani Emu byla jejich spolehlivost. Nejdéle trvalo

zauceni a také vzajemné porozumeéni a diivéra mezi vSemi ucastniky péce.
TO L.: Jak dlouho mate nemocného v domaci péci?

,,O mamku se s manzelem starame asi 5 let, ale uz dfive, nez se k nam nastéhovala
jsem k ni dost &asto chodila ji pomahat s domacnosti, uZ to nebylo jako dfiv no. Casto
jsem u ni nahazela Spatn¢ umyté nadobi, nebo zbytky jidel v mikrovince, uz moc dobie

nevidéla a zapominala“
TO I1.: Jak ptedchézite syndromu vyhoteni?

»Syndrom vyhoteni? To u nas asi nehrozi, diky tomu, ze s mamkou nemusim travit

veskery cas, se to zvlada celkem dobfe. Netfikam, ze jsme n€kdy neméla stavy, ze uz
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to nezvladnu, hlavné teda po probdélych nocich, ale ¢lovek si to tak néjak vezme za
povinnost byt tu pro ni. Mam dost ¢asu sama pro sebe, pro kamaradky, pro rodinu,

takze u mé asi uplny syndrom vyhoteni nehrozi‘
TO IIL.: Vyuzivate n€které socialni davky, které nabizi stat?

,,Nikdy mé néjak nenapadlo si o néco zadat, nepotiebujeme to, nasi si za zivot uméli

vydélat dost penéz, takze mamky péci hradime z jejich Gspor*
TO IV.: Pocitujete béhem péce o nemocného zmény v osobnim Zivote?

»Zmeénu nam prineslo akorat prestthovani mamky k nam, a taky zvySeny pohyb lidi
po baraku, na to se zvykalo dost tézce. V dnesni dob¢ je tézké najit kvalitni personal,
u kterého se nebudete bat, ze vam néco ukradne. PéCe o maminku mé spis sblizila
s manzelem, dostava se mi od n€ho dost podpory, vzdycky kdyz uz nemtizu, nebo jsem
unavena, tak mi dodava silu. Je také schopen zastat vétSinu ukonid v pé¢i o mamku,

kdyz jsem ndhodou nemocna, a je potieba k ni v noci zajit, vim ze to zvladne.*
TO V.: Jak vnimate svoji nemoc?

»INemoc je na houby, ale myslim si, Ze jsem to tim, Ze jsme s manZelem stihli hodné
nasetfit, mladym dost uleh¢ili. Palku dne je tu se mnou asistent, ktery se o mé stara,
kdyz néco potiebuju, chodi se mnou na zahradu a celkové se o mée stard. Tak sem chodi
sestficky, takze Emily se mnou nema az tolik prace a zvladne si zatidit co potiebuje a

taky kvili mné nepfisla o kamaradky, to je pro mé hlavni.*
TO VI.: Co délate pro to, aby byla péce porad kvalitni, kde nabirate nové sily?

»Kvalitu péce u nas zajiStuje hlavné odborny personal. Taky madm nactené rizné
knizky, které se zabyvaji péci o Parkinsoniky, ale neni to az tak odborny, mam zéklady.
Nové sily nabiram pies den, kdyz miizu zajet do mésta, nebo vyjit na zahradu. Rad ¢tu,

poslouchdm vaznou hudbu, u toho ¢lovek dost vypne.*
TO VIIL.: Co Vés motivovalo k rozhodnuti pecovat o nemocného doma?

»Motivovalo je asi Spatny slovo. Ja o tom n&jak neptemyslela, prosté to bylo potieba,
tak jsme si mamku vzali domt, podle mé by to udélal kazdy, kdo by jen trochu mohl.

Ur¢ité tu bylo potfeba spoustu uprav domu, museli jsme nechat instalovat riznd madla,
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drzéky, aby mamka neupadla, a mohla se drzet pti chlizi, Ted’ jsme museli nechat
instalovat ploSinu na invalidni vozik, abychom dostali mamku ptfes schody u
vchodovych dvefi. Chtélo to par tprav v domé, ale kdyz ¢lovék chce, a muze, tak by

podle m¢, vzdycky o pfibuzného pecoval.

8.6. Respondent F.

Posledni, Sestou, respondentkou byla pani FrantiSka, kterd se starala o
nemocného otce Filipa, Jeji otec trpél Parkinsonovou chorobou asi 10 let, a ona, jelikoz
zila s otcem ve spoleéné domacnosti prozivala jeho nemoc s nim od zagatku. Castg&jsi
péci potiebuje pan Filip asi posledni rok. Nemoc mu byla diagnostikovéana kratce po
smrti jeho manzelky. Pan Filip byl cely Zivot upoutan na invalidni vozik, tudiz byl
prabéh jeho nemoci o to horsi. Jeho dcera zila snim a se svoji rodinou na rodinném
statku, o Ktery se spole¢né starali. Manzel pani Frantisky i oba jejich synové pracovali
na statku, ktery je zivil. Pani FrantiSka dfive pracovala také na rodinném statku, po

vaznéj$ich projevech otcovi nemoci v§ak musela upfednostnit péci o otce pred praci.

Projevy nemoci pana Filipa se projevovali rychleji nez v ptipadech ostatnich
respondentli. Pan Filip mél po deseti letech nemoci projevy, jako pani AlZbéta
(kazuistika A.) po Sestnacti letech. Ani léky neméli takovou ucinnost jako v jinych
piipadech 1é€by. Lékati si byli ¢asto bezradni. Stav pana Filipa se razantné zhorSoval

a jeho stav vyzadoval 24 hodinou péci, kterou musela zastat pani FrantiSka sama.

Rodina si po nékolika letech zazadala o pfispévek na péci, protoze nebyli
z ptijmu statku schopni uzivit pét lidi. Prispévek na péci jim byl pfidélen v nejvyssim,
ctvrtém, stupni. Pan Filip také cely Zivot vlastnil prikazku ZTP, kterd umoziovala,
mimo jiné, i dojizdéni k 1€ékati po dalnicich bez dalni¢ni zndmky.

Pani Frantiska po nékolika letech péce o otce ztratila skoro vSechny své blizké
a kamarady, protoZe nebyla schopna si najit ¢as na setkdvani se s nimi. Jeji otec
vyzadoval nepfetrZitou péci a na zaplaceni osobniho asistenta, alesponi na par hodin
denn¢, rodina neméla finance. Nepfetrzitd péCe o otce, financni situace a fyzické i
psychické vyCerpani dovedlo pani FrantiSku k navstévé odborného Ié€kare. Pani

FrantiSka byla nucena zacit uzivat antidepresiva.
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Kdyz uz si pani Frantiska nasla ¢as, kdy mohla od otce na chvili odejit, musela

¢as vénovat udrzbé domacnosti, ndkupiim ¢i nadvstévam lékait.
TO I.: Jak dlouho mate nemocného v domaci péci?

,»o Otcem zijeme ve spolecném domé od zacatku nemoci, moji kazdodenni, celodenni
péci potiebuje tak posledni rok, ale uz diiv jsem se musela o otce starat, ale byla jsme
zvykla, cely Zivot je na vozitku. Clovéku to uz ni nepfijde, kdyZ s nim Zijete v jednom

domé¢ od narozeni.*
TO IL.: Jak pfedchazite syndromu vyhoteni?

Nijak, nemam C¢as ani na nakup, natoz fe$it néjaky syndrom vyhoieni, coz vlastné ani
29 9

pofadné nevim, co si pod tim piedstavit. Ale jestli to je to, ze jsem vyCerpand a nemam
silu se o otce starat? Tak to bohuzel nemam moc Cas fesit. Prosté¢ se musim postarat,

nikdo jiny to za mé neudéla.*
TO III.: Vyuzivate nékteré socialni davky, které nabizi stat?

,Pobirame piispévek na péci, bez toho bychom asi nebyli schopni fungovat, je to
celkem slusné castky, kdyz jsem s tatou pofdd doma, pomize nam to. A vlastné ani

nevim, na co dal§iho bychom méli narok.*
TO IV.: Pocitujete béhem péfe o nemocného zmény v osobnim Zivote?

»Zmeény, no hlavné jednu, velkou. Musela jsem pfestat pracovat a od taty se nemizu
hnout na krok, jeho stav je posledni dobrou tak vazny, Ze se bojim dojit si 1 na zachod.
Ale zmén probehlo hodné, museli jsme trochu upravit barak, zmeénit stravovani, naucit
se urcité pravidelnosti ve v§em. Taky jsem pfisla o kamaradky, které nepochopily, Ze
jiny byt*

TO V.: Jak vnimate svoji nemoc?

,Cely zivot sem na vozicku, na to si clovék zvykne, ale Parkinson to je jiné liga, je to
Sileny, kdyz se rdan vzbudite, a prosté se vam nejde pohnout, cely se tiesete, po 1ékach

mate halucinace, ted’ vim, Ze to jsou pteludy, ale kdyZ je vidim, tak to nepoznam. Ta
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nemoc nam vsem néco vzala, a nejvic vzala dcefi, a ja jsem ji strasné¢ moc vdécny za

vSechno co pro m¢ déla.«
TO VI.: Co délate pro to, aby byla péce porad kvalitni, kde nabirate nové sily?

,Po pravdé? Asi nikde. Doufam, Ze kvalitni péce o tatu je, jinak bych si to vycitala, ze
ma kvili mné tfeba prolezeniny. Snazim se ptat doktorl, stémi jedinymi jsem
v kontaktu a taky mi mizou kvalitné¢ poradit. Nov¢ sily, no téch ubyva. Spanku moc
neni, ¢asu na relaxovani taky ne. Jediné chvile, kdy si mizu odpocinou je, kdyz

poprosim manzela, aby se chvili o tatu postaral, a ja mohla jit alespon na nakup.*
TO VII.: Co Vas motivovalo k rozhodnuti pecovat o nemocného doma?

,» 10 ani nebyla motivace, ale spis§ povinnost. Je to rodi¢, musite se o n€ho postarat. Oni
se 0 nas taky starali, kdyZ jsme byli maly. O tom ¢lovék ani neptemysli, kdyzZ to pfijde.
Tata potieboval péci skoro cely zivot tim, jak byl na vozicku, takze to bylo takové

spontanni. Cela rodina s tim souhlasila.*

50



9. Vyhodnoceni cilu
9.1. Vyhodnoceni hlavniho cile

Hlavnim cile prace bylo zjistit, zda ma péce o osoby s Parkinsonovou chorobou
psychické dopady na jejich pecujici. Absolvoval jsem Sest rozhovori s Zenami, které
dlouhodob¢ pecuji, ¢i pecovaly o svého blizkého, nekteré samy, a nékteré za pomoci
rodiny. Krom¢ jedné respondentky, kterd pecuje o nemocnou za pomoci celé rodiny,
a diky tomu je psychické zdravi celé rodiny v rovnovaze, se vSechny ostatni setkaly
S ptiznaky syndromu vyhoteni, ¢i syndromem jako takovym. V nékterych piipadech

musely samy vyhledat odbornou pomoc psychologa.

9.2. Vyhodnoceni dil¢ich cili

DC 1. Zjistit, jak dlouho se pec€ujici o nemocného stara. (TO 1.: Jak dlouho mate

nemocného v domaci péci?)

Vétsina respondentiit méla nemocného v domaci péce alespon rok, a pouze
V jednom pfiipad¢ jiz nemocného v pé¢i nemaji, z divodu umisténi do domova pro

seniory. Primérnd doma domaci péce se u respondentti pohybuje od 2 do 5 let.

DC II. Zjistit zpusoby ptedchazeni syndromu vyhofeni. (TO IL: Jak pfedchazite

syndromu vyhoteni?)

AZpolovina respondentt si syndrom vyhofeni viibec nepfipousti jako problém,
kterym se méli zabyvat. Skoro vSichni respondenti v8ak pfiznali, Ze se n¢kdy ocitli
v situaci, kdy chtéli péci ukoncit, z divodu vyCerpani. Pouze v jednom piipadé
zvladala rodina péci o osobu s Parkinsonovou chorobou bez zndmky syndromu
vyhotfeni. Syndromu vyhoteni se nesnazila vétSina respondentll nijak piedchdzet,
protoze to nebraly jako problém, ktery by se jich tykal. Kazdy z nich vSak pfiznal
nékteré své zaliby, které provozoval v dobé¢ klidu, a které ho dokazi povzbudit. Byla

to naptiklad cetba, ¢i poslech hudby.

DC 1III. Zjistit vyuziti podpory rodiny a statu. (TO III.: Vyuzivate nékteré socialni

davky, které nabizi stat?)

VétSina dotdzanych potvrdila, Ze si po zacatku péce podali Zadost o prispévek
na péci. Vsichni, co o pfispévek zazadali, jej i dostali. Jen v jednom pfipad¢ jsem se

setkala s vyuzivanim piispévku na dopravu spojenym s prukazkou ZTP. V tomto
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pfipad¢ vyla vyuzivana prikazka ZTP ptedevSim k bezplatnému cestovani po
dalnicich k Iékatim. Podporu nejblizsi rodiny vyuzivali vSichni respondenti. Sirsi

rodinné kruhy nevyuzival pii péc¢i nikdo s dotazanych.

DC 1V. Zjistit, zda ma péce o nemocného vliv na soukromy zivot. (TO IV.: Pocitujete

béhem péce o nemocného zmény v osobnim zivote?)

Ve vsech piipadech, jsme se setkala se zm&nami v 0sobnim zivoté. VSechny
respondentky byly Zeny, a vSechny co byly vdané pocitovaly zmény ve vztahu
s manzelem a détmi. V nékterych piipadech byla situace tak vyhrocena, ze hrozil i
rozvod manZelstvi, zde se situace uklidnila az po smrti nemocné. Zmény v 0Sobnim
zivoté byly Casto doprovazeny ztratou pratel, ¢i odcizenim s détmi, které béhem péce

o nemocného dospély a zacali zit vlastni zivot.

DC V. Zjistit, jak vnimaji svoji nemoc sami nemocni. (TO V.: Jak vnimate svoji

nemoc?)

VétSina nemocnych vnima svoji nemoc jako trest ¢i,,prokleti, které zptisobuje
roding jen starosti. VSechny dotdzané osoby s Parkinsonovou chorobou jsou vdééné
svym pecujicim za péc¢i o n€. V jednom piipad¢ jsem se setkal s tim, Ze nemocna brala
svoji nemoc jako zkousku pro pecujici, zda se o ni dokazi postarat tak, jak se starala
ona o n¢&, kdyz byli malymi détmi. VSichni nemocni v8ak pfiznavaji, Ze si na nemoc

nakonec zvykli, a snazi se s ni bojovat, jak jen to jen jde.

DC VI. Zjistit, jakym zptsobem nabira pecuji nové sily, potiebné k péci. (TO VI.: Co

délate pro to, aby byla péce potad kvalitni, kde nabirate nové sily?)

Vétsina respondentll se ztotozfiovalo s ndzorem, Ze nemaji moc Casu na
nabirani novych sil pfi pé¢i o nemocného. Sily nabiraji naptiklad pti ¢teni, poslechu
hudby, ¢i praci na zahradé, ve volnych chvilich, kterych pfi domaci péci o osobu
s Parkinsonovou chorobu moc neni, pokud vam s pé¢i nepomaha dalsi osoba. VSechny
respondentky se také shodli na tom, Ze se vzdé€lavaji Cetbou brozur, knih a ¢lankt na

internetu. Jedna respondentka uvedla jako zdroj informaci oSetiujiciho 1ékafe.

DC. VIL Zjistit, co pecujiciho vedlo k rozhodnuti se o nemocného starat v domaci

péci. (TO VII.: Co Vas motivovalo k rozhodnuti pe¢ovat 0 nemocného doma?)
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Vsechny respondentky vedla k rozhodnuti o domaci pé¢i zodpovédnost o
nemocnou 0sobu. Pouze v jednom piipadé musel byt domaci péce ukoncena, z divodu
nezvladnuti situace. Respondentka zhodnotila, Ze v zatizeni bude otci 1épe. Od vsech
respondentek jsme slySela stejnou vétu, ze rodice se o n¢ také starali, kdyz byly malé.
Tak ted’ je ¢as jim to oplatit. Proto s doméci péci nevahala jediné respondentka, a ani

jediné svého rozhodnuti nelituje.
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10. Shrnuti vyzkumné casti

Ve vyzkumné Casti bakalarské prace bylo zjisténo, ze domaci péce o osoby
s Parkinsonovou chorobou ma vzdy vliv na rodinny zivot respondentd. Pouze
V jednom pfipad¢ byl vliv na rodinu pozitivni a pée o nemocného jim piinesla novy
spole¢ny zajem. Ve vétSing pripadl byl vliv na rodinu negativni. Vedl ke zhorSeni
psychického stavu pecujiciho 1 jeho rodiny. V nékterych ptipadech musel dokonce
pecujici sdm vyhledat odbornou pomoc psychologa. V mnoha ptipadech vedla péce o

nemocného ke zhorSeni manzelského vztahu pecujici s manzelem.

Bylo také zjisténo, ze zadny z pecujicich nema povédomi o syndromu
vyhoteni, néktefi vSak ptiznali, po uvedeni do tématu, Ze se se syndromem samy
setkali, jen pro jejich psychicky stav nehledali nazev. Se syndromem vyhoteni se
snazili vyporadéavat piedev§im relaxovanim, ¢etbou knih, prochazkami. Ve vétSing

piipadii vSak s postupujici nemoci ubyval i ¢as na relaxovani a dusevni hygienu.

Po dotdzani se nemocnych na to, jak vnimaji svoji nemoc mi vétSina
odpovédéla, ze to vnimaji jako trest, pro né€ i pro jejich blizké, a predevs§im pro jejich
pecujici.

Vétsina rodin, které méla v péci osobu s Parkinsonovou chorobou pfiznala, ze
jim to do Zivota piineslo mnoho zmén, pfedevSim v péci o domdacnost, o kterou se

pecujici ve vétSiné ptipadid neméla Cas starat, a vedlo to k mnoha hadkam. VSechna

manzelstvi pecujicich vSak byla i ptes velké prekazky udrzena.
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Zavér

Hlavnim cilem bakalafské prace bylo zjistit, jaké ma péce o osoby
s Parkinsonovu chorobou psychické dopady na osoby o n€ pecujici. Bylo zjisténo, ze
péce v domacim prostfedi ma vzdy psychicky vliv na vSechny ¢leny domécnosti, nejen
na osobu v nejbliz§im kontaktu s nemocnym. Bylo zji§téno, ze vétsina pecujicich se

bud piimo nebo jen okrajove setkala se syndromem vyhoteni.

V prvni Casti prace byla popsana nemoc, jeji historie, piiznaky, projevy i
samotny puvod nemoci. Také zde bylo podrobné seznameni s lé€bou a moznostmi
1écby. Dale byli uvedeny organizace, které pomahaji osobam s Parkinsonovou
chorobu. Nejznaméjsimi v Ceské republice je organizace Parkinson-Help z.s. a
Spole¢nost Parkinson, které¢ vedou osvétu o nemoci. Také je zde uvedena moznost

umisténi nemocného do domova pro seniory ¢i do pecovatelské sluzby.

V dalsi, dalezité kapitole se nachazi seznameni se s domaci péci o nemocného,
jsou zde popsany zpusoby zlepSovani komunikace, rizné druhy cviéeni ¢i informace
o vyzivé nemocnéeho. Také se zde nachazi informace u nutnych Gpravach domacnosti,
aby se nemocny mohl bezproblémoveé pohybovat po byté. V dalsi ¢asti jsou uvedeny

moznosti finan¢ni podpory od statu, jako je ptispévek na péci, ¢i prispévek n mobilitu.

Ve vyzkumné ¢asti je zpracovano Sest kazuistik, které byly piedélany z polo
strukturovanych rozhovord s pecujicimi o osoby s Parkinsonovou chorobou.
V kazuistikdch se dozvidame vSe podstatné, ke zhodnocenich hlavniho i dil¢ich cilt

prace.

Parkinsonova choroba ma v socialni praci velkou mezeru, nejen tim, Ze
neexistuje specializované zatizeni, které by mélo za cil kvalitni péc¢i v pokrocilych
stadiich nemoci, ale i tim, Ze Parkinsonova choroba neni brana jak nemoc pohybového

ustroji a tim nemocni 1 jejich blizci ztraci narok na davky pro télesné postizené.
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