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1 Uvod

Bakalarska prace se zabyva celkovym dopadem Parkinsonovy nemoci na zivot
pacientky a jejich blizkych. Parkinsonova nemoc je neurodegenerativni onemocnéni
s nejrychlej§im naristem poctu nemocnych a zaroven velmi Casto vede k invalidité
postizeného. V letech 1990 az 2015 se pocet pacient s timto onemocnéni zdvojnasobil
na vice nez 6 miliona a predpoklada se, ze do roku 2040 se Cislo opét zdvojnasobi. Dalsi
faktory, jako je vzrustajici délka Zivota, klesajici mira kutactvi a narust industrializace,
mohou toto Cislo v§ak jesté navysit (Dorsey et al., 2018).

Aktudlné neni dostupna medikace, ktera by Parkinsonovu nemoc vylécila, 1écba
se tedy zaméfuje na zmirnéni pfiznakli onemocnéni. Pacient se vlivem progredujiciho
onemocnéni setkava s prekazkami v bézném zivote, které ho omezuji, ve smyslu zajisténi
biologickych, psychologickych a socialnich potieb, které mohou byt neuspokojeny,
¢i naruSeny (Kozakova, 2020).

Soucasné koncepcni modely Ministerstva prace a socialnich véci pocitaji
stim, ze 1 pfes starnuti populace, nebudou navySeny kapacity jednotlivych forem
socialnich sluzeb a péce bude zajistovana rodinou (Prasa et al., 2021). Vzhledem k témto
skuteCnostem — narGstu poctu pacienti s PN (Parkinsonova nemoc) a predpokladu,
Ze péci o seniory bude zajistovat rodina, povazuji za dulezité zmapovat potieby pacient
ajejich blizkych. Teoreticka cast této bakalafské prace zahrnuje popis onemocnéni,
zakladni charakteristiku, etiologii, moznosti 1éCby, dale pak kapitoly o dopadu nemoci
na zivot nemocného a jeho rodiny, je zde také zminéna eticka problematika a paliativni
péce.

V praktické Casti se zabyvam piipadem konkrétni pacientky a jeji rodiny,
na zakladé polostrukturovaného rozhovoru provadim mapovani dopadu Parkinsonovy
nemoci na konkrétni osoby. Téma prace jsem zvolila na zakladé osobni zkuSenosti
snemocnym a zaroven s ohledem na posledni vyzkumy, které ukazuji, ze Parkinsonova

nemoc je celosvétove na vzestupu.
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2 Parkinsonova nemoc

Parkinsonova nemoc patfi kjednomu z nejCastéjSich neurodegenerativnich
onemocnéni na svété (Xiaojiao et al., 2019). Onemocnéni bylo poprvé popsano roku 1817
Jamesem Parkinsonem. Jedna se o komplexni progresivni a nevylécitelné onemocnéni.
Charakteristickymi pfiznaky jsou svalovy tfes, ztuhlost a bradykineze, ¢ast nemocnych
se také potyka s nestabilitou (Kouli et al., 2018). Pfiznaky jsou disledkem predcasného
ubytku dopaminergnich neuroni v Cerné substanci v mozku. Neurony jsou
prostiednictvim axonti propojeny s dalSimi mozkovymi oblastmi, jedna se primarné
o zihané téleso v bazalnich gangliich, kde je rezervovan a v ptipadé potieby secernovan
dopamin, ktery ovliviiuje kontrolu pohybt a napéti svalti. Dopaminem je také ovlivnéno
chovani a motivace Clovéka, protoze pusobi v tzv. centru odmény v mozku (Narodni
zdravotnicky informacni portal, 2023).

Onemocnéni zasahuje 1 dal$i nedopaminergni systémy, konkrétné cholinergni,
adenosinergni, glutamatergni noradrenergni, serotoninergni, GABAergni
a histaminergni, coz vede k projevim nékterych nemotorickych symptomu,

které nereaguji na terapii dopaminem (Kouli et al., 2018).
2.1 Epidemiologie

Dle svétovych tdaji trpi Parkinsonovu nemoci 150-200/100 000 obyvatel, lehce
pfevazuji muzi oproti zenam v pomeéru 1,2:1. U osob nad 80 let je vyskyt onemocnéni
vyssi, az 500 obyvatel z 100 000. Primérny vek, kdy se zaCinaji objevovat prvni pfiznaky
nemoci je 60 let. Objevuji se 1 ptipady, kdy onemocnéni propukne v mlad§im véku, jedna
se vSak maximalné o 10 % priipadi, kdy onemocnéni vznikne do 40. roku zivota.
V ptipadé onemocnéni v mlad$im véku, je pravdépodobny vliv genetickych faktort
(Rusina a Matgj, 2019).

Na nemoc mohou mit nejspise vliv i zevni faktory, epidemiologické prizkumy
zaznamenan u kufakd (Rusina a Matéj, 2019). Vyssi vyskyt onemocnéni u obyvatel
venkovskych oblasti by mohl byt vysvétlen pouzivanim chemickych latek k oSetfeni
hospodarskych plodin, jez mohou pii zvySené koncentraci poskozovat mozkové funkce,

O W w

veetné dopaminového systému (Roth a Rizicka, 2014).
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2.2 Klinické priznaky

U Parkinsonovy nemoci délime pfiznaky na motorické a nemotorické. Mezi
motorické ptiznaky se fadi: klidovy ties (fremor), svalova ztuhlost (rigidita), akineze,
bradykineze a hypokineze — omezenost a zpomaleni pohybu a posturalni instabilita,
dochazi k naruseni rovnovahy a porucham chize (Kozakova, 2020).

Nejvyrazn€jsim priznakem PN je tfes, nemusi vSak vzdy byt hlavnim projevem
nemoci. Tfes je obvykle klidovy, pravidelny, pfi pohybu zpravidla ustupuje, stejné
jako pfi spanku, naopak pfi tenzi, snaze soustfedit se, ¢i pii rozhovoru, dochazi
kjeho zhorSeni. Na hornich koncetinach je tfes patrny Castéji, méné obvykly je vyskyt
na dolnich koncetinach. Dochazi rovnéz k postizeni oblicejového svalstva, vyraz ve tvari
je ¢asto maskovity, neméni se v zavislosti na emocnim prozivani, frekvence mrkani muze
byt snizena (Kozakova 2020).

Dals$im népadnym pfiznakem je bradykineze. Jedna se o redukci, az absenci
hybnosti — volni 1 automatické, je naruSeno zahajeni a provedeni pohybu, pohyb
je zpomaleny. K zahajeni pohybu je nutna vyssi mira soustfedénosti i u pohybu,
které byly pted propuknutim onemocnéni pro pacienta automatické. Zakladnimi pfiznaky
jsou také poruchy stoje a chiize. Nemocny vykonava kratké, Souravé kroky a dochazi
k absenci synkineze, tedy synchronizovaného pohybu hornich a dolnich koncetin
pfi chizi, kdy horni koncetiny zUstavaji ptipazeny k télu (Kozakova, 2020)

Tyto priznaky mohou byt prvni, které pacient pocituje. Pacient miize mit obtize
se rozejit, i béhem chtize nahle dojde k . freezingu®, neboli k zamrznuti, kdy se nemocny
na nékolik sekund zastavi a pak dale pokracuje v chizi (Kozakova, 2020). Freezing
pacienti popisuji jako pocit, ze jsou nohama pfilepeni k zemi, dolni polovina téla
se zasekla, zatimco horni se stale miize pohybovat (Pekar, 2020).

Dochazi také k porucham feci, pacient hovoii tiSe a monotonné. Muze se objevit
dysartrie — narusena vyslovnost na zakladé poruchy centralniho, ¢i periferniho nervového
systému (Narodni zdravotnicky informacni portal, 2023).

Pred projevenim motorickych pfiznakii byvaji Casto pfitomny piiznaky
nemotorické, které maji vliv na kvalitu Zivota, jednd se o poruchy kognitivnich funkci,
psychiatrické symptomy, poruchy ¢ichu, Gnavu, stres, poruchy spanku a v neposledni
radé se také jednd o bolest (Kozakova, 2020). V pokrocilém stadiu nemoci

se jako doprovodny symptom muze objevit demence (Orel et al., 2020).
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Cherney (2021) popisuje pét stadii PN v zavislosti na sile projevii onemocnéni
a schopnosti pacienta zvladat samostatny zivot.

Vprvni fazi se mohou vyskytnout prvotni pfiznaky, nezasahuji vSak
do kazdodenniho zivota. Nemocny sam nemusi tyto piiznaky zpozorovat, okoli si ov§em
muize vSimnout zménéného drzeni té€la, zmén pii chizi a zmén ve vyrazu tvare.
Ztetelnymi pfiznaky mohou byt ties a pohybové obtize vyskytujici se jednostranné.
Druhy stupenl je povazovan za mirnou formu Parkinsonovy nemoci. Ztuhlost a tfes
jsou vyraznéj§i nez v prvni fazi, rovnovaha byva zachovana. Pfiznaky pacienti pocit'uji
na obou polovinach téla. V této fazi pacienti byvaji stale schopni samostatného zivota
doma. Tteti faze je zlomem v progresi onemocnéni, objevuje se porucha rovnovahy,
zpomali se pohyby a je zde zvySené riziko padu. V této fazi jsou pacienti stale schopni
zvladat bézné kazdodenni ukoly. Ve ¢tvrtém stadiu je pacient schopen vstat bez pomoci,
chtzi zvlada s choditkem, ¢i jinou dopomoci. V této fazi neni vétSina pacientd schopna
samostatného zivota, kvili vyrazné€ narusené pohyblivosti nezvladaji kazdodenni ukony
a samostatny zivot by byl pro né€ rizikovy. V posledni fazi nemoci pacienti trpi ztuhlosti
dolnich koncetin, Casto nejsou schopni sami stat, aniz by spadli. Pacienti vyzaduji
invalidni vozik a nepfetrzitou dostupnost dohledu a pomoci. V této fazi se také Casto
objevuji halucinace a vyskytuje se demence (Cherney, 2021). Je dualezité vyrazné
zhorSeni stavu rozeznat a pripadné zahajit paliativni péci (Kozakova, 2020).

Vyse popsana stadia odpovidaji Skale Hoehnové a Yahra, kterou zmiiuje
Prochazkova (2022), tato Skala byla stanovena roku 1967 a je vyuzivana neurology

k hodnoceni stadia onemocnéni.
2.3 Diagnostika

Klinicka diagnostika Parkinsonovy nemoci je zalozena na pfitomnosti
bradykineze a dal§im hlavnim klinickém pfiznaku — neustavajicim tfesu ¢i rigidité,
spolecné s alespon jednim zvedlejSich pfiznaki — absence synkineze, Sourava chiize,
porucha rovnovahy, drzeni trupu a koncetin v semiflekénim postaveni, psychické
poruchy a vegetativni pfiznaky (zacpa, zvySena Cinnost mazovych zlaz). PocCateCni
ptiznaky se obvykle projevuji asymetricky, bez projeva atypickych piiznakd,
jako jsou napf. autonomni dysfunkce ¢i cereberalni pfiznaky, které by mohly svédcit
pro jinou diagnozu (Stoker et al., 2018). Neni snadné odliSit PN od parkinsonskych

syndroma a jinych onemocnéni, jez maji podobné projevy. Parkinsonské syndromy
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se vyskytuji pfi uzivani neuroleptik, pfi otravé oxidem uhli¢itym, dale se pak uplatiiuje
posttraumaticka a vaskularni etiologie (Seidl, 2015).

Urcujicim faktorem je odpoved’ organismu na dopaminergni medikaci, u pacientd
s PN dojde po jejim podani ke zlepSeni ptiznakd, zatimco u jinych diagnoz ke zlepSeni
nedochazi. V souCasné dobé neexistuji laboratorni testy ¢i zobrazovaci metody,
které by dokazaly diagndézu PN potvrdit. Zobrazovaci metody se vSak vyuzivaji
k vylouceni ¢i potvrzeni jiné diagndzy, napt. hydrocefalu (Brozova, 2021).

Diagno6zu PN stanovuje neurolog, vySetieni je zameéfeno na motoriku, koordinaci
pohybu, chiizi, fe¢, mimovolni aktivitu a tfes, melo by probéhnout kompletni vySetfeni
se zaméfenim na cely nervovy systém. Uvodni vySetfeni mdze byt delsi a slouzi
jako ,,odrazovy mustek® pro dalsi sledovani a terapii. U pacientd se Casto objevi pfiznaky,
které je nejdiive vedou do ordinaci jinych specialistd, napf. vySetfeni u ortopeda

pro bolest, ¢i u psychiatra pro depresi (Balaz, 2021).
2.4 Farmakologicka lécba

Farmakoterapie je zaméfena na substituovani nedostatku dopaminu
a na kompenzovani dysbalance neuromediatord. LécCebnou latkou prvni volby
ke stabilizaci hladiny dopaminu je levodopa, doposud nejucinnéjsi 1éCiva latka vyuzivana
v symptomatické terapii Parkinsonovy choroby, bézné je kombinovéana slatkami:
karbidopa nebo benserazid (Kozékova, 2020).

Levodopa je vstfebavana z tenkého stieva, krevnim fecistém dale mifi do mozku,
zde dojde k pfeméné na dopamin a ke stabilizaci jeho hladiny. Stabilizace hladiny
dopaminu zpuisobi zmirnéni fyzickych i psychickych symptomt. U pacientd mladsiho
veéku, ¢i v ¢asném stadiu onemocnéni jsou k 1écbé vyuzivany agonisté dopaminu, latky,
jez piimo prostupuji hematoencefalickou bariérou a ptisobi na dopaminové receptory
ve striatu (Prochazkova, 2022).

Agonisté dopaminu uzivané vramci monoterapie oddaluji zahajeni 1écby
levodopou, a tim snizuji mozny vyskyt pozdéjSich komplikaci. V pokrocilejSich stadiich
onemocnéni mohou byt agonisté dopaminu podavany spolecné s levodopou u pacientd
trpicich postmedikament6znimi dyskinezemi. Pti [é€beé pokrocilého stadia nemoci se dale
uplatiiuji inhibitory monoaminooxidazy, ke snizeni metabolizace levodopy, coz vede
ke zvySeni koncentrace dopaminu v mozku. Ke snizeni odbouravani levodopy a zvyseni

jejtho mnozstvi v centralnim nervovém obé&hu jsou v pokrocilém stadiu onemocnéni
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v ramci podpirné terapie vyuzivany také inhibitory katechol — O — methyl transferazy
(Kozakova, 2020).

Pro podporu uvoliiovani dopaminu v mozku, zvySeni jeho koncentrace a blokaci
neurotransmiteru glutamatu, podilejicim se na poruchach hybnosti 1ze nasadit amantadin,
jez pozitivné pusobi zejména u pacientt v pozdnich fazich nemoci, jelikoZ snizuje vyskyt
dyskinezi vyvolanych levodopou (Kozakova, 2020).

Roku 2022 byl uveden na tuzemsky trh novy systém pro kontinualni podavani
tfech ucinnych latek — levodopa, karbidopa a entacapon, k terapii pokrocilého stadia
nemoci. Pripravek je urCen pacientim, u kterych peroralné podavana 1écba nevykazuje
uspokojivé vysledky (Stadapharma, 2022).

Pomoci lehké, diskrétni a uzivatelsky ptivétivé pumpy je ptipravek aplikovan
do tenkého stieva. L.ze naprogramovat prutokova rychlost, pumpu lze rovnéz bezpecné
odpojit a pacient neni omezen ve vykonavani béznych aktivit, pokud mu tu onemocnéni

umoziuje (Stadapharma, 2022).
2.5 Nefarmakologicka lécba

Pokud dojde kvycCerpani vSech moznosti neinvazivni 1é€by nebo k rychlému
rozvoji onemocnéni, lze zvazit hlubokou mozkovou stimulaci (DBS — deep brain
stimulation). Jedna se o neuromodula¢ni metodu urcenou k terapii hybnych komplikaci,
spocCivajici v zavedeni elektrod do mozku, nej¢astéji do subthalamického jadra. Dochézi
ke zlepSeni motoriky o 30-70 %, nasledné je mozno snizit davkovani dopaminergni
terapie, tim se snizi vyskyt polékovych diskinéz a off stavii. Off stav se pouziva u PN
jako oznaceni stavu, kdy antiparkinsonikum nevykazuje Gc€inek (Narodni zdravotnicky
portal, 2023). Vybér pacientl, pro které je tato 1écba vhodna, tedy u kterych benefity
prevazuji nad riziky, je ukolem multidisciplindrniho tymu, respektive neurochirurga,
neurologa, neuroradiologa a neuropsychologa. Vyznamnym rozhodovacim faktorem
je vyhodnoceni, zda je pacient schopen zvladnout zatéz, kterou operace piinasi a nasledny
proces, kdy dochazi k nastavovani stimulaCnich parametra, trvajici tydny az meésice
(Balaz, 2013).

Lécba neni vhodna pro pacienty, ktefi nemaji pozitivni reakci na dopaminergni
terapii, hluboka mozkova stimulace je v tomto pfipadé neefektivni, rovnéz je tato 1écba
nevhodna u pacientd s kognitivni i afektivni poruchou, vzhledem k mozné progresi

téchto poruch. Lécba je indikovana pievazné u pacienti srozvinutym stadiem
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onemocnéni. Vzhledem k nizké morbidité po vykonu, by vSak melo dojit ke zvazeni
diivesi indikace kvykonu, aby nemocni mohli déle profitovat ze symptomatického
benefitu (Balaz, 2013). ProspéSnost 1écby uvadi 1 zahrani¢ni literatura Hayes (2019),

zmirtuje, ze DBS vede ke zvySeni kvality zivota nemocnych.
2.5.1 Rehabilitace

Vzhledem k tomu, ze Parkinsonova nemoc postihuje prevazné pohybovy aparat,
je rehabilitace neodmyslitelnou soucasti komplexni terapie. S rehabilitaci je dalezité zacit
co nejdiive, pro co nejdelsi zachovani alespon casteCné hybnosti. Zejména v ranych
stadiich nemoci se diky pohybu muze vytvofit svalova rezerva, pozitivné ovliviujici
prubéh onemocnéni (Griunerova-Lippertova, 2018). V pocateCnim stadiu onemocneéni,
kdy nejsou vyrazné rozvinuty motorické pfiznaky, je dle fyzioterapeuta vhodné zahdjit
aerobni cviCeni, které muze mit pozitivni vliv na zpomaleni progrese pohybovych
komplikaci (Gal, 2020). S postupem onemocnéni je vhodné zaméfit se na nacvik béznych
dennich Cinnosti, predev§im nacvik chiize, bezpecné presouvani a nacvik rovnovahy
(Dupalova, 2020).

Pohybova aktivita nema pozitivni vliv jen na motorické obtize,
ale také na psychiku pacienta, mize zmirnit depresi, snizit unavu a obtize se spankem,
¢imz ovlivilyje kvalitu zivota nemocného. Pohyb je rovnéz ptinosny pro zdravé zazivani
(Grunerova-Lippertova, 2018). Pozitivem kinezioterapie je také zvySeni biologické
dostupnosti levodopy. Pii zahgjeni fyzioterapie je nutné spacientem vést otevieny
rozhovor, sesbirat anamnézu a zaméfit se na terapii konkrétnich obtizi daného pacienta

(Gal, 2020).
2.6 Potireby nemocného a zatéz spojena s onemocnénim

Motorické komplikace jsou typickym projevem PN, véts§i dopad na kvalitu zZivota
vSak Castokrat maji nemotorické symptomy onemocnéni a mohou vést az k socialni
izolaci pacienta. Zhodnotit kvalitu zivota nemocného 1ze pomoci dotazniku PDQ-39,
ktery hodnoti kvalitu zivota vurCitém casovém useku pred jeho vyplnénim. Studie
publikovana na Slovensku uvadi, ze onemocnéni ovliviiuje nejen zivot pacienta v oblasti
prace a socialnich vztaht, ale ma dopad i na pecujici osoby, mira té€lesného postizeni
a naruSeni kognitivnich funkci pacienta vyrazné snizuji kvalitu zivota pecujicich (Melu$

etal., 2019).
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Vyznamnymi faktory na strané pecujicich jsou jejich vék a délka trvani péce
o nemocného. Kvalita zivota nemocného zavisi na téchto faktorech: pfitomnost deprese,
faze onemocnéni, poruchy chiize, a zda se vyskytuji komplikace spojené s 1écbou. Kvalitu
zivota také zna¢né€ ovliviiuje mira bolesti, tnavy a projeva chybné regulace dopaminu

(Melus et al., 2019).
2.6.1 Potreby pacienta

Dle vyzkumu provedenych v zahrani¢i byly u pacientd s diagnézou progresivniho
neurologického onemocnéni zaznamenany neuspokojené fyzické, psychické a socialni
potteby (Kozakova, 2020). Nenaplnéné potieby se stejné tak vyskytovaly u rodinnych
pislusnikt poskytujicich péci, jelikoz peCovat o nemocného je vyCerpavajici po fyzické
i psychické strance. Zhodnotit potieby pacientt a peCujicich osob je vyznamné pro uréeni
oblasti, které pacienti a pecujici osoby povazuji za dulezité a potiebuji v nich podporu
(Buzgova et al., 2018).

Z divodu nedostateného rozpoznani a 1écby nemotorickych pfiznakd,
nedostateCného zaméfeni na psychosocialni zatéz, dusevni pohodu a planovani péce
se u pacientd s PN setkavame svelkou §kalou nenaplnénych potieb (Chaudhuri et al.,
2016). Dle literatury jsou motorické pfiznaky onemocnéni jen Spickou ledovce a pacienti
zazivaji srovnatelnou miru symptomatické zatéze, jako onkologiCti pacienti a pacienti
trpici amyotrofickou lateralni skler6zou. Pacienti se Casto potykaji se ztratou autonomie,
ekonomickou a socialni zatézi. Dale se u pacienti muzeme setkat se snizenou
spokojenosti v duchovni oblasti a se ztratou smyslu zivota (Kozakova et al., 2020).

Dle autord Bouca-Machado et al. (2017) mizeme shrnout poznatky ohledné
pohledu pacientl a peCujicich na terapeutické ptistupy do 4 oblasti. Prvni oblasti je zatéz
spojend s onemocnénim, druha s pfistupem k informacim, treti oblasti je podpora rodiny
a Ctvrtou zkuSenosti pacienttl a pecujicich s poskytovanim sluzeb v oblasti zdravotni péce

(Bouca-Machado et al., 2017).
2.6.2 Zatéz spojena s onemocnénim

Parkinsonova nemoc je spojena smotorickymi a nemotorickymi pfiznaky,
jez maji znacny vliv na kvalitu zivota nemocného a jeho kazdodenni fungovani.
Pro pacienta 1 jeho rodinu je velkou zatézi nepiedvidatelnost onemocnéni a rozpaky,

které onemocnéni mize vzbuzovat ve spoleCnosti. Naro¢né neni jen pokrocilé stadium
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nemoci, ale 1 jeho zacatky, kdy se onemocnéni vyviji a postupné se snizuje ucinek
podavané medikace (Kozakova, 2020).

Mohou se objevovat rtizné nemotorické symptomy, jako jsou psychiatrické
symptomy (Uzkostna porucha, paranoia, halucinace, deprese) a také autonomni pifiznaky
(tachykardie, zacpa, dusnost, ¢i poceni). Tyto symptomy maji vliv na kvalitu zivota
a zpusobuji zvysujici se invaliditu (Kozakova et al., 2020).

Symptom, ktery je pro pacienty nejhuie zvladatelny, je tnava (Saleem et al.,
2013). Unavu pacienti &asto pocituji v prab&hu celého dne, & se objevi neodekavand
a pacient je tak nucen vzdat se svych plant a zmeska tak i1 dalezité udalosti (Kozakova,
2020). K dalsim cCasto se vyskytujicim pfiznakiim patfi kognitivni deficit, souvisejici
s naruSenim sebevédomi a zménénim socialnich roli. Pacienti maji strach ze zatézovani

rodiny a pratel a ze ztraty své identity (Boersma et al., 2016).
2.6.3 Pristup k informacim

V soucasné dobé se potfeba informaci muze zdat jako paradoxni problém.
Na jednu stranu si pacienti stézuji na nedostateCnou informovanost, na stran¢ druhé maji
vSak zinformaci obavy (Singh a Agarwall, 2017). Je dilezité, aby lékai nemocného
informoval dle toho, jaké informace o onemocnéni dany pacient uz ma, s ptihlédnutim
na stadium onemocnéni a na pacientovy postoje (Boersma et al., 2016; Singh a Agarwall,
2017). Pti potvrzeni a nasledném sdéleni diagnozy prozivaji pacienti silné emoce,
coz lékari Casto podcenuji (Fox et al., 2016; Singh a Agarwall, 2017).

Velka Cast pacientll popisuje a zaziva pocit nezajmu ze strany zdravotnického
personalu. Tyto pocity maji souvislost nejen s nedostateCnou informovanosti a podporou,
ale také s Casovym rozestupem mezi zjisténim a oznamenim diagnézy. I zcela zakladni
informace, ze PN je onemocnéni, jeZ nelze vylécit, nejsou nemocnym sdélovany vibec,
¢i s velkou ¢asovou prodlevou (Boersma et al., 2016; Fox et al., 2016).

Dle studii si pacienti a jejich blizci preji vice edukace a emocionalni podpory,
hlavné v otazkach progrese onemocnéni (Fox et al., 2016). Pocit nedostatecného zajmu
ze strany zdravotnikt a skuteCnost, Ze 1ékar pacienta nedoprovazi a nevede v prabéhu
onemocnéni, vede u nemocnych k frustraci a hnévu, to miaze vést ke zvySené potiebé
pohotovostnich sluzeb a opakovanych navstév 1ékate (Miyasaki a Kluger, 2015; Richfield
etal., 2013).
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2.6.4 Podpora rodiny

PéCe o pacienta je s progresi symptomt onemocnéni, narastem invalidity a dalSich
komplikaci ¢im dal narocnéj§i. Neprofesionalni oSetfovatel stravi péci az 5 dni v tydnu,
24 hodin denn€, coz ma vyrazny vliv na jeho zivot, véetné€ zdravotniho stavu (Coelho et
al., 2015). Samotni pacienti se obavaji, ze budou pro své blizké zatézi, pro obé strany
je tedy tato situace naroCna. Zpusob a kvalita péCe je zavisla nejen na rodinach,
ale i na podpore a dostupnosti socialnich a zdravotnich sluzeb. Nékterym pacientim
je dostupné celé spektrum téchto sluzeb, zatimco jinym se nedostava ani téch zakladnich
(Holmerova et al., 2014). Myasaki a Kluger (2015) udavaji, ze 58 % nemocnych
dle studie nebylo schopno zit v pokroCilém stadiu onemocnéni samostatné vlivem
fyzického (motorického), ¢i kognitivniho postizeni, coz u 40 % znich vedlo k umisténi

v institucionalnim zafizeni (Myasaki a Kluger, 2015).
2.6.5 ZkuSenosti se zdravotni péci

Pacienti povazuji 1ékatfe neurologa za zodpovédného za oblast managementu
1écby, ten vSak cCasto prehlizi psychosocialni a duchovni potieby, jez jsou v prabéhu
nemoci a léCby castou pii¢inou dalSich obtizi (Bouca-Machado et al., 2017).
Nedostate¢na, ¢€i Spatnd komunikace mezi zdravotniky a nedostatecné poveédomi
o moznosti vyuziti socialnich sluzeb, Castokrat zapfiCini u pacientl i jejich blizkych
nejistotu a frustraci (Boersma et al., 2016).

Pacientim také chybi informace o moznostech 1écby. Romana Skala —
Rosenbaum, teditelka pacientské organizace Parkinson Help, podstoupila chirurgickou
1é¢bu a v rozhovoru s Kudrnackovou (2021) pro online rubriku Reflektor, Casopisu Muzes
uvedla: , Velkym problémem je, Ze znacné mnozstvi pacientii se o operacnich moznostech,
vcetné DBS vitbec nedozvi. Vnimdm to jako problém eticky, mordlni i profesni.“ Dale
také uvedla, ze pacienti, ktefi se nachazi ve stfedni fazi motorickych komplikaci, nejsou
neurologem cCasto informovani o moznostech chirurgickych zakroku, pfi¢emz pacient
by praveé v této fazi meél byt informovan o vyhlidkach pfi vyuziti pouze farmakoterapie,
hluboké mozkové stimulace a pii vyuziti pumpovych systému, které pumpuji dopamin

ptimo do stfeva (Kudrnackova, 2021).
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2.7 Potreby pacienta v béZném Zivoté

Pacienti jsou vlivem motorickych 1 nemotorickych pfiznakd limitovani
ve vykonavani kazdodennich aktivit a zajisténi béznych potreb. Zajisténi téchto potieb
tedy zistava na peCujicim, at uz neformalnim (rodinny pfislusnik, blizka osoba),
tak profesionalnim. Jednd se o potfeby a aktivity jako je: pfiprava stravy, oblékani,
zajisténi potieb v oblasti hygienické péce, zajisténi nakupu, doprovazeni k Iékari,
asistence pii komunikaci (napf. vyplnéni zadosti o pfispévek), dohled, i asistence
pii uzivani 1ékd, pomoc pii provadéni domaciho cviceni, doprovod na prochazku,
rehabilitaci atp. PéCe muze byt zajisténa osobou blizkou, av§ak pokud pacient nema tuto
moznost, ¢i je pro blizké osoby péce o pacienta naroCna, lze vyuzit profesionalnich
pecovatelskych sluzeb. VSichni pacienti, jimz diagnéza neumoziiuje samostatné
zajiStovat bézné Cinnosti a postarat se o sebe sami, maji narok na vyuziti socialnich
sluzeb, vhodna je zejména peCovatelska sluzba, ¢i sluzba osobni asistence, ktera muze

pomoci s uspokojovanim pacientovych potieb (Zit doma, 2019).
2.7.1 Potreby v oblasti upravy prostredi

Aby nemocny mohl co nejdéle zistat v domacim prostiedi, je nezbytné
toto prostredi upravit s ohledem na pacientovy potieby, schopnosti a rozsah motorickych
ptiznakt. Upravy prostiedi slouzi piedeviim k zajisténi vyssi bezpelnosti pii pohybu
a ke zjednoduSeni vykondvani béznych dennich cinnosti. Vzhledem k instabilité
zpusobené motorickym postizenim, je dulezité se pii uprave prostiedi zaméfit na prevenci
padu. Pii Dbezpetné upravé bydleni muzeme podniknout nasledujici kroky.
K minimalizaci rizika zakopnuti, ¢i uklouznuti odstranit prekazky, jako jsou prahy,
kabely a koberecky, vyloucit kluzké predméty a zajistit protiskluzovou upravu
v koupelné€. Pro usnadnéni chiize a vstavani je dobré, zejména v koupelné€ a na WC (Water
Closet) instalovat nasténnd madla. Dale v pfipadé nutnosti zabezpecit schodiste, provést
kontrolu zabradli, oznacit okraje schodi nebo aplikovat protiskluzové pasky (Kalvach,
2014).

V neposledni tfadé je také potreba zajistit zesilené osvétleni prostiedi,
ve kterém se pacient pohybuje (Kalvach, 2014). Pro zvySeni bezpeCnosti a komfortu
pacienta muzeme podniknout dalsi opatieni. Zajistit a provést nacvik spravného uzivani
kompenzacnich opérnych pomtcek, napt. berli, hole, choditka. Nemocny by mél pouzivat

bezpecnou obuv, spravné fixujici koncetiny a pro snizeni nestability vyuzit rehabilitaci
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a provést nacvik chiize s doprovodem. V elka ¢ast pacienta trpici instabilitou vychazi
z domu minimaln¢, ¢i viibec, coz je chybou. Aby pacient nemusel vstavat z nizkého sedu
a doSlapovat na Spicky, zajistime pfiméfenou vysku zidle, lizka a WC (lze vyuzit
nastavce). Pacienty s rizikem padu je potieba edukovat o opatrném vstavani z lazka —
vyckani v sedu, poté stoj s oporou a nasledné vykroceni. Pro zvysSeni bezpecnosti a snizeni
rizika, Ze nemocny zistane v pripadé padu bez pomoci, lze vyuzit zafizeni s moznosti
tisiového volani, jedna se o naramek, Ci privések, ktery ma pacient stale pii sobé,

na rozdil od mobilniho telefonu (Kalvach, 2014).
2.8 Psychické a socidlni poti‘eby pacienta s Parkinsonovou nemoci

Pacienti s neurodegenerativnimi onemocnénimi velmi casto trpi depresi,
ktera mize byt sou¢asti onemocnéni, & onemocnéni piedchazet (Stétkafova a Horadek,
2016). Deprese muze byt reakci na zivotni zmény a narastajici zavislost (Robinson
a Jorge, 2016). Psychiatrické pftiznaky se mohou také vyskytnout v dusledku
neurodegenerace, vlivem medikace, komorbidity a jako reakce na stresovou situaci.
Deprese, ¢i uizkost mohou predchazet motorické symptomy a byt predzvésti onemocnéni
(Valig, 2019).

Psychické obtize byvaji Casto divodem, pro¢ pacient musi opustit domaci
prostfedi a péci rodiny, zejména pokud se vyskytne demence, jez nelze dlouhodobé
efektivné 1éCit (Mach, 2017). Sekundarné mohou vést psychiatrické ptiznaky k progresi
motorickych symptomd, negativné ovliviiuji kognitivni vykon, kvalitu zivota a mohou
vést k institucionalizaci (Frankova a Horska, 2018).

S priznaky deprese se potyka vétsina osob s PN, proto je tfeba se u téchto pacientu
na projevy deprese zamétovat, vzhledem k tomu, Ze mohou byt zaméfiovany s pfiznaky
primarniho onemocnéni, tedy s PN a také s demenci. Pfiznaky deprese u PN jsou télesné
projevy bez organické priciny, pocity ménécennosti, vahavost, absence kladnych emoci
a negativismus. K dal§im moznym piiznakiim deprese u PN patfi: apatie, izkost a sklony
k suicidialnimu jednani. Je nutné k pacientovi piistupovat komplexné, diskutovat
o problémovych situacich, edukovat pacienta i pecujiciho, doporucit psychoterapii, fesit
socialni problematiku, tykajici se napf. spoleCenskych kontaktd, socialnich davek.
V ptipadé nutnosti se zahajuje psychofarmakoterapie (Frankova a Horska, 2018).

V oblasti socialnich potfeb prevazuje predevSim potfeba nezit izolovang,

pro pacienty je dilezité udrzovat socialni vazby, a to predevsim s rodinou (Ministerstvo
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prace a socidlnich véci, 2023). Pacienti se neciti ¢asto ve spolecnosti dobfe, prozivaji
socialni stigma a vyhybaji se socialnim interakcim. Osamélost mize negativné€ ovlivnit
dusSevni 1 fyzické zdravi. Socialni izolace je obecné problémem u seniorni Casti populace,
pacienti s PN a jejich pecCovatelé, jsou vSak vlivem nemoci jesté vice ohrozeni (Prenger
etal., 2020). Proto edukace pacientt a jejich peCovatelt o socioemocialnich symptomech,
muize pacienty a peCovatele pfipravit na potencionalni obtize. Povzbuzeni pacientl
k obeznameni a edukaci rodiny a blizkych o svém onemocnéni, mize napomoci
ke snizeni jejich socialni izolace (Prenger et al., 2020).

V Ceské republice existuji Parkinson kluby, kde se setkavaji pacienti s diagnézou
Parkinsonovy nemoci. Setkavani se a vzajemna podpora mezi pacienty mohou napomoci
ke sniZeni socialni izolace. Roku 1994 byla v Ceské republice zalozena Spole¢nost
Parkinson, z. s., jedna se o pacientskou organizaci s celostatni pasobnosti. Od roku 1997
vydava vlastni ¢asopis Parkinson, organizuje rekondi¢ni pobyty pro pacienty a je ¢lenem
Evropské asociace pro Parkinsonovu nemoc. Roku 2014 Spole¢nost oteviela Poradenské
centrum v Praze pro pacienty, jejich rodinné prislusniky a vefejnost, centrum je mozné
osobné navstivit, ¢i kontaktovat telefonicky, nebo také prostfednictvim e-mailu
(Spolecnost Parkinson, 2023).

V soucasnosti existuje 14 klubt pro pacienty s Parkinsonem a jejich blizké. Kluby
se nachazi v téchto méstech: Brno, Olomouc, Hradec Kralové, Liberec, Cerveny
Kostelec, Ceské Bud&jovice, Havli¢kiv Brod, Pardubice, Praha, Plzei, Mlada Boleslav,
Usti nad Labem a Litomysl. Klub pro oblast Moravy nema svou vlastni zakladnu,
sdruzuje pacienty z celé oblasti, pacienti mohou vyuzit zakladny klubi v Olomouci
a Brn€. Hlavni aktivitou regionalnich klubu je cviceni, které se kona jednou az dvakrat
tydné, dale také pofadaji pravidelné rekondicni pobyty pro pacienty (Spolecnost
Parkinson, 2023).

2.9 Praniosob s Parkinsonovou nemoci

Evropska asociace pro Parkinsonovu nemoc provedla vyzkum mezi pacienty,
ke zji8téni, co jim chybi a jaka jsou jejich o¢ekavani. Vysledky byly nasledné zpracovany
do dokumentu Manifest. Tento dokument obsahuje 30 ptéani, jez byly publikovany
v Casopise Spolecnosti Parkinson. Uvadim jejich souhrn a popis, patii mezi né: zvySeni
povédomi o nemoci, vzdélavani zdravotnikd, zlepSeni diagnostiky a 1éCby, zkvalitnéni

komplexni péle, zlepSeni pohody a kvality Zivota a posileni vyzkumu (Casopis
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Parkinson, 2022). Pacienti by si prali, aby byly zaji§tény pro nemocné a pecujici
dostatecné zdroje informaci, zlepSeni znalosti zdravotnického personalu 1 §iroké
verejnosti, véetné zvySeni povédomi o pribéhu nemoci v zavislosti na pohlavi a véku.
Je také dulezité zvysit informovanost politickych Cinitelt, aby Parkinsonova nemoc byla
prioritou v oblasti vefejného zdravi v Evrop€, zaroven se zverfejiiovanim novych objevu
o nemoci (Casopis Parkinson, 2022).

Dle pacientt je potieba, aby zdravotnici 1épe chapali problematiku onemocnént,
odbornici na PN by méli sdilet osvéd¢ené postupy. Zdravotnicky personal by mél byt vice
a kvalitné edukovan ke stanovovani a sdélovani diagnozy citlivym a podpirnym
zpusobem a k zapojovani pii vytvareni plana individualni péce. Potom by 1épe porozumeél
potiebam pacientl. Personal by mél byt vybaven vhodnymi zdroji a nastroji, aby mohl
mit moznost poskytovat lidem s PN podporu k navazani kontaktd s vyzkumem a vyuziti
jeho moznosti (Casopis Parkinson, 2022).

Jednoznacné si pacienti pieji zlepsit pfistup k odbornym lékaiim a zvysit jejich
pocet, vCetné moznosti rozsifené¢ho pfistupu k multidisciplinarnim systémim péce.
Nemocnym by mélo byt nabizeno v oblasti péCe a podpory vice alternativnich moznosti.
Mezi zdravotnickymi pracovniky a zdravotnickymi systémy by pacienti uvitali zlepSeni
vzajemné komunikace. Pacienti by také ocenili nabidnuti v€asného a jednotného ptistupu
ke schvalené 1éCb€, prinasejici vyssi tcinnost, tlevu od bolesti, méné vedlejsich uc¢inku
a také uzivani mensiho mnozstvi 1éki (Casopis Parkinson, 2022).

Osoby s PN udavaji potiebu podpory piijeti systému holistické péce, berouct
v potaz obraz Cloveka, jakozto celku. K dalSim terapiim, naptfiklad ke cviceni,
psychoterapiim a jinym dopliikovym terapiim by mél byt zajistén lepsi pfistup a zlepSeno
jejich financovani. M¢lo by byt poskytovano vice informaci a podpory ohledné
specializovaného bydleni, oSetfovatelské a respitni péce. Ve sfére poradenstvi a podpory
by mél byt nabidnout vétsi rozsah v prub€hu celého onemocnéni, to znamena od sdéleni
diagnozy az po smrt. Pacientim i peCovatelim by méla byt poskytovana vyssi financni
podpora. Pacientim by se mélo usnadnit navazovani kontaktt s ostatnimi se stejnou
diagnozou, aby mohli &elit izolaci a sdilet své zkusenosti a znalosti (Casopis Parkinson,
2022).

Cile vyzkumu by se mély sladit s potfebami a pfanimi pacientd, vice se zaméfit
na kazdodenni obtize, snizeni nezadoucich ucinkt 1éku a také by melo dojit k urychleni
vyzkumu genetickych a environmentalnich faktord. Komunita pacienti chce zlepSeni

a zapojeni se do vyzkumu, zvySeni objemu financovani vyzkumu a zlepSeni spoluprace
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a sdileni vyzkumnych dat mezi vyzkumniky. Pacienti uCastnici se klinického hodnocenti
zadaji vice informaci a zlepSeni komunikace. Poslednim a velmi dilezitym ptranim
nemocnych je, aby byly identifikovany 1écebné postupy, jez zastavi progresi onemocnéni,

zvrati ho, zabrani mu a také umozni jeho vylé&eni (Casopis Parkinson, 2022).
2.10 Potieby pecujicich, rodinné a socialni vztahy

Péce o pacienta s Parkinsonovou nemoci miize mit vliv na fyzickou, psychickou,
socialni a také finan¢ni stranku pecovatele. V pocateCnim stadiu nemoci role peCovatele
Casto nebyva narocna, avsak s progresi onemocnéni dochazi ke zvySovani zatéze. Pacienti
se museji s postupujici nemoci stale vice spoléhat na podporu v béznych kazdodennich
¢innostech a na pomoc pecovatele. Podle vyzkumu péce o partnera, ¢i jiného rodinného
pfislusnika s diagnézou Parkinsonovy nemoci pfinasi zatéz, snizeni kvality Zivota
a psychosociélni distres (Galvin et al., 2016; Bhimani, 2014). Vyhodnocovani potieb
pecujiciho by se melo zamérovat jak na jeho osobni pohodu, tak na schopnost zaji§tovat
adekvatni pédi o pacienta (Strand et al., 2013). Rodinnym pe&ujicim v CR neni vénovana
dostate¢na pozornost a jsou opomijeny jejich potfeby, sttedem pozornosti je ve veétsing
pfipadi pacient a na potfeby pecujicich se zapomina, ipfes jiz zminény fakt,
ze poskytovani péce prinasi zatéz. Udrzovani kvality Zivota peCovatell je vSak nezbytné,
vzhledem k jejich vyznamné roli (Buzgova, Kozakova et al., 2020).

Onemocnéni neovliviluje pouze nemocného, ale celou rodinu a jeji fungovani.
Zmeény v rodiné jsou nejen vztahové (mezi partnery, rodi¢i a détmi), ale tykaji
se napt. 1 péCe o domacnost. Mezi rodinnymi prislusniky dochazi ke zménam roli a tloh,
jez plnili pfed onemocnénim, vyskytuji se financ¢ni obtize, zvySeny stres zpusobeny
obavami z nasledki onemocnéni, dale se objevuji konflikty disledkem necekané
zodpovédnosti a méni se spoleCenské zvyklosti (Buzgova, Kozakova, 2020). Radkin
Honzak ve své knize s nazvem I v nemoci si bud’ pfitelem, o nemoci uvadi ,, Vstupuje
do hry jako zdkerny a zdludny nepritel, proti kterému nemd rodina vypracované obrany,
narusuje rovhovahu, naleptavda vztahy, vyvolava negativni pocity. “ (Honzék, 2021,

s. 198).
2.10.1 Zatéz pecujicich
Tématem této kapitoly se podrobné zabyva vyzkum provedeny v ramci projektu

,Podpora neformalnich pecujicich® publikovany roku 2015. Pe€ujici méli moznost uvést,

jaké dopady na svij zivot pocituji v dasledku poskytovani péce zavislé osobé. Bylo
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zjisténo, ze 40 % respondentl povazuje za jeden z nejvyraznéji limitujicich dasledki péce
nedostatek Casu pro realizovani svych vlastnich zajmu. DalSimi negativnimi faktory,
které pecujici uvadéli, jsou nedostatek ¢asu na pratele a spoleCenské vyziti a zhorSeni
zdravotniho stavu po fyzické i dusSevni strance. Zaméstnani pecCujici uvadi jako dasledek
poskytovani pécCe snizeni profesni kvalifikace. K dalsim, avSak v men$i mife
pocifovanym negativnim dopadim péce lze zaradit i ovlivnéni rodinnych a partnerskych
vztahtl. Pedujici rovnéz pocituji negativni vliv na sebevédomi (Simonik, 2015).
Spolecné souziti s osobou, které je péce poskytovana, vede ke zvySenému
pocitovani negativnich dopadt péce u pecujicich, stejné tak jako ekonomicka situace.
Na pecujici, ktefi maji financni obtize, ma péce vétsi negativni dopad. Z hlediska
negativniho vlivu poskytovani péce je podstatnéjsi to, v jaké mife je péCe poskytovana
nez to, jakou dobu je poskytovana. Negativni dopady péce jsou také vice zaznamenavany
u zen, vzhledem k tomu, ze tlohu pecujiciho zastavaji Castéji a péci vénuji vice Casu

nez muzi (Simonik, 2015).
2.10.2 Co pecovatele nejvic trapi

Pecovatelé v ramci vyzkumu, uvedeném v predchozi kapitole, méli moznost
sdélit, s jakymi problémy se setkavaji a co by jim péci usnadnilo. Nejcastéji uvadénym
problémem jsou finance, jelikoz maji vliv na moznost zajistit odlehCovaci sluzby.
Podpora poskytovana statem pecujicim mnohdy nepokryva ani naklady na nejnutnéjsi
potieby piijemce péce, peCujici jsou tak nuceni financovat péci ze svého. Sluzby
zajistujici péci o nemocného jsou financn€ néakladné a tim pro mnoho pecujicich
nedosazitelné, péci tedy zajist'uji sami, v dusledku ¢ehoz nemaji prostor na odpocinek
¢i praci. VysSe prispevku pro pecujici by méla byt zvysSena, stat by mél brat v potaz fakt,
ze poskytovat péci, je plnohodnotné zaméstnani a péce rodinnych pecujicich nahrazuje
nakladnéjsi institucionalni péci, kterou by jinak zajistoval sam stat. Dale by pak stat mé¢l
ve vétsi mife podporovat zaméstnanost peCovatell, a to na zkraceny Gvazek, ¢i s moznosti
flexibilni pracovni doby (Simonik, 2015).

Cast pedujicich uvedla, Ze povazuje za problematicky zpisob posuzovani,
zda maji narok na vyplaceni statni podpory. Zadat o piispévek je naroény zdlouhavy
proces zatizeny nadmirou administrativnich tkont a nebere v potaz vSechny aspekty
péce. Nekteti pecujici pochybuji o spravedlivosti tohoto procesu, zminuji vliv protekce
a korupce. Resenim by mohlo byt dikladngjsi prosetiovani osob, kterym je piispévek

vyplacen (Simonik, 2015).
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V souvislosti se statni podporou je zmifiovana i nedostateCna informovanost.
PeCujici st sami museji dohleddvat informace o tom, co si mohou narokovat
ajak pfi vyfizovani urfednich zalezitosti postupovat. Dale pak chybi informace o moznosti
vyuziti sluzeb, jako je domaci pécCe, na koho se obratit a také by ocenili informace,
jak se mohou propojit s osobami ve stejné Zivotni situaci. Resenim by byly informaéni
letiky s komplexnimi informacemi, internetové stranky, & odborny konzultant (Simonik,
2015). K dalsim problémum, které pecCujici pocituji, patfi strach, jak bude péce
o nemocného zajiSténa, pokud toho oni sami nebudou schopni. Je také zminovana
stigmatizace starych a zdravotné znevyhodnénych osob, néktefi pecujici se setkavaji

i s nepiivétivym piistupem socialnich a zdravotnickych pracovniké (Simonik, 2015).
2.10.3 Ukoly a role petujiciho

Pecovani muze zacit nékolika malo ukoly navic, jako je obCasna kontrola blizkého
cloveka, doprovod k Iékarti, vyzvednout recept na léky, ¢i pomoc s pranim pradla. Po ¢ase
vSak dojde k uvédoméni, ze se jedinec ocitl v roli pecujiciho. Mize se to vsak stat také
nahle, vlivem neocekéavané situace, ¢i diagndzy. Role pecujiciho Ize pfijmout védome
a bezvyhradng, nebo také zdrahavé a neochotné. Uroveil zapojeni se do péde se mize
vyvijet v Case, v zavislosti na stavu pfijemce péCe a jeho schopnostech sebepéce.
Zodpovédnost a ukoly na pocatku se mohou odliSovat od toho, k ¢emu se pecujici
postupné s progresivnim zhorSovanim stavu nemocného dostane. Velka ¢ast pecujicich
nedisponuje dostate¢nymi védomostmi, schopnostmi, zdroji ani energii k vyrovnani
se s okolnostmi své nové role. Ukold, s nimiz se mize pelujici setkat je cela fada,
vyjmenovat viechny je prakticky nemozné (Leblanc, 2021). Ukoly peujiciho jsou
shrnuty v tabulce Cislo jedna (Tab. €. 1.).
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Tab. &. 1 Ukoly peéujiciho (Zdroj: Leblanc, 2021)
Osobni péce: hygiena, asistence pii stravovani, oblékani, zajisténi fyziologickych potieb
Péce o domacnost: uklid, nakup, prani pradla, vyzvedavani posty a dalsi bézné Cinnosti

Lékarska péce: vypomoc pii navstéve 1ékare (sjednani navstévy, doprovod, doprava), podani
1¢ku, zajisténi zdravotnich pomiicek, koordinace péce, komunikace se zdravotniky

Rodina: asistence pii ucastnéni se rodinnych setkani, komunikace s dal$imi ¢leny rodiny,
rozd¢leni kol a péce mezi rodinné piislusniky

Dohled: dohliZeni pfi riznych ¢innostech jako jsou osobni hygiena ¢i vareni

Podpora v oblasti socializace a rekreace: pomoc s udrzovanim spolecenskych kontakta, pii
rekreaci a spolecenskych udalostech

Emoc¢ni podpora: nemocny muze potfebovat emocni podporu pii prozivani negativnich
emoci jako je strach a izkost

Duchovni podpora: umoznit nemocnému navstévu kostela, predéitat nabozenské knihy

Finance: pomoc se spravou financi, hrazenim 0éti, vyfizovani pojistek atp.

Plany na zavér zivota: pomoc s vyfizenim posledni viile, diskuze o predstavé o smute¢nim

obradu, planovani péce na konci Zivota

2.10.4 Pecovatelska role a emoce spojené s péci

V roli peCujiciho se maze ocitnout kazdy, v kterékoliv fazi zivota. Ve chvili,
kdy se osoba stava peCujicim, zastava uz nekolik jinych zivotnich roli — manzel/ka, rodic,
pritel, zaméstnanec atd. Kazda z téchto roli pfinasi ukoly, pokud se pfida jesté role
peCovatele, muze byt narocné plnit vS§echny Zivotni role a ukoly soucasné. Idealni by bylo
vSe udrzet v rovnovaze, vzhledem ke zvySujicim se potfebam piijemce péce je to vSak
obtizné a cela situace muize negativné ovliviiovat rizné aspekty zivota pecujiciho
(Leblanc, 2021). I pies to, Ze je péCe Casove narocna, je dulezité, aby si pecujici nasel Cas
sam pro sebe, odpocinul si a nacerpal energii pro dalsi péci (Pochmanova, 2018).

To, jak se peCujici citi, je ovlivnéno nacasovanim, okolnostmi a jeho aktualnimi
moznostmi. Nektefi peCujici zazivaji radost, vdék a naplnéni, avsak naprosto pfirozené
a bézné je zazivat negativni emoce, jako nechut’, tzkost a frustraci. Nelze uspokojit
potfeby vSech kolem, je normalni, kdyz pecujici nedokdze vykonavat pecovatelské
povinnosti s radosti a ochotou (Leblanc, 2021).

Prozivani negativnich emoci, psychické a fyzické vypéti mize vést k onemocnéni
pecovatele, neschopnosti péci nadale poskytovat az k psychickému zhrouceni a nutnosti
hospitalizace (Geissler et al., 2015). U neforméalnich pecujicich je vyssi riziko duSevniho
onemocnéni, oproti t€ém, ktefi péci neposkytuji (Greenwell, 2015). Pfi hodnoceni potieb
pecujicich by méla byt vénovana pozornost zjistovani jejich pohody a schopnosti

nemocnému zajistit odpovidajici péci (Strand et al., 2013).
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2.11 Zdravotni a socialni sluzby, prispévek na péci

Kazdy se béhem zivota dostava do slozitych situaci, nékteré nedokaze tesit bez
pomoci druhého, v takovém piipadé pak mize potiebovat vyuzit socialni sluzby. Jednim
z prikladi, kdy mize byt potfeba vyuzit socialnich sluzeb je, kdyz osobé cCini obtize
vykonévat kazdodenni ¢innosti — prace v domécnosti, pfiprava jidla, potfebuje pomoci
vstat z postele, zajistit hygienu, oblékani, nakoupit ¢i navstivit 1ékatre (Arnoldova, 2016).

Existuje 14 druhti socialnich sluzeb, které mohou zdravotné znevyhodnéni vyuzit,
jedna se o: sluzby osobni asistence, peCovatelskou sluzbu, tisiovou péci, pruvodcovské
a predcitatelské sluzby, podporu samostatného bydleni, odlehovaci sluzbu, centra
dennich sluzeb, denni stacionare, tydenni stacionafe, domovy se zvlaStnim rezimem,
domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, chranéné bydleni, socialni sluzby

v zafizenich 1izkové péce a domovy pro seniory (Arnoldova, 2016).
2.11.1 Prispévek na péci

Prispévek na péci je poskytovan osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby.
Prijemce prispévku muze finance vyuzit k uhrazeni nutnych nakladd, pokud je péce
zajistovana v roding, ¢i k uhrazeni profesionalnich socialnich sluzeb. O prispévek se zada
na Krajském ufadu prace, kde také rozhoduji, zda na ptispévek vznikl narok, soucasti
posuzovani naroku na péci je socialni Setifeni. Pfi Setfeni se zjistuje, zda je zadatel
schopen samostatného zivota v domacim prostfedi. Po provedeni Setfeni odesle Krajsky
ttad prace vysledek Setfeni Ceské spravné socialniho zabezpe&eni, pro posouzeni naroku
na prispévek lékafem, ktery urci stupeni zavislosti (Arnoldova, 2016).

Stuperi zavislosti je posuzovan dle schopnosti zvladat tyto potfeby: mobilita,
orientace, stravovani, komunikace, oblékani a obouvani, télesna hygiena, vykonavani
fyziologickych potieb, pecovani o zdravi, pée o domacnost a osobni aktivity, dle stupné

zavislosti je stanovena vyse piispévku, viz Tab. &. 2 (Utad prace CR, 2023).

Tab. &. 2 Stupné zavislosti (Zdroj: Uiad prace CR, 2023)

880 K¢ 1. stupen (lehka zavislost)
4 400 K¢ 2. stupen (stfedné t¢zka zavislost)
12 800 K¢ 3. stupen (t€zka zavislost)
19200 K¢ 4. stupen (uplna zavislost)
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2.12 Eticka problematika a paliativni péce

Eticka a moralni dilemata se vyskytuji obzvlasté v zavéru zivota nemocného.
Vlivem nemoci pfichazi nemocni o identitu, nezavislost a samostatnost, tim jsou odkazani
na kazdodenni péci druhych (Kozakova a Buzgova, 2019).

Jiz samotné vySetieni ke zjisténi diagnozy a nasledné oznameni diagnézy PN
muize byt problematické. Vzhledem k tomu, ze u PN dochazi k progresivnimu zhor§ovani
stavu nemocného, stava se kiehkym, nesobéstaénym a zavér zivota byva naro¢ny nejen
pro nemocného, ale 1 pro jeho okoli, je onemocnéni Castokrat spoleCenskym tabu.
Pro pacientovo ,,dobro* nechtéji nejen rodinni pfislusnici, ale i zdravotnici Casto pacienta
s jeho diagnozou obeznamit, ¢imz muze byt naruSena pacientova svébytnost. Lékar
je povinen pacienta pravdiveé informovat o jeho zdravotnim stavu, s empatii a tak, aby
bylo sdé€leni pro nemocného srozumitelné (Kozakova a Buzgova, 2019).

Progrese onemocnéni mé& negativni dopad na mentalni schopnosti
a tim je ovlivnéna schopnost samostatného rozhodovani, dochazi k naruseni autonomie
nemocného. Jiz v ¢asném stadiu onemocnéni, kdy nebyvaji naruSeny mentalni schopnosti
pacienta je vhodné s nemocnym prodiskutovat jeho predstavy a pfani do budoucna,
a také sestavit plan péce. Zakon pacientovi umoziuje sepsat diive vyslovené ptani (DVP),
které se tyka neposkytovani lékaiské péCe (napf. nezahajovani kardiopulmonarni
resuscitace) v situaci, kdy nebude schopen o 1écbé rozhodovat, pro tento piipad
ma nemocny také pravo urcit zastupnou osobu, ktera bude misto né Cinit rozhodnuti
tykajici se 1é¢by (Kozakova a Buzgova, 2019).

Pokud dojde k rozvoji demence a s tim souvisejicim projevim zmén v chovani,
zpravidla v pozdni fazi onemocnéni, miize byt narusena schopnost adekvatni a souvislé
komunikace. V takovém pfipad€ mize byt omezena pacientova svépravnost a soudem
stanoven opatrovnik. Pravo na informace o zdravotnim stavu, pravo klast dotazy
a vyjadfit svij nazor na poskytovani zdravotnich sluzeb je zachovano (Kozakova
a Buzgova, 2019).

S progresi onemocnéni a zvySenym projevovanim télesnych i1 psychickych
symptomu nastavaji nejslozitéj§i etické otazky. ZhorSeni stavu nemocného muze
predstavovat nadmérnou zatéz pro pecujicitho a vést k nutnosti umistit nemocného
do institucionalniho zafizeni. Dale nastavaji otdzky ohledné rozsahu 1éCby a péce

(Kozakova a Buzgova, 2019).
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V pripadé zadné nebo minimalni efektnosti 1écby, muze lékar rozhodnout
o neroz§ifovani ¢i vysazeni léCby. Cilem 1écby v konecné fazi nemoci je co nejvyssi
komfort a pohodli nemocného, co nejmensi utrpeni a zachovani distojnosti. Dale se 1é¢ba
zaméfuje na zmirniovani symptomu, kterymi jsou: bolest, izkost a neklid, zvysené slinéni,

potize s vyprazdiiovanim a spankem (Kozakova a Buzgova, 2019).
2.12.1 Podpurna a paliativni péce

Paliativni péCe je péCi o chronicky nemocné a jejich blizké, ktera mize byt
poskytnuta vSem pacientim bez ohledu na vé€k a prognézu, pokud jsou ochotni péci
pfijimat (Kelly a Morrison, 2015).

Podptarna a paliativni péce jsou komplexni pé¢i, zaméfuji se nejen na somatické
obtize nemocnych, ale zohledriuji také spiritualni a emocionalni oblast. Obsahuje velkou
miru porozumeéni, lidskosti, zmiriiuje utrpeni, respektuje individualni potieby a pomaha
nejen pacientovi, ale i jeho blizkym (Kozéakova, 2020).

Cilem je zachovani dustojnosti, socialnich vazeb a podpora péfe v domacim
prostiedi pacienta v zavéru zivota. Problematika paliativni péCe u pacienti s PN
je vCeské republice opomijend nejen lékaii zaméfeni na paliativni medicinu,
ale 1 neurologové by méli tomuto tématu vénovat vice pozornosti. I na sklonku zivota
pacienta je dulezité dbat na zajiSténi adekvatni pécCe, kvality zivota a ctit lidskou
distojnost. Je nezbytné brat ohled na specifické potieby nemocnych a respektovat
naplnéni potteb fyzickych, duSevnich i socialnich (Kozakova, 2020).

Poskytovat péci pacientovi s PN v pokrocilém stadiu onemocnéni na sklonku
zivota je naroné a zada si multioborovou spolupraci. Identifikovat potifeby nejen
nemocnych, alei jejich rodin je dilezité v pribéhu onemocnéni a pii zhorSeni stavu urcit,
zda nastal Cas pro zahéajeni paliativni péce (Kozakova, 2020).

Moderni pojeti paliativni péce zahrnujici kontinuitu péce, efektivni management
a sit’ specialistd z riznych obord. Uast rodiny na pééi prisp&je k tomu, Ze paliativni péce

bude u pacientt s PN bézna (Kozakova, 2020).
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3 Prakticka Cast

3.1 Cile a vyzkumné otazky

Cile prace:

1. Popis Parkinsonovy choroby jako diagnozy.

2. Zjistit potteby pacienta s Parkinsonovou chorobou v bézném zivote.

3. Zjistit potfeby rodinnych pfislusnikt / blizkych osob pacienta.
Vyzkumné otazky:

1. Popisny cil, vyzkumna otazka nestanovena

2a. Jaké jsou potieby pacienta s Parkinsonovou chorobou?

2b. Jak jsou potieby pacienta s Parkinsonovou chorobou zajistény?

3.  Jak nemoc ovlivnila rodinu / blizké?
3.2 Metody

Pro ziskani dat byla zvolena metoda kvalitativniho vyzkumu, jako techniku sbéru
dat jsem zvolila polostrukturovany rozhovor. Respondenti ud¢lili pisemny souhlas
s realizaci vyzkumu, tyto souhlasy jsou k nahlédnuti pouze u autorky prace z davodu
zachovani anonymity respondentti. Pro upfesnéni nékterych dat jsem Cerpala informace
z lékarskych zprav, do kterych mi bylo umoznéno nahlédnout. S pani Irmou (jméno
je kvili zachovani anonymity fiktivni), byly uskutecnény tfi rozhovory pro ziskani
potiebného rozsahu informaci. Rozhovory s pani Irmou probéhly v obdobi od fijna
2022 do biezna 2023 v domové seniortu (DS), tedy v domacim prostiedi respondentky.
S pecyjicimi osobami byl realizovan jeden rozhovor v bfeznu 2023. Rozhovory byly
nahravany pomoci elektronického zatfizeni a nasledné byly informace ziskané z téchto
rozhovort zpracovany do textového souboru.

V prvnim rozhovoru s respondentkou jsem se soustiedila na sestaveni casové osy,
kdy bylo onemocnéni diagnostikovano, jaky byl prabéh v minulych letech
a jaka je soucasna situace. Dalsi dva rozhovory byly sméfovany do oblasti potieb
respondentky. Zaméfila jsem se na komplexni zjisténi potreb, které se u respondentky
v prubéhu onemocnéni objevily a stale objevuji. Dale jsem se zaméfila na to, jakym
zpusobem dochazi k zajisténi téchto potfeb. Rozhovory s pecujicimi osobami, panem
Markem a panem Bohuslavem (fiktivni jména pro zachovani anonymity) byly sméfovany

na oblast dopadu péce na jejich kazdodenni zivot.
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3.2.1 Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor tvoii pani Irma (pacientka s diagn6zou Parkinsonovy nemoci)
a osoby poskytujici péci, v tomto pripadé nejblizsi ptibuzni. Na zékladé dlouhodobého
pravidelného kontaktu s pani Irmou jsem ji oslovila, seznamila s tématem a cili své prace
a pozadala o poskytnuti rozhovoru, s ¢imz souhlasila. Vzhledem k pokrocilé fazi
onemocnéni a unavitelnosti respondentky probehly tfi rozhovory namisto planovaného
jednoho. Dale jsem oslovila a pozadala o poskytnuti rozhovoru pecujici osoby,
s poskytnutim rozhovoru rovnéz souhlasili.
Pani Irm¢ je 83 let a prvni symptomy onemocnéni zacala pocitovat roku 2015,
v roce 2017 ji byla sdélena diagnoza Parkinsonovy nemoci. Od roku 2022 zije v domové
pro seniory, do té doby zila v byté¢ ve mésté. Respondenti jsou nejblizsi pfibuzni pani
Irmy, Marek a Bohuslav, ktefi se podileli na péci nejvétSim dilem v dobé,
kdy respondentka zila ve svém domacim prostfedi. Oba respondenti jsou zaméstnani,
maji déti a ziji v blizkosti pani Irmy. Panu Markovi je 52 let, panu Bohuslavovi 61 let.
Zde udavam casové udaje vyznamné v prubéhu onemocnéni a zajiStovani péce
o respondentku.
e 2015-2017 prvni pfiznaky onemocnéni,
e 2017 — diagnostikovani onemocnéni,
e 2019 — potieba profesionalni domaci péce,
e 2021 - ovdoveéni, postupujici progrese nemoct,

e 2022 — zhorSeni stavu a pfesun do DS.
3.3 Analyza vyzkumnych dat

Udaje, které jsem ziskala b&hem vyzkumu v ramci elektronicky nahravanych
rozhovort s respondenty, byly piepsany do textového souboru. Vysledna data byla
analyzovana a rozClenéna. Ze ziskanych dat byly vytvoreny kategorie, ke kazdé
z kategorii bylo nasledné vytvoreno prehledné schéma. Schémata byla vytvofena
v navaznosti na casovou osu, av§ak vzhledem k prolinani ¢asovych tdaja a odlisSnému
prubéhu vyskytu jednotlivych potieb, nebylo v ramci schémat vzdy mozné zahrnout
veskera data z Casové osy. Kategorie slouzi k roz¢lenéni poteb respondentky a dopadi
péce na pecujici osoby.

Na uvod byla respondentka tdzana na poc¢atek onemocnéni a sdéleni diagnozy.

33



Pani Irma zacala roku 2015 pocitovat slabost dolnich koncetin, pfi dobihani
autobusu citila, jak uvedla: ,,jak kdyzZ ji tahne zpdtky“, tupost nohou a zpomalenost,
cozji ptivedlo do ordinace neurolozky. Probéhlo EMG vySsetieni, kde nebyl zjistén zadny
nalez. Ve stejném roce mela respondentka uraz, pii kterém doslo ke zlomeniné krcku
stehenni kosti. Respondentka byla hospitalizovana v nemocnici a nasledné v 1é¢ebné
dlouhodobé nemocnych (LDN). V LDN zacala pani Irma pocitovat zhorSovani stavu,
tupost nohou byla citeln€jsi. Respondentce byl pfedepsan 1€k s u¢innou latkou gabapentin
(Iek k 1écbeé epilepsie a periferni neuropatické bolesti), bez uspokojivého 1écebného
vysledku. Respondentka nasledné absolvovala rehabilitaci, byla nasledné schopna chize
o francouzské berli, ale slabost koncetin stale pretrvavala. Pani Irma z tohoto divodu
opetovne navstivila ordinaci neurolozky, kde roku 2017 doslo k diagnostikovani PN. Dle
slov respondentky bylo urceni diagndzy ze strany 1ékarky nejasné, uvedla:

, Doktorka to zpocdtku ani mnepojmenovala, Ze to je Parkinson, nerekla
mi prognozu dopredu, ona na to nemd cas, aby délala kazdému predndsku, udélala nikony,
co bylo potreba, predepsala léky a Sla jsem. Jd jsem si to precetla pak v letdku
o Parkinsonovi, dala jsem si to dohromady, ty moje priznaky a pocity a bylo mi to jasny,
Ze to je ono. Tam byly napsany i ty Iéky, co mi davala a pak mi to teda i potvrdila.
Byl tam i takovej velkej letdk na sténé v cekdrné, kde to bylo. Ty letaky jsou dobry,
Ze si to tam cloveék precte.

Dalsi vyhodnocovanou ¢asti byly potieby respondentky. V pribéhu onemocnéni
se potreby respondentky meénily. Zpocatku byla pani Irma plné sob&stacna, s progresi
onemocnéni se stavala zavisla na pomoci druhych osob v riznych oblastech
kazdodenniho zivota, coz v prub&hu Casu vyustilo k nutnosti trvalé péce v domove
seniort. V ramci rozhovoru jsem se respondentky dotazovala na potieby v kazdodennim
Zivot€ a na to, jak byly a jsou tyto potieby zajistovany. Mapuji prib€h zmény a zvySovani

potteb od sdéleni diagnozy az po soucasny stav.
3.3.1 Kategorie mobilita

V dobé diagnostikovani onemocnéni byla pani Irma schopna chuze
o francouzskych berlich, zhruba za rok v§ak zacala pocit ovat zvySené obtize se stabilitou,
pii chtizi o berlich se jiz necitila jist€ a bezpe¢n€, pifi pohybu v domacnosti
pro respondentku berle nebyly komfortni a pfidrzovala se nabytku, pozadala tedy 1ékarku
o vydani poukazu na choditko pro usnadnéni pohybu. Pro udrzeni mobility byla pani Irmé

lékarkou pravidelné piedepisovana rehabilitace, absolvovala nékolik rehabilitacnich
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pobytt, naposledy roku 2019 a dale pak byla predepisovana jednou za pul roku
rehabilitace, kdy fyzioterapeutka dochéazela k respondentce do doméaciho prostredi.

V doméacim prostiedi byly pro usnadnéni sebeobsluhy provedeny stavebni a dalsi
nezbytné upravy. V koupelné doslo k odstranéni vany a vybudovani bezbariérového
sprchového koutu se sedatkem, pro jednodussi vstavani z WC byl nainstalovan nastavec.
Dale rodina zajistila pani Irmé& polohovaci postel s elektrickym ovladanim, jelikoz vstavat
z bézného luzka bylo pro nemocnou vysilujici a pro zvySeni bezpecnosti pohybu
v nocnich hodinach byla nainstalovana stale svitici svétélka. Respondentka udava,
ze vyuzivala vzhledem ke snizené mobilité i dalsi pomucky: ,, Doma jsem méla natahovac
ponozek a chytac véci, co mé spadly. “

V bieznu roku 2022 doslo k nékolika epizodam, kdy se pani Irme nahle pfitizilo,
a byla nucena vyhledat ambulantni 1ékatfskou péci. Pii jedné z téchto epizod doslo béhem
noci k nahlé ztraté pohyblivosti, z tohoto diivodu byla transportovana zachrannou sluzbou
do nemocnice a zde hospitalizovana na neurologickém oddéleni. Béhem hospitalizace
byla upravena dosavadni 1écba a respondentka byla nasledné piijata do Iécebny
dlouhodobé nemocnych (LDN). I piesto, ze pfanim pani Irmy 1 jeji rodiny bylo,
aby zlstala co nejdéle v domacim prostiedi, usoudila, Ze je pro ni pobyt doma bez trvalé
péce nebezpecny a z LDN se presunula do DS. K pfijeti do péce méla jiz dlouhodobé
podanou zadost, jelikoz si byla védoma, Ze jeji neustale se zhorSujici stav bude pobyt
v DS vyzadovat. Respondentka se snazi 1 pfes stale se zhorSujici symptomy onemocnéni
zustat co nejvice aktivni a mobilni. V domacim prostiedi s dohledem pecovatelky,
¢i rodiny kazdy den 10—-15 minut jezdila na rotopedu az do zhorSeni stavu v roce 2022.
V DS se pani Irma stale snazi udrzet pohyblivost, kdyz ji to zdravotni stav umozni, ucastni
se spolecného cviceni s ostatnimi klienty atfikrat tydné cvi¢i samostatné
s fyzioterapeutkou, jedna se predevsim o nacvik chize, kdyz to lze, prochazi se i sama,
udava: ,, Tady po chodbé chodim, v Iété jsem Sla i ven, ale pouze po poziti prdsku, potom
kdyz prestava ucinek, citim ochabovani, brnéni a slabost v téch koncetindch.
Jsou vSak dny, kdy je mobilita respondentky natolik omezend, ze je pro ni velkou

namahou ucinit i par kroka do koupelny. Kategorie mobilita je shrnuta ve schématu ¢. 1.
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Schéma ¢. 1 Mobilita (Zdroj: autor)

3.3.2 Kategorie osobni hygiena a oblékani

V pocatecni fazi onemocnéni byla pani Irma plné€ sobéstacna v této oblasti, byla
schopna provést ranni 1 veCerni hygienu, sama se osprchovat a obléknout. V roce 2019
vzhledem ke zvySeni instability a snizeni pohyblivosti zacala respondentka vyuzivat
sluzeb domaci péce. Ranni a veCerni hygienu zvladala nadale sama, sprchovani
s dohledem pecovatelky. Od prestéhovani do DS pani Irma vykonava hygienu s vétsi,
¢i mensi pomoci pecovatelky, v zavislosti na aktualnim stavu. K oblasti hygieny
respondentka uvadi:,, Ranni hygienu si udélam sama, umyju se, tam je madlo, automaticky
se v koupelné rozsvécuje svétlo i zdachod se splachuje sam, potiebuji rano akordt pomoc
pri oblékani, u mé se to tyka ndavleku ponozek, jednou za tyden je koupdni, po ranni
snidani je hygiena, zrovna dneska to bylo..

Respondentka dale udava, ze pii oblékani potrebuje dopomoc, kdyz se chysta
k 1€kati. ,, Kdyz jdu k lékari a potiebuju zapnout zip, tak s tim mi pomiiZou. “ Dokud byla
pani Irma v domacim prostfedi, prani obleCeni provadéla peCovatelka, zehleni
pak nejblizsi pfibuzni. Dle slov respondenti si na hygien¢ pani Irma vzdy zakladala,
je velmi Cistotna a dba o svij zevnéjSek. V dobé rozhovoru byla respondentka vzdy
upravena a hezky oblecena.

Na WC respondentka béhem dne zvlada s pomoci choditka jit sama, v noci
a v ptipadé zhorSeného stavu ma v DS k dispozici toaletni zidli. K této kategorii

se vztahuje schéma €. 2.
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Schéma ¢. 2 Osobni hygiena a oblékani (Zdroj: autor)

3.3.3 Kategorie stravovani

V pocatku onemocnéni byla pani Irma schopna si stale uvafit nenarocna jidla,
namazat si chléb maslem a jidlo si pfipravit na stil. Na obédy v dobé diagnostikovani
nemoci dojizdéla s manzelem do jidelny, kdyz manzel nebyl schopen fidit, zacali
si objednavat dovazku jidla. Od roku 2019, kdy zacCala do domécnosti dochézet
peCovatelka, v rannich hodindch pomahala s pfipravou snidan€, v poledne ohrala
a naservirovala obéd, ktery si rano pani Irma s manzelem pifevzali od dovazkové sluzby.
Po smrti manzela, v roce 2021 respondentka nadale vyuzivala dovozu jidla a pomoci
pecovatelky. Vikendové obédy dovazeli a chystali respondentce stfidavé respondenti,
v zavislosti na svych ¢asovych moznostech.

V DS ma pani Irma kompletni stravu zajiSténou, v obdobi tésné po prestéhovani
do DS neméla vlivem zmény prostfedi a stresu chut’ k jidlu, proto byla naordinovana
tekuta strava pro pokryti energetickych potfeb organismu. Nyni, v bfeznu 2023
respondentka udava, ze se chut k jidlu zlepsila a tekutd strava jiz neni podavana.

Od pocatku onemocnéni si pani Irma stézuje na snizené vnimani chuti jidla, jejimi
slovy:,,Ja jsem nejditv ztratila Cich a chut, to jsem jeSté nevédéla, Ze to jsou prvotni
priznaky Parkinsona. Ja rozezndm kysely, sladky horky, ale jemny, jak se Fikd nuance,
Jjako vanilka, nebo jahodu, Ze bych si vychutnala, to ne.

Stolovani zvlada pani Irma sama, nékdy potiebuje drobnou dopomoc v zavislosti
na aktudlnim stavu a mife obtizi, v posledni dobé udava, ze se ji zhorsil tres rukou,
ktery dfive vyrazn€ nepocitovala a je pro ni narocnéjsi si stravu nakrajet. Ve schématu

¢. 3 jsou zaznamenany potieby respondentky vztahujici se ke stravovani.
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Schéma ¢. 3 Stravovani (Zdroj: autor)

3.3.4 Kategorie spanek

Na obtize se spankem si pani Irma stézuje dlouhodobé, jiz od pocatku
onemocnéni. Udava, e potize se spankem se s progresi onemocnéni stuptiuji: ,, Rekla
bych, tak postupné se to zhorSovalo, jak se ty problémy zvySovaly. “ Respondentce Cini
velké obtize ulozit se ke spanku, je velmi citliva, pocituje kazdou nerovnost prostéradla,
proto ho potfebuje mit neustale napnuté, prikryvku také musi mit spravné porovnanou,
jak ftika: ,,Pokud se mi to medari porovnat, nebo treba polstarek mdm nakrivo,
tak znervoznim, jsem hrozné citliva na ten povrch. Musim mit ustlano tak, abych citila,
Ze mam pohodli, jinak nespim.

Dokud zil manzel, s ulozenim ke spanku ji vypomahal, coz pro ni bylo ulevou.
V noci se pravidelné probouzi, v disledku brnéni a kieci v koncetinach, miva problémy
usnout a také potiebuje v noci ¢asto na WC, je pro ni obtizné poté znovu ulehnout
do postele a pokracovat ve spanku. Dle respondentky mé na spanek velky vliv psychické
rozpolozeni, jak sdé€luje: , Spani je diileZity, nesmim mit starosti, pocit uzkosti
anebo znervoznét, zavisi to na ty psychice.“ Respondentka uziva pro snizeni uzkosti
a obtizi se spankem medikaci.

Vzhledem k naru$enému spanku pani Irma pocituje zvySenou unavu. Kvalita
spanku ovliviiuje to, jak se pani Irma druhy den citi a jaka je jeji nalada. Pokud
se respondentka Spatné vyspi, je ve dne vice Uzkostna a depresivni. V DS pani Irmé
nevyhovuje denni rezim. Doma byla zvykl4a ukladat se ke spanku okolo jedenéacté hodiny
vecerni, sledovala pfed spanim televizi, doma se ji podafilo usnout i béhem dne, v DS
je spanek pies den mén¢ kvalitni, usnout se ji pfili§ nedafi, jak udava: ,,Ja bych se divala

na televizi dyl a spdt bych Sla taky dyl a lehla bych si ve dne, tady si taky lehnu,
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ale je to chvilka, kdezto doma jsem vydrziela spdt dvé hodiny treba, spala jsem vic
po obédé. “ Vecer se v DS uklada ke spanku jiz po sedmé hodin€. Obtize se spankem
povazuje respondentka, kromé problémt s mobilitou za symptom onemocnéni,
ktery jinejvice trapi a ovliviiuje kvalitu jejiho zivota. Obtize se spankem jsou

zaznamenany v schématu €. 4.

2015 Prvni obtize
r N\ ( 3
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spankovy rezim
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Schéma ¢. 4 Spanek (Zdroj: autor)
3.3.5 Kategorie volny ¢as a konicky

Pani Irma rada vzpomina na zivot na vesnici a starost o hospodaistvi, péce
o zvifata a fyzicka prace ji velmi bavila. Kdyz se na stafi respondentka prestéhovala
do bytu, méla k nému zahradku, o kterou pecovala. V pocatcich onemocnéni se zahradce
stale v omezené mife vénovala s pomoci manzela, pozdéji starost o zahradu prevzali
respondenti. Ke svym zalibam udava:,, Ja mdm zahrdadku konicka, to tady nemiizes délat,
musis brat, co se nabizi kolem tebe, to je televize, knizka, lustit kiiZzovky, a to je vSechno,
nic jinyho délat nemiizes, ani prdace v domacnosti. Kdyz mas konicek cetbu, tak to miizes§
délat, ale zahrddka a fyzickd prace, to nejde.

Pani Irma vzdy rada sledovala nau¢né zdbavné porady v televizi, védomostni
soutéze a dokumenty o pfirod€, tomuto zajmu se i pies onemocnéni muze nadale vénovat.
Vénuje se také lusténi kfizovek a Cetbé, ovSem v omezené mife, vzhledem k tomu,
ze ji jiz neslouzi dobfe zrak. V DS se v ramci programu respondentka zacala vénovat
novym aktivitam, jedna se o kreativni ¢innosti, probihaji hudebni vystoupeni a dalsi akce.
Respondentka jako svou oblibenou aktivitu zmifiuje hru, pfi které trénuji ve skupiné
s ostatnimi klienty domova pamét’, vymysli slova za¢inajici na urcité pismeno, ve stylu
hry Zemé¢, mésto. Pani Irme vSak zpravidla zdravotni stav neumoziiuje setrvat del§i dobu

mimo pokoj, jelikoz se obava, ze pii poklesu ptisobeni antiparkinsonik by nebyla schopna
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se sama navratit zp€t kvali snizené mobilité, mrzi ji, ze se nemize pln¢ Gcastnit vSech
aktivit. Casovy prubéh dopadu nemoci na volny Cas a konicky je zaznamenan v schématu

¢. 5.

2015-2017 Mirné omezeni
Volny ¢as 2017-2021 Vyrazné
a konicky omezeni
0d 2022 Nové aktivity

Schéma ¢. 5 Volny ¢as a konicky (Zdroj: autor)

3.3.6 Kategorie socialni a rodinné vztahy

Pred onemocnénim se pani Irma schazela pravidelné s pfitelkynémi a byvalymi
kolegynémi z prace v kavamé v centru mésta, €i se stfidavé navstévovaly ve svych
domovech. Kdyz se mobilita respondentky zhorSila, zacCala setkani probihat
v jejim domové, pritelkyné jeji onemocnéni piijaly jako fakt a prizplsobily
se jejim potfebam. Nyni, kdyz je respondentka v DS je s pfitelkynémi prevazné
v telefonickém kontaktu, udava: ,,Ony jsou kamarddky stary, starsi nez jd, tak po nich
nemuzu chtit, aby sem chodily, obzvidst ted v zimé, ale byly tu a v Iété se snad zase
uvidime, az budem moct byt venku, ale voldme si. I s pani, co jsme spolu byly v ldznich
si voldm, ta za mnou driv i jezdila, ale je na tom taky Spatné a uz to nejde. “

Socialni kontakt méla pani Irma také s pecCovatelkou, se kterou si vybudovala
az pratelsky vztah, a dokonce ji navstivila nékolikrati v DS. S rodinou méla respondentka
vzdy dobré vztahy, které nemoci nebyly naruseny, naopak se posilily. Nejblizsi rodina
pani Irmu zacCala vice nav§tévovat a poskytovat ji péci. Zmény v oblasti socialnich a

rodinnych vztah( shrnuje schéma €. 6.
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Schéma ¢. 6 Socialni a rodinn¢ vztahy (Zdroj: autor)

3.3.7 Kategorie psychické potieby

Pani Irma byla cely zivot tzkostna a velice citlivd, coz zmifiuje ona sama,
1 synové, slovy star§iho z nich: ,,Ona byla celozZivomé psychicky labilni, byla citliva
na jakykoliv Spamy zprdavy, vSechno ji rozrusilo a ta nemoc to v ni umocnila.
Respondentka se vSak az do propuknuti onemocnéni s psychickymi obtizemi nelécila.
Aktualné pani Irma uziva medikaci ke zmirnéni psychickych pfiznaka, kterymi jsou
uzkosti a depresivni stavy. S progresi onemocnéni se jeji psychicky stav zhorsil, hlavné
pak po prestéhovani do DS, jak respondentka udava:,, Vsechno clovéka se dotkne, dojme,
citi se bezmocnej, vytrhnuti z domdciho prostiedi, to hrozné piisobi, u mé to byl znacnej
ndpor na psychiku a tim se zhorsil celej stav. Ja jsem byla fixovand na rodinu, na to
domaci prostredi a tohle kolektivni prostredi mi tu psychiku nabouralo.

Respondentka dale hovoii o negativnich emocich hlavné v souvislosti se spankem,
s jeho zhorSenou kvalitou a s problémy se ke spanku ulozit, sd€luje: ,, Kdyz jsem nervozni,
tak az do vzteku to jde, kdyz si nemiizu sprdvné lehnout. “ Ke kategorii psychické potieby

se vztahuji psychické obtize, jez respondentka popsala, ty jsou zaznamenany ve schématu
¢.7.
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Schéma ¢. 7 Psychické obtize (Zdroj: autor)
3.3.8 Kategorie finance

Respondentka 1 jeji rodina byli vzdy ekonomicky dobfe situovani. V dobé
propuknuti onemocnéni respondentka jiz byla ve starobnim dichodu, byt, ve kterém zila
ji, a jejimu muzi poskytl syn, tim tedy odpadly starosti s placenim najmu.
Kdyz se zdravotni stav respondentky roku 2019 zhorsil a bylo potieba zajistit sluzby
domaci péce, starsi z respondentt, pan Bohuslav ji pomohl s vyfizenim piispévku na péci,
tento prispévek plné pokryval zajiSténi péce. Naklady spojené s upravou domaciho
prostiedi uhradil star$i z respondentd. Bé€zné potieby respondentka hradila ze starobniho
dichodu. Kdyz stav pani Irmy dospél do faze, kdy bylo nutné zajistit ubytovani v DS,
byl po socialnim Setfeni zvySen pfispévek na péci na tieti stupen, tento piispévek slouzi
spolecné s casti dichodu k financovani péce v DS, dal§i cast dichodu vyuziva
respondentka k zajisténi béznych potfeb, napt. k nadkupu obleCeni, ktery ji zajisti
respondenti. Finan¢ni situace nebyla onemocnénim nijak zhorSena, schéma €. 8. obsahuje

jednoduché zaznamenani této oblasti.

2015-2019 Starobni diichod

Finance e X
‘ Zajisténi

veskerych potieb

Starobni dichod
0d 2019 a piispévek na
péci

Schéma ¢. 8 Finance (Zdroj: autor)

3.3.9 Kategorie zivotni zmény a priority

Na zavér jsem pani Irmu pozadala o kratké shrnuti vlivu PN na jeji zivot a rovnéz
na zivot jeji rodiny. Respondentka diagndézu povazuje za zévaznou zivotni zmeénu,
ktera ma negativni dopad na vsechny aspekty Zivota. Udava:, Clovéku to zméni tiplné
celej Zivot, prevrdti ho to naruby. Zdajmy jako diiv, to neexistuje vitbec. Clovék si chce
udrzet pohyblivost, hygienu, schopnost najist se. Priorita jsou pro mé léky, netrpélivé
cekdm na ctvrtou, az je dostanu.

Pani Irma sd€luje, ze na jeji rodinu ma onemocnéni také vliv: “Urcité to syny

mrzelo, Ze jsem onemocnéla. Oni se zacali starat, obédy mi vozili. PFispévek na péci mi
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vridil starsi syn a taky Zdadost sem do domova diichodcii mi zaridili, protozZe si nasli
na internetu, co ta nemoc obndsi a Ze se to bude zhorsovat “ Onemocnéni ma
na respondentku dlouhodoby dopad, jeji potieby se meénily v Case, jak je uvedeno
v predchozich kategoriich, ke kategorii zivotnich zmén a priorit se vztahuje jednoduché

schéma ¢. 9.
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(
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0d 2015 Onemocnéni
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Schéma &. 9 Zivotni zmény a priority (Zdroj: autor)
3.4 Potreby blizkych osob

Nasledujici kapitoly se zabyvaji potfebami osob, které poskytuji nemocnému péci.
V tomto ptipadé se jedna o nejblizsi pfibuzné pani Irmy, ktefi o ni pecuji od pocatku

onemocnéni az do soucasné doby. Potfeby pecujicich rozdéluji stejné tak, jako potieby

nemocného do piehlednych kategorii.
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Pocdatek onemocnéni a zjisténi diagnozy

Respondenti uvadi, ze zhorSovani stavu pani Irmy vnimaji od roku 2015,
kdy doslo u nemocné ke zlomeninég krc¢ku stehenni kosti. Od té¢ doby zacaly progredovat
télesné obtize, pfevazné s mobilitou a stabilitou. Respondentka jiz nebyla schopna sama
zajit na nakup, po domécnosti se pohybovala s omezenim, pfidrzovala se napt. zidle,
¢i se pohybovala s holi. Dle respondentt se jiz v tomto obdobi mohlo jednat o projevy
PN. Diagnoza byla pani Irmé sdélena roku 2017.

Za nejvetsi zlom ve stavu respondentky povazuji pan Marek a pan Bohuslav roky
2019, kdy doslo k potiebé zajisténi domaci péce a 2021, kdy respondentce zemiel manzel,
od té doby se zdravotni stav nemocné rychle zhorSoval, coz vedlo k umisténi
respondentky do DS roku 2022. Pani Irma respondentim o své diagnoze prili§ nefekla,
jak sdélili: ,, My jsme s ni na téch vySetrenich u té doktorky nebyli. Ona nam pak rekla

¢

tu diagndzu a informace jsme si vvhledali na internetu.
3.4.1 Kategorie informace

V zavislostt na informacich o diagnoze, které si respondenti dohledali
na internetu, se zacali jiz v poc¢atku onemocnéni respondentky zajimat o zajiSténi péce
do budoucna. Vyhledali si informace o moznosti piispévku na péci, o podani zadosti
a nasledné pan Bohuslav o tento pfispévek zazadal, jak udal:,, 7o ona by nebyla schopna
sama si ty informace dohledat, ona nemda internet, dostavit se na urad prdce by pro ni
taky byl problém, jit tam a ty informace si zjistovat.

Dale si pak vyhledali informace o domaci péci, kdyz nastala potieba tuto péci
zajistit, kontaktovali poskytovatele této péce a vytidili formalni zalezitosti. Pfi progresi
stavu si respondenti zacali vyhledavat informace o domovech seniorti. Vzhledem k tomu,
ze DS jsou Castokrat nedostupné, kvili k nizké kapacite lizek a velkému poctu zadatelt
o prijeti, fesili tuto problematiku uz v case, kdy respondentka byla schopna zit v domacim
prostfedi. Informace o DS si rovnéz vyhledali na internetu a nasledné¢ domovy osobné

navstivili. K této kategorii se vztahuje schéma €. 10.
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Schéma ¢. 10 Informace (Zdroj: autor)

3.4.2 Kategorie volny cas

Volny Cas respondenti nebyl na pocatku onemocnéni pani Irmy nijak omezen,
jelikoz byla schopna se s pomoci manzela obstarat v domacim prostfedi, respondenti
poskytovali pouze obCasnou vypomoc napf. na zahradé. S progresi onemocnéni bylo
tfeba, aby se respondenti zapojili do péce, jednalo se predevsim o vikendy, kdy zajis§tovali
obédy. Dale se pak jednalo o vypomoc s uklidem, v meziase mezi nav§tévami pani
na uklid, Zehlenim a zajiSténim vétSich nakupd, drobné nakupy obstaraval manzel
respondentky, ptfipadné pak peCovatelka. Pan Bohuslav a pan Marek museli koordinovat
terminy svych dovolenych, aby alespoini jeden z nich byl dostupny, kdyby bylo tieba.
Po smrti manzela a soucasné kvuli progresi onemocnéni doslo v 1ét€ roku 2021 ke zvySeni
narokll nemocné na péci. Smrt manzela vedla ke zhorSenému psychickému stavu
respondentky. Nejen respondenti, ale 1 dalsi ¢lenové rodiny dohlizeli na respondentku
ve zvySené mife, jelikoz zhorSeny psychicky stav mél negativni vliv 1 na mobilitu. Pani
Irmu kazdodenné navstévovali, dle potieby u ni zustavali i pies noc. Dale pak od této
doby bylo nutné zajist'ovat veskeré vétsi nakupy, drobné nakupy obstaravala peCovatelka.
Respondenti maji spolu velmi dobry vztah, ohledné péce se vzdy dokazali domluvit
na zakladé svych ¢asovych moznosti. Pan Bohuslav udava:

., Jsou to ndkupy, zarizovdni praktickych véci na uradech, dovoz k lékari, uklid,
pradlo, o vikendech jsme ji vozili jidlo. Tim, Ze jsme na to byli dva, tak jsme si zavolali,
kdo ma cas, tak néjak jsme to délali 50 na 50. Ale da se ¥ict, Ze je to omezujici,
kdybych délal do Sesti, exponovanou prdci nebo na smény, tak to nezviddam. Pracovné —
zivomi model nds obou byl takovy, Ze jsme to dokdzali zabezpecit, ale kdybych z toho

¢

Jjavypadl, mél jsem néjaky zdravoini nebo jiny problém, tak ta péce ziistane na bratrovi.
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Pan Marek dale zminuje pomoc dalSich rodinnych pfislusnika a blizkych respondentky
pii poskytovani péce:, Dcera chodila k babicce domii ze Skoly, stavila se ji treba pro
mensi ndkup a byl to pro babicku i socidlni kontakt. Pak se tam taky obcas zastavila
sousedka a kamarddky. Obédy o vikendech varila manzelka a jd jsem to tam pak dovezl.
Od roku 2022 je respondentka v DS, kde ji respondenti navstévuji v zavislosti na svych
Casovych moznostech, zpravidla 3x za tyden. Vliv onemocnéni respondentky na volny

Cas respondentll je zaznamenan ve schématu ¢. 11.
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Schéma ¢. 11 Volny ¢as (Zdroj: autor)
3.4.3 Kategorie psychicka stranka a vztahy v rodiné

Pan Marek 1 pan Bohuslav se shoduji na tom, ze péCe o respondentku byla
a je psychicky vycerpavajici. V pocatku onemocnéni se museli nejdiive smifit s faktem,
Ze je pani Irma nemocna a bude vyzadovat péci. V prabéhu ¢asu, se zhor§ovanim stavu
respondentky zacali pocitovat vyssi miru psychické zatéze. Starsi z respondent udava:
,,Je to ndrocné, ona ma tieba néjaky problém, treba ted v DS je nespokojend s matraci
a ode mé ocekavd, zZe ho budu resit misto ni. Ona se boji Fict to naprimo, aby si nedélala
zle, a tak ty problémy padaji na mé“ Oba respondenti se shoduji na tom, ze neni
jednoduché pozorovat progresi onemocnéni a s tim souvisejici zhorSeny dusSevni stav
nemocné. Pan Marek sdéluje: ,,Je to nékdy k zblaznéni, ona je casto negativni, na v§echno
si stézuje, vSechno je Spatné a neda se nic délat, je to soucdst toho onemocnéni.“ Diky
déleni péce, moznosti sdilet a fesit problémy spolecné si vSak stale udrzuji dusevni zdravi.
Péce o respondentku, spolecné problémy a vzajemna komunikace také vedla k upevnéni
rodinnych vztaha. Respondenti uvadéji, ze poskytovat péci pro n€ nebyl nikdy problém,
starsi z respondentd sdéluje: ,, My to nedéldame, Ze bychom museli, ale je to prirozeny,
Je tady blizkost nejen geograficka, ale i citovd. Myslim, Ze se miiZeme podivat do zrcadla,

ale nejsme nijak vyjimecny. Ona byla vidycky vzornd matka i proto ndm to nedélda
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problém postarat se.” Pan Marek dodava: ,,Mdm kolegu, stridal se v péci o matku
s bratrem, stiidavé u ni bydleli, to si myslim, Ze takovou situaci my bychom psychicky
nezvldadali, jsou lidi, co to dotahli s péci mnohem ddl nez my.“ Tuto kategorii shrnuje

schéma ¢. 12.
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Schéma ¢. 12 Psychika a rodinng vztahy (Zdroj: autor)
3.4.4 Kategorie finance

Na finan¢ni situaci respondentti nemélo onemocnéni respondentky zadny vliv.
Péci respondentce poskytovali pfevazné ve svém volném Case, tedy po pracovni dobé
a o vikendech. Kdyz bylo potfeba zafidit napt. dovoz k lékafi ve vSedni den, diky
flexibilité jejich zaméstnani, to bylo mozné. Pani Irma si vSe potiebné zajiStovala
ze svych vlastnich financi, pouze stavebni Upravy v byté uhradil pan Bohuslav, jelikoz
nechtél podstupovat proces zadani o piispévek, vzhledem k Casové narocnosti a nutnosti
prostedi upravit v co nejkratsi dob&. Oba respondenti se shoduji na tom, ze v CR je velmi
dobry socialni systém, slovy pana Bohuslava:

,, Len statni systém je dobrej, to skutecné zafungovalo tady, ta péce byla ndkladoveé
neutralni. Je dileZity, aby si ten, kdo je postizeny zazddal o ty davky, dle stupné postiZeni.
Jesté navic byly uspory, takze odpadl stres, i kdyby to o néjakou castku nevyslo. Nebyla
situace, ze by se péce musela kviili financnim ditvodiim odrikdvat. Financni tisen ale miize
byt pro néjaky lidi dalsi stresovy faktor. “ Vzhledem k tomu, ze onemocnéni respondentky
nijak neovliviiuje financni situaci respondentd, je k této kategorii vytvoreno pouze stru¢né

schéma ¢. 13.
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Schéma ¢. 13 Finance (Zdroj: autor)

3.5 Vyhodnoceni cilu a vyzkumnych otazek

Prvnim cilem bylo popsat Parkinsonovu chorobu jako diagnozu, tento cil byl
splnén v teoretické Casti prace. Druhym cilem bylo zjistit potieby pacienta s PN, zejména
pak potfeby v oblasti osSetfovatelské péCe. K tomuto cili byly stanoveny vyzkumné
otazky: 2a Jaké jsou potieby pacienta s Parkinsonovou chorobou? 2b Jak jsou potieby
pacienta s Parkinsonovou chorobou zajistény? Respondentka v ramci rozhovoru hovofila
o tom, jaké se u ni v dusledku onemocnéni vyskytly potieby. Dale také udala,
jakym zptisobem jsou tyto potieby zajistény. Bylo zjisténo, Ze onemocnéni ma na potieby
nemocného velky dopad. Jedna se pfedevsSim o potreby v oblasti kazdodenniho zivota
a s tim souvisejici potfeby v oblasti oSetfovatelské péce. V ramci otazek 2a a 2b byla
respondentka dotazovdna na potfeby z oblasti kazdodenniho Zivota a na to, jakym
zpusobem jsou zajiStovany. Nejprve byla respondentka dotazana na oblast mobility,
kde uvadi, ze zpocatku onemocnéni si vystacila s holi, pozdéji doslo k potiebé choditka,
v ramci udrzeni mobility pravidelné rehabilituje. S omezenou mobilitou souvisi i potieba
dopomoci pifi zajisténi hygienické péce, zpocatku byla respondentka sobé&stacna
pfi zajisténi poteby hygieny, s progresi onemocnéni nastala nutnost dohledu a nasledné
dopomoci druhé osoby. Dale pak respondentka vyzaduje obasnou dopomoc pii podavani
stravy, vzhledem k tomu, Ze se objevil tfes rukou, ktery dfive vyznamné nepocitovala
a byla schopna se v této oblasti obstarat sama. V oblasti volno¢asovych aktivit a zajma
je pani Irma vzhledem ke zhorSené mobilite také omezena, avsak uvadi, ze v DS se vénuje
novym aktivitam. V oblasti socialnich a rodinnych vztaha pani Irma zpocatku vyrazné
omezena nebyla, od doby, co zije v DS, nevida tak Casto své pratele, vztah s rodinou

se od pocatku onemocnéni posilil, vzhledem k tomu, zZe se rodina podili na péci a travi
spolu vice ¢asu. Psychické potfeby a nalady jsou proménlivé, respondentka Casto trpi

depresemi,
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v zavislosti na tom, jaké jsou aktualni projevy PN. V zajisténi potteb po financni strance
dle slov pani Irmy nenastaly zadné problémy, jelikoZ pobira starobni diichod a prispévek

na péci, coz ji k zajisténi vSeho potiebného dostacuje.

Zavér: Respondentka byla dotazovana na oblast kazdodennich potieb
a na to, jakym zpusobem jsou zajistény. Potieby, na které byla respondentka dotazovana
se tykaly: mobility (ot. ¢. 2), hygieny (ot. €. 3), stravovani (ot. ¢. 4), spanku (ot. €. 5),
volného Casu a konicku (ot. ¢. 6), socialnich a rodinnych vztaht (ot. ¢. 7), psychiky
(ot. €. 8), financi (ot. ¢. 9), zivotnich zmén a priorit (ot. ¢. 10). Respondentka ke kazdé
oblasti uvedla, jakym zplisobem ji ovlivnilo onemocnéni, jaké jsou jeji potieby
a jakym zpusobem jsou zajiStény, zaroven zodpovédéla dopliujici otazky pro zpresnéni
udavanych udaju a ziskani potiebnych informaci. Otazky, které byly respondentce
kladeny, jsou uvedeny v pfiloze A.

Jako treti cil této bakalafské prace bylo stanoveno zjistit, jaké potifeby maji rodinni
pfislusnici / blizci pacienta. Vyzkumnou otazkou pro tento cil je: Jak nemoc ovlivnila
rodinu / blizké?

Nejblizsi pfibuzni, ktefi poskytuji nemocné péci, byli v ramci vyzkumu tazani
na otazky tykajici se toho, s jakymi se setkali potfebami v pribéhu poskytovani péce
a jaky dopad mé poskytovani péce na jejich zivot. Nejprve byli respondenti dotazovani
na pocatek onemocnéni respondentky a zaznamenani prvnich obtizi (ot. ¢. 1). Dale
se otazky se tykaly potfeby informaci (ot. €. 2), v této oblasti bylo zjisténo, ze respondenti
Cerpali z internetovych zdroji. Dale jsem se dotazovala na dopad na volny ¢as (ot. €. 3),
respondenti uvedli, ze ten nebyl omezen, bylo ho vSak potfeba planovat. V oblasti
psychickych potieb (ot. €. 4) respondenti uvedli, ze péci vnimaji jako psychicky
vycerpavajici. V oblasti rodinnych vztahi (ot. €. 5) doslo k pozitivnim zménam ve smyslu
upevnéni téchto vztahti. Na finan¢ni oblast (ot. ¢. 6) respondentii nemélo onemocnéni
respondentky vliv. Stejné jako respondentka odpovédéli respondenti na dalsi kladené
otazky pro uceleni informaci a ziskanych dat. Otazky k rozhovoru jsou uvedeny v ptiloze
A

Zavér: Respondenti byli dotazovani na potfeby a dopad péce v téchto oblastech:
potteba informaci, volny Cas, vztahy v rodinn¢ a oblast financi. Ke kazdé z téchto oblasti
se respondenti vyjadfili. Z vyzkumu vyplynulo, Zze poskytovani péce ma u respondentd
dopad predevsim na psychickou stranku, ve zbylych oblastech nedo§lo k vyraznym

zmeénam.
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4 Diskuze

Cilem této bakalarské prace bylo zjistit, jaké maji potteby pacienti s PN a dopady
nemoci na zivot rodiny a blizkych pacienti. V navaznosti na cil prace byly stanoveny 3
vyzkumné otazky. Jaké jsou potfeby pacienta s Parkinsonovou chorobou?
Jakym zpuisobem jsou potieby pacienta s Parkinsonovou chorobou zajistény? Jak nemoc
ovlivnila rodinu/blizké? Pacientka byla dotazovana na dopad nemoci na jeji zivot
a na to, jak onemocnéni zménilo jeji potieby ve vSech oblastech zivota. Blizci pacientky
byli tazdni na dopady poskytovani péfe o nemocného na jejich zivot
a na jejich kazdodenni fungovani v jejich osobnim zivote.

Z rozhovoru s respondentkou vyplynulo, Ze neni uspokojena potieba nezavislosti
v dasledku zhorSené stability a pohyblivosti, dale pak neni naplnéna potieba spanku
a odpocinku. Postupné se také objevuji depresivni stavy.

Obtize se stabilitou a mobilitou jsou Casté ptiznaky u pacienti s PN, jak uvadi
Kozakova (2020) bradykineze (absence volni 1 automatické hybnosti), zpomalenost
pii zahajeni pohybu a poruchy stoje a chiize mohou byt prvnimi symptomy nemoci,
které nemocny zacne pocitovat. To, ze PN vyznamné ovliviiluje mobilitu pacientd,
potvrzuje ve své bakalarské praci i Oltova (2018), kde 8 z 8 respondentti uvedlo, Ze nemoc
ma na jejich mobilitu negativni dopad. V ramci dotazniku, jezje soucasti bakalarské prace
Oltové (2018), bylo také zjisténo, ze se velka Cast pacientd, v tomto pifipadé 5 z 8
respondentt, potyka s obtizemi v oblasti spanku. Respondenti uvadéli, Ze nemohou v noci
usnout, Casto se probouzi a spanek také naruSuje potfeba na toaletu. Respondentka
si ve spojitosti s nedostatkem spanku stézuje také na vysokou miru uUnavy.
Dle Saleema et al. (2013), je tinava symptom, ktery je pro pacienty nejhuie zvladatelny.
Kozakova (2020) udava, Ze pacienti unavu pocituji Casto v prabéhu celého dne,
nekdy naopak zcela neocekavané a jsou nuceni vzdat se svych aktivit. Oltova (2018) také
ve své praci popisuje negativni dopad onemocnéni na duSevni stav nemocnych, 6 z 8
respondentt uvedlo, ze trpi vykyvy nalad.

Casty je také vyskyt deprese, jak uvadi Stétkafova a Horacek (2016). Pacienti
s neurodegenerativnim onemocnénim velmi Casto trpi depresi, kterd je emocni reakci
na nastalou zivotni situaci. Pani 1. udava postupné zhorsovani psychickych symptomu
s progresi onemocnéni, vyrazné&jsi zhorSeni psychického stavu zaznamenava po piesunu

do DS.
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V dusledku onemocnéni a jiz zminénych obtizi s mobilitou, spankem a duSevnim
zdravim, doslo u respondentky ke zméné v oblasti kazdodennich potieb, dale se také
objevily potfeby nové ve vztahu k onemocnéni. Po oznameni diagnozy vyvstala potfeba
informaci, respondentka nebyla o onemocnéni dostate¢né informovana lékarkou, a tak
vyuzila informativnich letaki. NedostateCny zajem a podavani informaci ze strany
zdravotnikl udava Boresma et al. (2016) a Fox et al. (2016).

Dalsi potiebou, ktera se vyskytla, bylo uzptsobeni domacnosti potiebam
respondentky tak, aby se citila bezpe¢n€ a bylo pro ni jednodussi se zde pohybovat.
V koupelné doslo k vymeéné vany za sprchovy kout, umisténi nastavce na WC, v byté
byla navysena kapacita osvétleni a také bylo bézné lizko vyménéno za polohovaci.
Nutnost upravy prostfedi uvadi Kalvach (2014). Doméaci prostfedi je nutné upravit
sohledem na pacientovi potieby, schopnosti a miru motorickych pfiznaka
tak, aby v tomto prostiedi mohl setrvat co nejdéle. Upravy prostiedi slouzi predevsim
k zaji§téni vys§Si bezpecnosti pii pohybu a k zjednoduseni vykonavani béznych ¢innosti
(Kalvach, 2014).

Vlivem onemocnéni doslo ke snizeni sobéstacnosti nemocné a nemoznosti zajistit
samostatné veSkeré bézné potieby, proto nastala potieba péCe druhé osoby. Péci bylo
nutné zajistit v oblasti hygieny, pfipravy stravy, dale bylo tfeba zajistit chod domécnosti
a dovoz nemocné k lékaii. Jak udava web Zit doma (2019), pacienti jsou vlivem
motorickych 1 nemotorickych pfiznakd limitovani ve vykonavani kazdodennich aktivit
a zajisténi béznych potfeb. ZabezpeCeni téchto potfeb je pak na pecujicim,
at’' uz rodinném, ¢i profesionalnim.

Péci o respondentku zajistovali nejblizsi pfibuzni spolecné s pecovatelskou
sluzbou, ktera byla hrazena z ptispévku na péci. VSichni pacienti, ktefi nejsou schopni
sami zajiStovat beézné Cinnosti, maji narok na vyuziti socialnich sluzeb,
jako je pecovatelska sluzba, & sluzba osobni asistence (Zit doma, 2019). Dle Holmerové
(2014), je zpusob a kvalita péce zavisla nejen na rodinach, ale i na podpote a dostupnosti
socialnich sluzeb. Nékterym pacientim je dostupné celé spektrum sluzeb, zatimco jinym
nejsou poskytovany ani ty zékladni. Diky zapojeni rodiny a zivoté v krajském meésté,
kde je dobra dostupnost socialnich sluzeb, méla respondentka zajiSténou péci vysoké
kvality. Pranim respondentky i jeji rodiny bylo, aby zistala co nejdéle v domacim
prostredi, progrese onemocnéni vSak vedla k nutnosti umisténi nemocné v DS. Myasaki
a Kluger (2015) ve své studii udavaji, ze 58 % pacientd s PN nebylo schopno

v pokrocilém stadiu onemocnéni zit samostatné v diisledku motorickych, ¢i kognitivnich
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pfiznakl, coz u 40 % z nich vedlo k nutnosti umisténi v institucionalnim zafizeni. Diky
tomu, ze v rodiné byly vzdy dobré vztahy a nejbliz8i pfibuzni se ucastni péce
o respondentku a také vzhledem ke kontaktu s pfateli a klienty DS, netrpi respondentka
socialni izolaci, coz je Castym problémem pacienti s PN. Jak uvadi Prenger et al. (2020),
osamé€lost negativné pusobi na fyzické a duSevni zdravi, socialni izolace
je obecné problém u seniord, osoby s PN ajejich peCovatelé jsou vSak jeste vice ohroZeni.

Jak bylo uvedeno, péci o respondentku zajistovali z Casti respondenti, coz mélo
dopad na jejich kazdodenni zivot. Pfijmout fakt, Ze je blizkd osoba nemocna a bude
vyzadovat dlouhodobé péci, bylo psychicky narocné, stejné tak, jako nasledné
poskytovani péce. Leblanc (2021) uvadi, ze emoce pecujiciho jsou ovlivnény
nacasovanim, okolnostmi aktudlnimi moznostmi, a ne kazdy pecujici je schopen
vykonéavat pecCovatelské povinnosti s radosti a ochotou. Nejblizsi pfibuzni udavaji,
ze pecCovat o respondentku je pro né pfirozené, nepovazuji to za povinnost, ale péce
je pro né obcas naro¢na, obzvlasté pak, kdyz u respondentky dochazi k projeviim deprese.
Narocnost péce se zvySovala postupné s progresi onemocnéni, zpocatku se jednalo
o obcasnou vypomoc, v pokro¢ilém stadiu onemocnéni pak o pravidelny dohled.
Jak uvadi Galvin et al. (2016) a Bhimani (2014) v pocate¢nim stadiu onemocnéni role
pecovatele Castokrat nebyva naro¢na, avSak progrese onemocnéni vede k vétsi mife
zatéze.

Simonik (2015) prezentuje vysledky priizkumu, ktery prob&hl mezi neformalnimi
pecyjicimi. Uvadeéji jako nejvice limitujici dasledek péce nedostatek Casu na své vlastni
zajmy. Vzhledem k tomu, Ze respondenti se v poskytovani péce stiidaji, komunikuji spolu
a vychazi si vstiic dle ¢asovych moznosti druhého, se s timto problémem nesetkali. Pouze
bylo omezeno planovani jejich volného Casu. Bylo nutné se domluvit tak, aby oba
respondenti méli prostor na své zajmy a potieby. S nedostatkem casu na pratele,
omezenim spole¢enského zivota a zhorSenim zdravotniho stavu, které udavaji pecujict
v prizkumu (Simonik, 2016), se respondenti také nesetkali. Pfipousti
vSak, Ze to, Ze je péCe v oblasti zajmu a volného Casu nijak vice neomezila, je diky povaze
jejich zaméstnani, domaci péc¢i a naslednému umisténi respondentky v DS. V pfipadé,

Ze by jeden z respondent nebyl schopen péci poskytovat, nebyla dostupna domaci péce
ani DS, a bylo by tfeba zajistovat péci ve vétsi mife, doslo by k omezeni volného Casu
druhého z respondenti. Jako dal§i negativni faktory zji§téné prizkumem (Simonik,
2015), byly uvedeny snizeni profesni kvalifikace a ovlivnéni vztahu s rodinou.

Ani u jednoho z respondentl nemélo poskytovani péce na zaméstnani dopad, vztahy
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s rodinou ovlivnény byly, ale v pozitivnim sméru, péce o respondentku uvedla k vétsi
soudrznosti a zlepSeni komunikace mezi rodinnymi pfislusniky.

Dle prizkumu (Simonik, 2015), jsou finance nej¢astdji uvadénym problémem,
se kterym se pecCujici potykaji. Respondenti se s financnimi obtizemi nesetkali,
jelikoz respondentce na pokryti béznych potieb vystacil starobni diichod a domaci péce
byla financovana z pfispévku na péci. Nyni je ze starobniho dichodu a pfispévku na péci
financovan pobyt respondentky v DS, stale ji vSak zbyvaji i finance na bézné potieby,
jako napt. hygienické prostiedky. Kdyby vsak nebyla domaci péCe dostupna a jeden
z respondenttl by musel kvuli péci o matku opustit své zaméstnani, nebo by respondenti
pracovali na CasteCny uvazek, aby se mohli v péci o respondentku stidat, jejich financni
situace by ovlivnéna byla. Simonik (2015), také zmifiuje, Ze si ¢ast pedujicich v ramci
pruzkumu stéZzuje na problematicky zptsob posuzovani naroku na statni podporu a dale
také na nedostateCnou informovanost ohledné toho, na co maji narok a jak pfi vyfizovani
prispévku postupovat. Stejné tak chybi informace o moznosti vyuziti socialnich sluzeb
a o komunitach, kde by se pecujici mohli setkat s osobami ve stejné zivotni situaci.
Potfebné informace Cerpali respondenti z internetu, ohledné statni podpory udavaji,
Ze sl na soucasny socialni systém statu nemohou stézovat.

To, ze PN nemoc ma na zivot nemocného velky dopad je nesporné. Nemoci
je rovn&z ovlivnéna rodina, vzhledem k tomu, Ze se Gastokrat zapojuje do péce. Setienim
bylo zjisténo, ze dopad onemocnéni na potieby respondentky odpovida zjisténim
zodborné literatury uvadénymi v teoretické cCasti prace. Dopad onemocnéni
na kazdodenni Zzivot pacienti popisuje ve své bakalaiské praci také Oltova (2018),
udaje ziskané od respondentky se ve velké mife shoduji s udaji, které Oltova (2018)
prezentuje.

Vnimam rozpor mezi zji§ténimi vyzkumu prezentovaném Simonikem (2015),
ohledné¢ dopadu onemocnéni na pecCujici a zjiSténimi, ke kterym jsem doSla
ve své bakalafské praci. Na tento rozpor ma vliv vicero faktort. Je to skuteCnost,
ze se na péci o respondentku podili dvé osoby a jsou zajistény socialni sluzby, timto neni
vyrazné omezen volny Cas pecCovateli. Dale pak neni ovlivnéna financni situace
pecyjicich, vzhledem k stabilnimu zaji§téni rodiny, pfispévku na péci a tim, ze pecujici
nemuseli opustit sva zamé&stnani. Nedostatek informaci, ktery Simonik (2015) ve svém
pruizkumu uvadi, je ve vztahu k mym zjiS§ténim diskutabilni. Respondenti Cerpali
informace z internetovych zdroju, ale dle mého nazoru je vhodnéjsi, aby byly informace

lépe a komplexnéji dostupné. Oblast, ve které se vysledky mého vyzkumu shoduji
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s literaturou, je vliv na psychiku peCovatele. Oba respondenti povazuji poskytovani péce
za psychicky vycCerpavajici. Vliv poskytovani péce na psychiku uvadi Galvin et al. (2016)
a Bhimani (2014). Podle vyzkumi péce o partnera, ¢i jiného rodinného prislusnika,
s diagnozou Parkinsonovy nemoci piinasi zatéz, snizeni kvality zivota a psychosocialni
distres.Geissler et al. (2015) uvadi, ze psychické vypéti mize byt jednim z faktord
vedoucim k onemocnéni pecCovatele a neschopnosti péci nadale poskytovat.
I pres zvySenou psychickou zatéz pecujicich respondentd, k tomuto diky dobte

zvladnutému managementu péce nedoslo.

54



5 Navrh doporuceni pro praxi

Parkinsonova nemoc mé nepochybné dopad na zivot nejen nemocného,
ale 1 na osoby poskytujici péci. Ve své bakalarské praci jsem se zaméfila na potieby
konkrétni pacientky a nejblizSich pfibuznych, ktefi se péce dlouhodobé ucastni.
Respondentka dle svych slov nebyla lékarkou pftili§ informovana o své diagnoze,
informace tedy Cerpala z informativnich letakt, chybéla také edukace o podpurnych
programech a iniciativach pro pacienty s PN. Respondentka tedy nemohla tyto informace
predat svym blizkym pecujicim osobam, ktefi si je museli dohledat na internetu.

Domnivam se, ze s timto problémem se mohou potykat i dalsi pacienti a peCujici
osoby. Jako feSeni vidim vytvoreni informativni brozury, kde budou uvedeny komplexni
informace pro pacienty a pecujici osoby. Navrh této brozury je obsazen v ptiloze C. Dale
povazuji za dulezité, aby se zdravotnicky personal vice zaméroval na sdélovani informaci
nemocném vhodnou a citlivou formou, k tomu mize dopomoci pravé informativni
brozura, ktera bude pacientim aktivné nabizena.

Z vyzkumu také vyplynulo, ze velkou pomoci pro pacienty a jejich blizké
je zajisténi domaci péce, ktera by meéla byt doporuCovana, jelikoz snizuje dopady
onemocnéni na pacienta 1 jeho blizké. PeCujici ma vice Casu na své zajmy a zaroven
jistotu, ze je o nemocného postarano. Vhodné je také vCas zvazit, zda zdravotni stav
pacienta nevyzaduje trvalou kazdodenni pé¢i v zafizeni dlouhodobé péce, jako jsou
domovy pro seniory. Umisténi do takového zafizeni sice mize mit negativni dopad
na psychiku nemocného, jelikoz se jedna o velkou zivotni zménu, nicméné je zajisténo

bezpeci a neustala péce.

55



6 Zavér

Onemocnéni Parkinsonovou nemoci je zavazna zivotni zména pro pacienta
a jeho rodinu. Vzhledem k predpokladu, ze pacientl s timto onemocnénim bude neustale
pribyvat, a tim se budou zvySovat naroky na péci o tyto pacienty, zkoumala jsem, s jakymi
potfebami se pacienti a jejich blizci mohou setkat.

Cile prace a to, zjistit potfeby nemocnych, jejich blizkych a to, jak jsou tyto
potfeby zajistovany, byly splnény. Na zakladé zjisténi z vyzkumu jsem vypracovala
informativni brozuru pro pacienty a pecujici, kterd jim usnadni orientaci v problematice
PN, obzvlasté v pocatku onemocnéni po sdéleni diagnozy.

Pfi mapovani zivota konkrétni pacientky a jejich blizkych se mi naskytl novy
nahled na problematiku osob s PN a jejich pecujicich, povazuji zjisténi z vyzkumu

své bakalarské prace za uplatnitelna ve své budouci praxi.
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Priloha A: Otazky k rozhovoru s respondentkou a respondenty

Otazky k rozhovoru

Rozhovor s respondentkou
1. Zakladni udaje, jaky je vek, jak dlouho trva onemocnéni, kdy bylo
diagnostikovano?
Jaky ma onemocnéni dopad na mobilitu?
Jaky ma onemocnéni dopad na potieby v oblasti hygieny a oblékani?
Jak onemocnéni ovliviiuje oblast stravovani (pfiprava stravy, servirovani)?
Pocit'ujete obtize v oblasti spanku?
Ma onemocnéni vliv na traveni volného ¢asu a na vase zaliby?
Jak onemocnéni ovlivnilo vztah s rodinou, prateli?

Ovlivnilo onemocnéni vasi psychiku?

A BN S

Ma onemocnéni dopad na finanéni stranku?

10. Jak onemocnéni zmeénilo vas zivot, priority?
Rozhovor s respondenty
1. Od kdy vnimate u respondentky prvni obtize?
Jaké jste méli o onemocnéni informace, kde jste je Cerpali?

Ovlivnilo poskytovani péce vas volny ¢as?

2
3
4. Ma onemocnéni vasi ptibuzné vliv na vasi psychiku?
5. Ovlivnilo onemocnéni vztahy v roding?

6

Dotklo se onemocnéni financni stranky?
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Priloha B: Ukazka kodovani

Z rozhovoru s respondentkou
Ja: Ovlivnilo onemocnéni vasi psychiku? (ot.c. 8)

Respondentka: Bylo tézky smifit se s tim, co to viastné je za nemoc a néco si o tom precist,
seznamit se, co to vlastné je a zajimat se o to, jak to probiha, Ze to je nelécitelny a Ze ta
nemoc se zhorsuje, Ze se neda nicim vylepsit. Pouze bojovat, cvicit, délat pro to néco tim

ohybem, ale spis psychicky proti tomu se branit, a to ja nedokdzu. Pro mé
HNa mé hrozné pusobi stres, ja jsem takovej vystresovanej uzlicek nervii,
nejsem silna osobnost, co by si dokdzala porucit a Fict si, Ze na to nebudu myslet. Jak se
zhorsuje ta nemoc, tak to na psychiku pusobi.

Vsechno c¢lovéka se dotkne, dojme, citi se bezmocnej, vytrhnuti z domadciho prostredi, to
hrozné piisobi, u mé to byl znacnej napor na psychiku a tim se zhorsil celej stav. Ja jsem byla
fixovana na rodinu, na to domaci prostiedi a tohle kolektivni prostiedi mi tu psychiku
nabouralo.

Pocéatek onemocnéni — isichicﬁ naro¢né, neni isi'chicky odolna

Progrese nemoci = progrese psychickych obtizi
Vytrhnuti z domaciho prostfedi, napor na psychiku, nabourani psychiky = progrese
psychickych obtizi, vytrhnuti z doméciho prostiedi = domov seniort

Z rozhovoru s respondenty

Ja: Jaké jste méli informace o onemocnéni, kde jste je erpali? (ot.¢.2)

Odpovidaji oba respondenti, dopliuji se: Informace jsme cerpali na internetu, z verejné
dostupnych informaci. Snazili jsme se to vZdycky resit s vyhledem, Ze se to bude zhorSovat, ze
Jjsme nebyli reaktivni, ale spis proaktivni, ale s védomim maminky. Informace jsme si nasli o

zadosti o prispévek, o péci, Zadosti do domova senioru. To my jsme i navstivili ty domovy, byli
Jjsme se tam podivat. ona nemad

internet, dostavit se na urad prdce by pro ni taky byl problém, jit tam a ty informace si
zjistovat.

Informace — z internetu, o nemoci — zhor§ovani — progresivnost nemoci
Informace o: pfispévku na péci, péci — mysli tim domaci péci, domov seniord — socialni

sluibi
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Priloha C: Informativni brozura pro pacienty s PN a pecujici

Pomoci QR kodu budete presmérovani na
webové stranky, kde ziskate uzite¢né
informace, které se Vam mohou hodit.

Spole¢nost Parkinson

Prispévek na péci

£

¥'Y Support
¥ Poskytovatelé zdravotnich
sluzeb

Brozura pro pacienty s PN a pecujici (Zdroj: autor)
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