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Uvod

Mezi jedno z nejcastéjSich neurodegenerativnich onemocnéni starSich osob
produktivniho v€ku patfi Parkinsonova choroba. Jednd se o chronické, progresivni
onemocnéni. I ptesto, ze se medicina stale zlepsuje, nebyl doposud nalezen I€k, ktery by
nemoc vylécil. V¢asnou diagnézou a spravnou lécbou Ize rozvoj nemoci zpomalit.

V soucasné dobé¢ ptibyva stale vice osob s Parkinsonovou chorobou. Pribéh nemoci
je u kazdé osoby individualni. Pokud jsou osoby sobéstacné, velmi Casto nepotiebuji pomoc
ostatnich. S rozvojem nemoci dochéazi ke zhorSeni stavu nemocného. Ten se nasledné stava
zavisly na pomoci ostatnich lidi. V téchto chvilich je velmi dilezité mit rodinu, ktera
nemocnému pomuze. PéCe se nejcastéji ujima jeden rodinny piislusnik, ktery nemocnému
pomaha v kazdodennich ¢innostech. Péce o blizkou osobu je velmi naro¢na z psychického
i fyzického hlediska. Velmi Casto stav nemocného vyzaduje dohled pecovatele celych
24 hodin denné. Rezim dne musi byt upraven potfebam nemocného. Pecujici musi opustit
své dosavadni aktivity, zajmy, v lepSim ptipad¢ je omezit.

Pti péci mlze nastat situace, kdy se pecujici o svého blizkého nadéale nezvlada
postarat a umisti jej do tistavni péce. Diivodem muize byt vycerpanost peCovatele, ¢i zhorSeny
zdravotni stav nemocného.

Narocnost péce si dokaze predstavit jen ten, kdo péci o nemocného vykonaval. Je
velmi dilezité, aby se rodinnym pecujicim vénovala dostate¢na pozornost a podpora, jak
financ¢ni tak 1 socidlni.

Téma bakalaiské prace bylo zvoleno na zakladé osobni zkuSenosti s pé¢i o blizkého
¢loveka trpiciho Parkinsonovou chorobou.

Teoretickd Cast je zaméiena na zékladni charakteristiku Parkinsonovy nemoci.
Hlavni ¢ast je vénovana rodinnym piislusnikim, moZnostem podpory ze strany socialnich
sluzeb a organizacim zaméfenych na nemocné a jejich peCovatele. Soucasti je kapitola
aktivizace nemocnych a terapie. Clovék s Parkinsonovou nemoci velmi ¢asto ztraci své
zajmy, konicky a uzavird se do sebe. PecCujici by proto méli nemocného k ¢innostem
motivovat a nav§tévovat s nim rizné zdjmové krouzky, organizace. Cilem je tedy zjistit, jaké
zkuSenosti ma pecujici s osobou trpici Parkinsonovou chorobou v doméacim prostiedi.
Obsahem empirické ¢asti je zmapovani zkuSenosti s pé¢i rodinnych ptislusnikti o své blizké

trpici Parkinsonovou chorobou.



1 Cile prace

Hlavnim cilem bakalatské prace je zjistit, jaké zkusenosti s péci maji rodinni pecujici

o své blizké s Parkinsonovou chorobou v domacim prostiedi.

Dil¢i cile zkoumani:

1. realizovat literarni reSersi

2. vyhledat relevantni literaturu

3. ptipravit metodiku polostrukturované¢ho rozhovoru a realizovat vyzkum

4. zpracovat kvalitativni vysledky dat a interpretovat vystupy



2 TEORETICKE POZNATKY

2.1 Charakteristika Parkinsonovy choroby

Parkinsonova choroba je jedna z nejéastéjSich neurodegenerativnich onemocnéni.
Jednd se o progresivni onemocnéni, které nelze vylécit. VcEasnou lécbou je mozné
dlouhodobé potlacit a omezit piiznaky. Parkinsonova nemoc vzniké na zaklad¢ nadmérného
zaniku bunék substantia nigra ve stfednim mozku. Tyto buniky vyrabi dopamin, ktery slouzi
K pfenosu impulzi v mozku. Klinicky se onemocnéni projevi u ¢loveéka, u kterého doslo
ke ztraté poloviny svych bunék v substantia nigra a jehoz zbylé buiiky jiz nejsou schopny
vyrobit vice nez 20-30 % ptivodniho mnozstvi dopaminu. Nedostatek dopaminu se projevuje
jako neschopnost ovladat nebo kontrolovat sviij pohyb. Pfi¢ina vzniku nemoci stale neni
znama (Roth et al., 2005).

Jako prvni popsal Parkinsonovu nemoc londynsky lékai James Parkinson. V roce
1817 napsal dilo, které pojmenoval An Essay on the Shaking Palsy (O ttaslavé obrng). V této
knize popisuje priznaky, které se projevuji predevsim pohybovou chudosti, zpomalenosti,
svalovou ztuhlosti a tfesem koncetin (Roth et al., 2005).

Prevalence Parkinsonovy nemoci ¢ini 1-2 pfipady na 1000 obyvatel. Parkinsonova
choroba obvykle zaéina ve stiednim véku, ve véku kolem 50-60 let. Riziko rozvoje nemoci
stoupa se zvySujicim se vékem. Onemocnét mohou i osoby mladsi 40 let, jednd se
0 10 % osob. Vzacné se miize onemocnéni objevit i pfed 20. rokem zivota (Dusek et al.,
2013). Rozdil vzniku mezi zenami a muzi je maly, avSak lehkou pfevahu maji muzi (Roth
et al. 1999). Podle UZIS? je v Ceské republice necelych 50 000 osob trpicich Parkinsonovou
chorobou a parkinsonskymi syndromy. Tento pocet byl za roky 2015-2016 dvakrat az tiikrat
vys$§i, nez odbornici dosud predpokladali (Stépanyova, 2018).

Klinicky obraz
Tres (tremor)

Ttes byva zakladnim a nejcast&jsim ptiznakem Parkinsonovy nemoci. Typicky tfes
se objevuje pfevazné na koncetinach nejcastéji asymetricky (Roth et al, 2005). Ve vétsiné
piipadl za€ina tfes na prstech horni koncetiny, pfevazné na jedné strané. Pozdé&ji se rozsiti

na celou koncetinu (EDPA, 2017). Frekvence tfesu je relativné pomald 4 az 6 kmith

! Ustav zdravotnickych informaci a statistiky



za sekundu a lze ptirovnat k pohybu pocitani penéz (Roth et al., 1999). V pozdéjsich
stadiich se tfes rozsifi i na stejnou stranu dolni koncetiny. Nasledné miize ptejit i na druhou
stranu téla (EDPA, 2017). Ties ma klidovy charakter, zhorSuje se pfi stresu, soustiedéni,
strachu a radosti. Nejvice se projevuje, pokud je ¢lovek v klidu, nehybe se, ruce ma
poloZené, ¢i sv€Sené podél téla. Pohybem se mirné tlumi a mizi ve spanku (Roth et al.,

1999).
Svalova ztuhlost (rigidita)

Svalova ztuhlost je typicka zvySenym svalovym napétim. Svalové napéti je potiebné
K udrzeni vzptimeného postoje (Rektor et al., 1999). V pocateénich fazich se svalova
ztuhlost vyskytuje na jedné poloviné téla. Pfi zhorSeni nemoci se roz§ifuje na obé strany téla
(Parkinson-Help, 2017). Svalova ztuhlost se u nemocného projevuje mirné¢ ohnutymi
koncetinami, hlavou i trupem v piedklonu. NejcastéjSim problémem, ktery zplisobuje

svalova ztuhlost, je zastavit se pfi chtizi (Rektor et al., 1999).
Celkova chudost a zpomalenost pohybii

Bradykineze se projevuje ztratou ¢i snizenim pohybu, zpomaluje chiizi a veskeré
denni ¢innosti. Akinéza je charakterizovana zpomalenym prabéhem pohybi a ztizenym
zahajenim pohybu napf. postavit se ze sedu. Hypokineze se projevuje zmensenym rozsahem
a amplitudou pohybu (Rektor et al., 1999). Spontanni pohyby jsou nevyrazné, napi. chuda
mimika obliceje, mrkani, tichd fe¢ a zmensSeni pisma. Mezi dal$i projevy patii nahla
pohybova blokada neboli zamrznuti (freezing) chuize. Nejéastéji k freezingu dochazi
v menSich prostorech, kdy nemocny ztuhne a neni schopen pohybu dopiedu, ani dozadu

(Roth et al., 2005).
Porucha stoje a chiize (pulze)

Poruchy stoje a chlize se vyskytuji pfedevS§im ve stfednim a pokrocilém stadiu
nemoci. Jsou charakteristické sehnutym drZzenim téla, Sije a pokréenymi koncetinami.
Pacientova chiize je typickd kratkymi, Souravymi kroky s pomalymi a nejistymi oto¢kami.
V mistnosti, kde je mnoho piekaZek dochazi ke zkracovani kroku a nasledné neschopnosti
se opét rozejit. Néktefi nemocni pocituji silny tah dopfedu nebo dozadu, coZz vede

k vychyleni téla a tim ztraté rovnovahy a naslednému padu (Roth et al., 2005).



Dalsi priznaky

U Parkinsonovy choroby existuje mnoho dalSich pfiznakii. Typicky je maskovity
oblicej, porucha fec¢i a pisma, porucha vegetativniho nervstva, zacpa, pokles krevniho tlaku,
¢i potize s mocenim. Také se projevuji rizné psychické problémy, jako je deprese a uzkost.

V pokrocilych stadiich dochazi u nékterych nemocnych k rozvoji psychotickych
projevi, halucinaci a bludt. Prvnimi projevy jsou zmény v priab&hu spanku, nasleduji no¢ni
miury, zivé a désivé sny (Roth, Ruzicka, 2014). Nejcastéj§im zobrazenim halucinaci jsou
0soby a zvifata. Frekvence vyskytu halucinaci je individudlni. Cim vice se halucinace
U nemocnych vyskytuji, tim naro¢néjsi je péce pro pecovatele. Tyto stavy nepiizniveé
ovliviuji kvalitu zivota nemocného, ale i peCovatele. Je velmi dilezité si uvédomit, Ze tato

zobrazeni nejsou realna a ptrijmout je jako soucast Zivota nemocného (Renouf et al., 2017).

Prabéh Parkinsonovy choroby

Parkinsonova choroba je nemoc s typicky pomalym vyvojem. Nemocny prochazi
¢tyfmi vyvojovymi fazemi. Prvni faze, faze adaptacni, je pro pacienta a jeho rodinu naro¢na
po emociondlni strance. Zahrnuje prvni pfiznaky nemoci, oznameni diagnozy a prvni rok
zivota s nemoci. Ve druh¢ fazi se diky 1€¢b¢ vraci zivot pacienta témét do normalniho stavu.
Treti faze je typickd vykyvy motorickych funkci, naruSenim rovnovahy a pohybovymi
problémy. Posledni faze je nazyvana invazivni, kdy u nemocného dochazi k rozvoji

axialnich ptiznakt, které se projevuji zejména obtiznou chiizi (Bonnet, Hergueta, 2012).

Diagnostika a lécba

Diagnostika Parkinsonovy choroby zéavisi na cilené anamnéze a klinickém
neurologickém vySetfeni. Pfi vySetieni lékaf zjistuje piitomnost hlavnim motorickych
piiznaki onemocnéni, mezi které patii klidovy ties, svalova ztuhlost a hypokineze.
Pravdépodobnost vyskytu nemoci stoupa, pokud jsou pfitomny alesponn dva zikladni
ptiznaky (Ulmanova, Razicka, 2007).

Moznosti dneSni mediciny spocivaji ve zmirnéni ptiznakdi nemoci, které jsou
U kazdého jedince specifické. Vylécit ji vSak neumi. Ke zmirnéni pfiznaku je vyuzivana
levodopa. Jedna se o piirozenou latku, kterd pronika z tenkého stieva do krevniho feciste
a poté do mozkovych bungk, kde se enzymatickou pieménou §tépi v dopamin
(Parkinson- Help, 2017). Dalsi moznosti je 1é¢ba pomoci agonistt dopaminu, které pisobi
piimo na dopaminové receptory. Spole¢né s levodopou pomdhaji tlumit kolisani stavu
hybnosti. Podavaji se v ¢asném ¢i pokrocilém stddiu nemoci a prokazatelné snizuji vyskyt

pozd¢jsich komplikaci (Roth et al., 2005). Poslednich 20 let je pro pacienty k dispozici



hlubokd mozkova stimulace. Jedna se o zakrok, pti kterém pomoci elektrod, které jsou
zavedeny do mozku, dochazi ke zmirnéni projevu onemocnéni (Stépanyova, 2018).
Soucasti 1éCebné péce o nemocného by mély byt rezimové opatteni, rehabilitace
a cviteni. Nemocny by mél mit vlastni vali k pravidelnému cviceni a pohybu.
Piedpokladem uspé$ného zvladani zivota pacienta s nemoci je podpora rodiny a blizkych,
ktefi nemocnému pomahaji v piekonani riznych problému a piekazek spojenych s nemoci

(Parkinson-Help, 2017).

2.2 Rodinna péce o osoby s Parkinsonovou chorobou

Neformalni péce bézné oznacuje rodinnou péci, kterou poskytuje laicky pecovatel
(Truhlatova et al., 2015). Za optimalni zptisob péce je povazovano umoznit pacientim
s Parkinsonovou chorobou setrvat co nejdel§i dobu v domacim prosttedi za podpory a péce
jeho rodiny (JaroSova et al., 2006).

Pecovatel je neprofesionalni osoba, ktera poskytuje primarni pomoc nemocnému
jedinci pii jeho kazdodennich sebe-obsluznych c¢innostech (ADL ,,Activities of Daily
Living®) a instrumentdlnich c¢innostech zaméfenych na SirSi  sobéstaCnost
(IADL ,Instrumental Activities of Daily Living®). Mnohé vyzkumy se shoduji, ze az
80 % dlouhodobé péce je vykonavana rodinnymi ptislusniky (Kotrusova et al., 2013).

Péc¢i v domacim prostiedi nejcastéji poskytuje manzel, manzelka nebo déti a jejich
partneti. Pii zajiSténi intenzivni péce prevazuji zeny, tedy manzelky, dcery nebo snachy
(Kotrusova et al., 2013) Muzi se zapojuji do role pe¢ujictho méng. Zeny jsou totiz vice
ochotné snizit svou pracovni angazovanost a vzdat se svého zameéstnani na ukor
pecovatelské povinnosti (JaneCkova et al., 2017). Patrny rozdil je i v ¢innostech, které muzi
a zeny V pé¢i vykonavaji. Zeny poskytuji predeviim emocionalni podporu a osobni pééi
(Chaloupkova, 2013). Muzi zajistuji spiSe doplinkovou podporu a aktivity zamétené
na vn&jsi prostiedi, jako jsou nakupy, opravy atd. Pokud je vSak muz postaven do pozice
hlavniho pecujiciho, poskytuje stejnou péci jako Zena (Janeckova et al., 2017).

Onemocnéni rodinného ptislusnika Parkinsonovou chorobou zasahuje a ovliviiuje
vSechny ¢leny rodiny. Mé dopad na fungovani, rodinné vztahy a na kvalitu zivota rodiny.
Kazdy c¢len rodiny, vcetné nemocného tuto zatéZovou situaci zvlada jinak. Jelikoz
je Parkinsonova nemoc typicka svym ménicim se prub&hem, piedstavuje uréitou formu
stresu. Nemocny ani jeho rodina nemiiZze ptedvidat, kdy dojde ke zhorSeni nemoci nebo

Kk objeveni dalsich ptiznakt. To vSechno vyrazné ovliviiuje Zivot nemocného i jeho blizkych
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pfi  organizaci kazdodenniho Zivota, zivotnich plant a zvlddani povinnosti
(Skorunka, 2018).

V pocateCnich stadiich onemocnéni byva nemocny vétSinou sobéstacny, ale
postupem ¢asu, kdy se nemoc zhorsuje je potieba zajistit podporu a pomoc pecovatele.

Hlavni motivaci rodinného pecovatele je laska k opecovavanému cloveku
(Janeckova et al., 2017). Mezi dal$i motiv patfi pocit osobni zodpovédnosti pecujiciho
a soudrznosti rodiny (Geissler et al., 2015). K faktortim, které pé¢i ovliviuji, patii predev§im
vék a pohlavi pecovatele, vzdélani, schopnost zvladani stresu a zatéze a délka trvani péce
(Olsson et al., 2016).

Z hlediska intenzity a nezbytnosti pomoci lze rozlisit tii stupné péce o nemocného
Parkinsonovou chorobou. Jedna se o podptirnou, neosobni a osobni pé¢i.

Podptirna péce patii Casove, fyzicky 1 psychicky mezi méné narocné péce: Tento typ
péfe nevyzaduje spolecné bydleni, jelikoz se jednd pfedevSim o zajiSténi oprav
v domacnosti, dopravu K Iékafi, ¢i obstaravani ufadd. Rodina nemocnému pomaha
nepravidelné, pouze podle potieb. Neosobni péce je dal§im stupném rodinné pomoci. Tato
péce je Casove narocnéjsi, vyzaduje pravidelnost a pro nemocného je obtizné€ji postradatelna.
Mezi ¢innosti neosobni péce patii péce o chod domacnosti, tklid, prani, zehleni, vateni atd.
Poslednim stupném je osobni péce, kterd je Casove, fyzicky 1 psychicky nejnarocnéjsi. Jedna
se 0 nepietrzitou péci 24 hodin denné. Aktivity spojené s touto péci vyzaduji znacnou
odpovédnost, vytrvalost, neustaly dohled a pfitomnost pecujiciho. Jedna se o ¢innosti
spojené s intimni péci, jako je osobni hygiena, toaleta, krmeni, podavani 1ékt, zvedani apod.

(Jefabek, 2013).
Zatéz pecovatele

Domaci rodinnd péce je povazovana za nejkvalitnéjs$i zpisob péce o osobu
s Parkinsonovou nemoci, avSak pro samotnou pecujici osobu znamena jista rizika a negativni
dopady. Naroky kladené na pecujici osoby jsou velmi vysoké.

Péce v domacim prostiedi pfedstavuje pro pecujici osoby zatéz v oblasti fyzické,
psychické, finanéni, ale také v oblasti pracovni a socialni (Lau et al., 2011).

Podle Serfelové a Hladekové (2010) se nejvyssi mira zatéZe projevuje u pedovatel
ve véku 61-70 let, v letech, kdy i u pecovateli dochazi k riznym somatickym nemocim.
Mladsi vékové skupiny maji mensi miru zatéze, jelikoZ maji vétsi moznosti ve vyhledavani
informaci o zdrojich podpory a pomoci. Vyssi miru zatéze uvadeji respondenti, ktefi

poskytuji péci déle nez 3 roky.
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Fyzickd zatéz se projevuje statickym zatizenim, unavou, poruchami spanku
a nechutenstvim (Serfelova, Hladekové, 2010). Nedostatek volného ¢asu na uspokojovani
svych vlastnich potfeb, nasledna zména denniho programu, omezeni styku s ptateli, to vse
mize vést k izolaci a socialnimu vylouceni. Nedostatek Casu se muze projevit
I ve zhorSeném zdravotnim stavu pecujiciho. Psychicka zatéz je typicka zvySenou depresi,
nervozitou a stresem. Vysoka zatéz Casto vede i ke vztahovym problémim, problémim
v roding, konfliktim s partnerem, coZz mize vyustit az rozpadem partnerstvi, ¢i manzelstvi.
Pracovat v zaméstnani a zdroven vykonavat péci je velmi obtizné, n€kdy je nutné zaméstnani
ipIné opustit nebo pozadat o zkraceny uvazek. V Ceské republice je viak nabidka moZnosti
prace na zkraceny tivazek minimalni (Kotrusova et al. 2013).

MozZnost pecovat o rodinného prislusnika ma vsak i svou kladnou stranku. Pozitiva,
kterou péce pfindsi, jsou v ziskani novych zkusenosti, zazitkl, pocitu uspokojeni a potéSeni.
Pecujici Casto byvaji obohaceni novou situaci a citi hrdost za to, ze péci vykonavaji
a pomahaji tak svému piibuznému vést plnohodnotny Zivot (Michalik et al., 2011). Mezi
peCovatelem a opeCovavanym muze dochazek kobnoveni, ¢i zlepSeni vztahu
(Theed et al.,, 2016). Nelehka situace vede u peCovatele k pichodnoceni svych priorit
a k novému nazoru na zivot (Geissler et al., 2015).

Mezi obavy pecovateli patfi obavy z budoucnosti, z mozné institucionalizace
nemocného, zhorseni jeho nemoci a predev§im obava, kdo se bude o opeCovavaného starat,
kdyz sam pecovatel nebude moci pé¢i vykonavat (Kolegarova et al. 2011). Gerlach et al.
(2012) zjistili, Ze mezi dalSi obavu peCovateli patfi obava z hospitalizace nemocnych.
Ve studii bylo zjisténo, Ze u vétSiny pacientt s Parkinsonovou nemoci, doslo béhem pobytu
v nemocnici ke zhorseni stavu nemocného a k rozvinuti ptiznaki nemoci. Castym diivodem
zhorSeni byla infekce, nespravné davkovani 1ékl a nedostatecna znalost oSettujicich. Pfitom
u této nemoci je velmi dulezité byt disledny a jist Iéky kazdy den ve stejny cas.

Je patrné, ze rodinné pecCovatele zatézuje strach, obavy a nejistota o své blizké
mnohem vice, nez starost o své zdravi (Kolegarova et al. 2011).

Dlouhodoba rodinna péce vede k fyzickému a psychickému tlaku, coz ma za nasledek
emocionalni vy€erpani rodinnych pecovateli (Paulik, 2017). Nemoznost uspokojit své
potieby a ucastnit se aktivit bézného zivota mize vést az k frustraci (Geissler et al., 2015).
Pecovatele mohou pecovatelské povinnosti ptestat napliiovat a ten se miize zacit negativné
stavét k péci 1 ke svému nemocnému piibuznému. Jednd se o stav syndromu vyhofeni
(Paulik, 2017). Pecovatel by mél mit podporu celé rodiny, mél by umét pozadat o pomoc

a zaroven by se m¢l umét podélit s péci o svého pifibuzného i s ostatnimi rodinnymi
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dalsich ¢lend rodiny (Simonik, 2015).

2.3 Aktivizace nemocnych a terapie

Rodinny pecovatel by mél co nejvice rozvijet sobéstacnost nemocného. Je dilezité
m¢l naplanovat tak, aby byly pfizptisobeny moznostem svym i pacienta (Roth, Ruzicka,
2014).

Kazda aktivita by méla vést k ispéchu, ¢imz se zvySuje pravdépodobnost, ze
nemocny bude i nadale provadét tyto aktivity. Motivace K ¢innosti muze klesnout
po prvotnim neuspéchu, napt. pii cviceni, kdy doty¢ny nedosdhne pozadovaného efektu.
Tim ho cviCeni muze i odradit. Pfi Parkinsonové chorobé se velmi ¢asto vyskytuje apatie,
kterd ma za nasledek ztratu zdjmu nemocného o jeho ptedchozi konicky a zéliby. V této
situaci je nerealné, aby rodinny piislusnik po nemocném chtél, aby vykonaval aktivity,
na které drive nebyl zvykly. Nemocny ma dostatecné informace o tom, Ze cviceni 1 dalsi
aktivity vedou ke zlepSeni kvality jeho zivota. Rozumi jim a vi, jaké budou nasledky, pokud

nebude délat zadné aktivity. | pfesto mu to nepomuize k jejich realizaci (Uhrova, 2008).
Lécebna rehabilitace

Metody 1é¢ebné rehabilitace, tedy lécba pohybem, vyrazné zlepSuje kvalitu zivota
pacientd. Vyznamnou roli v rehabilitaéni 1é¢b¢ a v edukaci pacientt a jejich peGovateli ma
pacientska organizace Spole¢nosti Parkinson. Edukace pecovatell je dilezita, protoze i oni
pottebuji byt informovani o tom, jak peCovat o své piibuzné, jak s nimi cvicit a jaké aktivity

s nemocnymi praktikovat (Ressner, Sigutova, 2001).
Lécebna télesna vychova

Lécebna télesna vychova (LTV) vyuziva urcité pohybové aktivity za tcelem udrzeni
ohrozené funkce nebo k jejimu znovuobnoveni. Cilem cviceni je zlepSit rovnovahu
a svalovou ztuhlost (Bilkova, 2019).

Pravidelna pohybova 1écba je u nemocnych Parkinsonovou chorobou velmi dilezita.
Slouzi jako prevence pied pady, zlomeninami, pted sniZzenim svalové ztuhlosti
a kardiovaskularni zdatnosti. Strach z padu vede k omezeni samostatnosti a aktivit jedince

(Canning et al., 2009). Pady u nemocnych negativné ovliviiyji i jejich pecovatele.
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Podle poctu osob, které se pohybové lécby ucastni, délime cvi¢eni na individualni
nebo skupinové (Morris et al., 2012). Skupinové cviceni probiha v télocviéné pod dohledem
fyzioterapeuta. Jedinci, ktefi cvi¢i ve skupiné, neztraci socialni kontakt. Soucasné se vSichni
motivuji k tomu, aby cvi¢ili. Pfi individudlnim cvieni je dulezité, aby fyzioterapeut
vysvétlil nemocnému a jeho peCovateli, jak provadét cviceni v domacim prostredi. Kazdy
jedinec dostane brozurku obsahujici informace o bezpec¢nosti, pokyny a fotografie cviki.
Dutlezité¢ je, aby si nemocny zaznamenaval U¢inky cviceni pro naslednou konzultaci
s fyzioterapeutem (Canning et al., 2009). Ashburn et al. (2007) tvrdi, Ze cvic¢eni v domacim
prostiedi je pro nemocné pohodInéjsi a cenoveé dostupnéjsi, snizuje zatéz, jak pro nemocné,
tak i pro jejich peCovatele (Morris et al., 2012).

Alternativnim zplisobem cviceni, které slouzi ke zlepSeni chiize u Parkinsonovy
choroby je trénink na béZeckém pasu, Treadmill trénink. Pfi vyzkumu bylo zjisténo,
ze 1 pii pomalé chlizi na bézeckém pasu dochazi ke zlepSeni chiize, udrzeni stability, vetsi
rychlosti chiize a delSimu dvojkroku (Evans, Cook, 2007). Trénovat by se mélo nejméné
mesic a to tiikrat tydn€ po dobu 30 minut. Pfi cviceni je dulezité, aby se jedinec na cviceni
pln¢ soustiedil a snazil se d¢lat dlouhé kroky. Vhodné je umisténi zrcadla pied bézecky
trenaZer, které poskytne pacientovi zp€tnou vizualni vazbu ohledné spravného drzeni téla
(Keus et al., 2014).

Mezi dalsi alternativni cviceni patii cviky s prvky jogy a tai-chi. Tyto cviceni maji
vliv na emoc¢ni stranku jedince a na jeho motoriku. Pfi cvienich se vyuziva relaxacniho
efektu, ktery je u Parkinsonovy nemoci velmi dilezity, jelikoz pomaha piekonavat svalovou

ztuhlost. Ob¢ cvi¢eni maji pozitivni vliv na dech, ktery prohlubuji a uvoliuji (Ressner,

Sigutova, 2001).
Ergoterapie

Pfi ergoterapii, jakoZto terapeutickém prosttedku, je vyuzivano rGznych ¢innosti
a postupt, které dopomahaji k obnoveé postizenych funkci. Cilem ergoterapie je dosazeni co
nejvetsi nezavislosti a sobéstacnosti pacientll a snaha zpomalit rozvoj onemocnéni (Ressner,
Sigutova, 2001). Ergoterapeut s pacienty nacvi¢uje bézné denni ¢innosti a aktivity, jako je
napt. oblékani, osobni hygiena, pfijem potravy atd. Pomaha klientim s feSenim Uprav
domaciho prostiedi a s pouzivanim kompenzaénich pomticek (Sigutova et al., 2008). Provadi
procvicovani jemné a hrubé motoriky, kdy spolecné s pacienty trénuji psani, skladani
z plasteliny, které umoziuje cvi€eni pohybii v rameni, lokti a zap&sti. (Ressner, Sigutova,

2001). Jemnou a hrubou motoriku je mozné rozvijet i pomoci arteterapie, piikteré se vyuziva
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riznych vytvarnych ¢innosti k uvolnéni svalového napéti, podpoie psychické pohody,

rozvoji tvofivosti a osobnosti (Fialova, 2013).
Psychomotorické cviceni

Psychomotorickd cviceni vyvolavaji télesnou i duSevni aktivitu a pfinaseji
nemocnému velké mnozstvi prozitkli a emoci. Cviéeni byvaji formou hry, relaxa¢nich nebo
protahovacich cviceni. Tyto cviky napomahaji ke zlepSeni prostorové orientace, manipulace

S pfedmeéty, ale také k rozvoji socialnich vztahli a poznani sami sebe (Urbanova, Zamiskova,
2008).

Logopedie

Neékteti jedinci s Parkinsonovou chorobou mivaji problémy ste¢i. Jedna se
0 poruchu fe€i, nazyvanou ziskana dysartrie. Potize s fe¢i jsou dany naruSenou pohyblivosti
svalll a maji neblahy vliv na srozumitelnost feci, polykani, dychéani a tvorbu hlasu. Cilem
logopedie je preventivné plsobit proti vzniku téchto poruch, oddalit zhorSeni stavu, zachovat

kvalitu zivota a socialniho kontaktu s okolim (Kramerové, 2010).

Muzikoterapie

Muzikoterapie se sklada ze dvou sluzek, ze slozky aktivni a pasivni (Ressner,

Sigutova, 2001). Aktivni slozka zahrnuje uéast ¢lovéka na tvorbé a produkci hudby. Slouzi
K vyvoji vokalniho a instrumentalniho projevu, ale i fe¢i a pohybu. Rozviji tvofivost,
piedstavivost a aktivitu. Pasivni slozka je soustfedéna na poslech Zivé hrané nebo
reprodukované hudby. Spociva v relaxaci, ktera vede k uvolnéni emoci, zlepSeni vnimani
a prozivani (Veselska, 2012).
Mugzikoterapie vyuziva zvuk, hudbu, melodii, harmonii a rytmus. Pii Parkinsonové chorob¢
casto dochazi ke ztraté kontroly nad psychickou a fyzickou pohyblivosti. Hudba se vyuziva
na pozitivni ovlivnéni onemocnéni. U pacientli s Parkinsonovou chorobou je prostorové
vnimani a proZivani zménéné, coz je patrné napi. pii neschopnosti udrzet stejné tempo feci
nebo chiize. Hudba ma pozitivni u¢inky na chtizi, fec€ i tées (Griin et al., 1998).

Thaut (1996) ve své studii sledoval u¢inek rytmu hudby na koordinaci, pohybovou
kontrolu a pfipravu nemocného k pohybu. Pacienti méli tfi tydenni trénink, ktery se kazdy
den skladal z 30 minut chlize, vystupu schodil a stfidani chiize a stani. Béhem tohoto
tréninku poslouchali hudbu. UZ i po tomto kratkém case bylo zaznamenano, Ze se jim

zlepsila rychlost a délka krokt. ZlepSeni pfetrvavalo i po ukonceni terapie.
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Pti 1é¢be hudbou je dilezitd vzajemna spoluprace terapeuta, pacienta, pripadné i jeho
pecovatele. Nemocni se snazi komunikovat pomoci hudby, kterou si sami vytvaii. Hraji
na hudebni néstroje, zpivaji pisné, ¢asti pisni nebo jen volné melodie. Pacient vzdy za¢ina
a terapeut se snazi jeho projev udrzet. Cilem muzikoterapie je probudit v pacientovi jeho
motorickou a emocionalni ¢ast ¢loveéka. Ziskat zkuSenosti o pohybu, fizeni, orientaci,

rovnovaze a piedevs§im o kvalité jeho zivota (Griin et al., 1998).
Sborové zpivani

Fogg-Rogers, Buetow, Talmage et al. (2016) ve své studii zkoumali vztah
ke sborovému zpivani U nemocnych, zkusenosti spojené se sborovym zpivanim a osobni
pohodu u osob s Parkinsonovou chorobou. Ve vyzkumu bylo zji§téno, Ze pacienti v diisledku
svého onemocnéni maji fadu fyzickych problému. Trapi je ztrata kazdodennich aktivit
a socialnich vztahti. Sborové zpivani vedlo u pacientii ke zlepSeni nalady, kvality hlasu,
hlasitosti, polykéni, plynulosti vyjadfovani pii zpivani 1 mluveni, dychani a snizeni

izolovanosti (Randakova, 2017).
Canisterapie

Canisterapie patii mezi formu zooterapie, ktera je zalozena na vyuzivani ptiznivého
vlivu psa na zdravi ¢lovéka. Uplatiiuje se jako pomocna terapie pii Parkinsonové chorobé.
Pti této terapii se vyuziva tzv. polohovani, kdy pacient i pes lezi v tésném kontaktu. Oba
se musi citit pohodIn€. Pacient by mél byt pozitivné naladén. Vyhodou této terapie je,
ze muze byt poskytovana dle piani pacienta a moznosti psovoda. Canisterapie piispiva ke

zlepSeni zdravotniho stavu pacientli, ma kladny vliv na stav hybnosti, psychiku a zaroven

vvvvv

Ziskavani informaci

Po stanoveni diagnozy, by mél l1€kat poskytnout rodin€ zdkladni informace o prib&hu
a ptiznacich onemocnéni. Zaroven by mél poskytnout kontakty na odborniky, kteti by rodiné
mohli pomoci s pé¢i o nemocného.

Pro zlepSeni rodinné péce je dilezité, aby pecujici osoby mély dostatek informaci.
Pecovatelé by méli védét, jaké existuji pomoci, moZnosti a zpisoby péce. VSechny tyto
informace mohou pomoci pfi pé¢i o nemocného. Kromé lékafe mohou pecujici ziskat
informace na internetovych strankach, z televize, knih a brozur, pacienti a ptibuznych
pacientl, nebo v riznych organizacich a zafizenich tykajicich se této problematiky

(Gultekin et al., 2017).
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2.4 Sluzby pro pecujici osoby

Socialnich sluzeb cilenych piimo na osoby, které pecuji o svého rodinného piislusnika,
neni mnoho. Cilem socidlnich sluzeb je podpora pecujicich. Hlavnim diivodem malé nabidky
sluzeb pro pecujici osoby je nedostatecna formulace neformalnich pecujicich v legislativée.
Jejich definice je v zakoné stanovena pouze ve Spojitosti s opecovavanymi osoby. Pecujici
mohou vyuzivat tyto sluzby pouze v souvislosti se sluzby, které jsou poskytovany osobam,
o které je peCovano.

Zakon €. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach umoZiiuje neformalnim pecujicim, ktefi
se staraji o sv€ rodinné ptibuzné vyuzivat odlehcovaci sluzby, ¢i odborné sociadlni
poradenstvi. Ostatni socialni sluzby definované timto zdkonem nezahrnuji pecovatele jako
jednu z cilovych skupin. Rodinni pecujici maji zajem o to, aby i jim byly poskytovany
socialni sluzby. Za nejvice pottebné povazuji mit dostatecnou psychologickou podporu,
poradenstvi pfi feSeni nepiiznivych zivotnich situaci a pomoc v piipadé nemoznosti
poskytovat péci napt. z divodu nemoci pecujiciho (Geissler et al., 2015).

Mezi sluzby, jejichz cilem je podpora pecujicich, patii odlehCovaci sluzby, denni
stacionafe a centra dennich sluzeb. OdlehCovaci sluzby nabizi ambulantni, terénni nebo
pobytové sluzby pro osoby, které ztratily svou sobéstacnost a potiebuji pomoc jiné osoby.
Cilem této sluzby je umoznit pecujici osobé odpocinek a nacerpani novych sil (Truhlafova
et al., 2015). Odleh¢ovaci sluzby poskytuji pomoc pii béZznych ¢innostech o svoji osobu,
pomoc pii osobni hygiené, pfi poskytnuti stravy, zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym
prostiedim atd. Bylo prokazano, Ze odleh¢ovaci sluzby jsou pro osoby finanéné naro¢né

a soucasné dostupnost odleh¢ovacich sluzeb je nedostateéna (Geissler et al., 2015).
Financ¢ni nastroje podpory neformalni péce

Poskytovani neformalni péce vede velmi Casto k preruSeni zaméstndni a zvySeni
ekonomické deprivace z divodu niz$i mzdy. Finanéni podpora umoziuje tento dopad
zmirnit. Pe€ujici osoba ma moznost podpory v oblasti zdravotniho a socidlniho pojiSténi.
V ptipadé€, Ze pecuji o osoby ve II. — I'V. stupni, hradi tyto vylohy stat (Truhlafova et al.,
2015).

Prispévek na péci

Prispévek na péci je financni ¢astka stanovend zdkonem. Céstka nalezi t¢ém osobam,
které jsou zavislé na pomoci jiné fyzické osoby z divodu dlouhodobého Spatného

zdravotniho stavu a omezené funk&ni schopnosti nutné pro zvladani zékladnich Zivotnich
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potfeb (Christiania, 2018). Pfispévek neni urCen pro pecujici osoby, ale pro osoby
S neptiznivym zdravotnim stavem.

Vyse prispévku je uréena podle miry zavislosti nemocného na pomoci jiné osoby,
rozhoduje o tom stupei zavislosti. O mife zavislosti rozhoduje krajska pobocka Utadu prace
na zakladé lékatského a socialniho Setteni. Prispévek se vyplaci ve Ctyfech stupnich:

o stupeil I (lehka zavislost) — osoba neni schopna zvladat tfi zdkladni Zivotni potieby

o stupenl II (stfedné téZka zavislost) - osoba neni schopna zvladat Ctyii az pét zékladnich
zivotnich potieb

o stupen III (t€Zké zavislost) - osoba neni schopna zvladat Sest nebo sedm zakladnich
zivotnich potieb

e stupen IV (Uplnd zavislost) - osoba neni schopna zvladat osm nebo devét zdkladnich
zivotnich potteb a vyzaduje kazdodenni neustélou péci

Pfi posuzovani stupné zavislosti se hodnoti schopnost zvladani téch potieb: mobilita,
orientace, komunikace, stravovani, oblékdni a obouvani, télesnd hygiena, vykon
fyziologické potteby, pée o zdravi, osobni aktivity a péfe o domacnost

(MPSV, Zakon ¢. 108/2006 Sb., online).

2.5 Organizace pro pacienty s Parkinsonovou chorobou a jejich

pecovatele

Pacientské spolecnosti maji obrovsky a nezastupitelny vyznam pro nemocné i rodinné
pecovatele. Podstatou téchto organizaci je piredevsim zlepSeni kvality zivota nemocnych

a usnadnéni péce pro jejich pecovatele (Roth, Ruzicka, 2014).
Spolecnost Parkinson, z. s.

Spole¢nost Parkinson je humanitarni, ob¢anské a neziskova organizace s celostatnim
plisobenim. V soucasné dobé je v celé Ceské republice 20 regionalnich klubti Parkinson.
Cleny spolegnosti jsou osoby trpici Parkinsonovou chorobou, jejich piibuzni, lékati,
zdravotni sestry, rehabilitaéni pracovnici a lidé, ktefi chté&ji pomoci. Clenstvi ve spole&nosti
je dobrovolné a bezplatné.

Spole€nost nabizi poradenskou cinnost, organizuje riizné besedy a piednasky
odbornych 1ékaiti, osvétové akce, vzdélavaci programy, rekondi¢ni pobyty a dochazkovy

rehabilitacni télocvik. Spolupracuje s neurologickymi a rehabilitanimi pracovisti,
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S Ministerstvem zdravotnictvi, s Ministerstvem prace a socidlnich véci a dal§imi
organizacemi. Spole¢nost je ¢lenem Evropské asociace Parkinsonovy nemoci (EPDA).

Pod vedenim spole¢nosti potadaji kluby Parkinson sportovni a spolecenské akce,
mezi které patii riizna setkani, vylety a prednasky. Tyto akce jsou organizovany po cely rok.
Clenové mohou vyuzivat ergoterapii, logopedii, trénink paméti, cvieni V t&locviénach
I v bazénech. Rekondi¢ni pobyty maji velmi dobry vliv na psychiku nemocného i jeho
pecujicich. Aktivity zajist'uji zkuseni logopedi, fyzioterapeuti a psychologové. Mezi aktivity
patfi tanec, chiize v terénu a spolecné vychazky. VSechny tyto Cinnosti slouzi k utuzeni
pohybovych navyki, k navazovani novych kontaktl a pfedavani si zkuSenosti.

Spole¢nost vydava casopis Parkinson, ktery informuje o novinkach z oblasti
komplexni pée o nemocné s Parkinsonovou chorobou. Soucasti ¢asopisu jsou informace
ze zivota spole¢nosti a jejich ¢lend. Jedna se o jediny informaéni material v Ceské republice,
ktery se dostdva do rukou rodiny a peCovateli. Je nabizen v tiSténé, ¢i online verzi.

Internetové stranky poskytuji pfimou komunikaci, féora a porudnu (Spole¢nost Parkinson,
2019; Roth et al., 2005).

Evropska asociace spole¢nosti pro Parkinsonovu nemoc EPDA - European Parkinson’s

Disease Association

EDPA je evropska asociace zabyvajici se tématem Parkinsonovy nemoci. Jeji snahou
je zastoupit prava a potteby osob trpicich Parkinsonovou chorobou. Cilem této spole¢nosti
je, aby pacienti s Parkinsonovou chorobou v Evropé méli moznost péée na nejvyssi arovni.
Provadi vyzkum, zjistuje, jaké potfeby nemocni maji. Snazi se poskytnout piistup
k nejmodernéj$im Iékaiskym informacim a pravo na to, aby si nemocni mohli zvolit Ié¢ebny
postup ke zlepSeni jejich Zivota.

EDPA poukazuje na nutnost komplexni péce. Spolupracuje se Svétovou
zdravotnickou organizaci a Své&tovou federaci neurologie. V lednu 2019 zahajila novy
projekt, kterym chce poukazat, jak je pée o nemocného narocnd a nedostatecné cenéna.

Cilem je poskytnout pecujicim vétsi socialni a finanéni podporu (EPDA, 2019).
Parkinson-Help z. s.

Obcanské sdruzeni Parkinson Help z.s. se snazi o sezndmeni vefejnosti s obtizemi
nemoci. Déle se snaZi o roz§ifeni aktivit pro nemocné, zlepSeni Zivota lidi S touto nemoci

a podporovat komunitni zivot v regionech (Parkinson-Help, 2017)
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Charta prav pacientu trpicich Parkinsonovou chorobou

Charta byla vydana 11. dubna roku 1997 organizaci EDPA, ke svétovému dni
Parkinsonovy nemoci. Charta Parkinsonovy nemoci obsahuje 5 zékladnich principt. Ty maji
za ukol zlepsit kvalitu Zivota nemocného a jejich rodinam.

Pacient trpici Parkinsonovou nemoci méa néarok na I€kate, ktery se touto nemoci
zabyva; na stanoveni pfesné diagndzy, na péCi; na socialni podporu od spolecnosti;

na aktivnim podileni se pfi 1é¢bé svého onemocnéni (Razicka et al., 2000).
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3 PRAKTICKA CAST

Prvnim metodickym krokem pte zahajenim tvorby bakalatské prace bylo provedeni
literarni reserse.

3.1 Metodika vyhledavani literarnich zdroja

Vyhledavani literarnich zdroji v ¢eském jazyce bylo provedeno na podkladé nize
popsanych krokt, které jsou znazornény Postupovym diagramem nize. Mapujici reSerSni
otdzka, obsahujici primarni hesla, byla formulovédna ve znéni: ,,Jaké jsou dostupné informace
0 péci rodiny 0 osoby s Parkinsonovou nemoci.*

V ramci ptipravy reSerSni strategie byla uplatnéna tato primarni hesla: P: rodina,
Co: Parkinsonova choroba, Co: Evropa, ktera byla rozsifena o synonyma a ptibuzné pojmy
takto: P: rodinny pfislusnik OR pecovatel OR péce v rodiné OR zkuSenosti OR aktivity
OR terapie OR aktivizace, Co: Parkinson OR Parkinsonova nemoc OR Parkinsonova
choroba OR PN, Co: Evropa.

Pro vyhledavéani v anglickém jazyce byla primarni hesla formulovéna ve znéni:
P: family caregivers, Co: Parkinson 's disease, Co: Evropa, ktera byla nasledné rozsitena
0 piibuzné pojmy takto: P: family caregivers OR informal caregivers OR relatives OR
family OR experiences OR activities OR therapy OR activation, Co: parkinson's disease OR
parkinson disease OR parkinsons disease OR pd OR parkinsons OR parkinsonism,

Co: Evropa.

Elektronické zdroje

Vyhledavani bylo realizovano skrze vyhleddva¢ Google Scholar, v databazich

Cinahl, ProQuest Natural Science Collection, BMC Public Health, EBSCO eBook
Collection, PubMed a na portalu Medvik.

Reserse byla provedena 22. 3. 2019 a vyuzita byla tato omezeni: plny text, recenzované
zdroje, Clanky o vyzkumu, v anglickém jazyce, publikované v Evropé, vékova kategorie

- Adult.
Popis vystupi reSerSe

Na podkladé¢ uvedené reSerSni strategie bylo vyhledano 307 literarnich zdrojt.
Po vyhodnoceni jejich relevance viuci reSerSni otazce a jejim komponentdm bylo mezi
relevantni vystupy zatfazeno 42 textl. Jednalo se o odborné ¢lanky z Casopist, recenzované

¢lanky, knihy, ovéfené webové stranky.
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3.2 Metodika praktické ¢asti bakalarské prace

Cil bakalarské prace
Cilem prace bylo realizovat kvalitativni vyzkum a to za Gcelem ziskani poznatkii
0 zkuSenostech rodinnych pfislusnikii S péci o ptibuzného trpiciho Parkinsonovou

chorobou.

Vyzkumna metoda
Ke sbéru dat byl vyuzit kvalitativni rozhovor, konkrétné rozhovor ¢astecné fizeny,

tzv. ,,semistructured interview*.

a) Priprava témat a otazek rozhovoru

obecné téma: ZKUSENOST

Vstup - rozehrati
Kolik je Vam let?

Jaky je Vas ptibuzensky vztah s osobou trpici Parkinsonovou nemoci?
Kolik let ma piibuzny a jak dlouho trpi touto nemoci?
Jak dlouho se o pfibuzného starate?

Kde nemocny bydli?

Hlavni rozhovor

1. Oblast — Diivedy, motivace k péci

Z jakého ditvodu jste se rozhodl/a peCovat pravé Vy?

Jaké byly Vase prvni pocity, kdyz jste se dozvédél/a, ze Vas ptibuzny trpi touto nemoci?
Doslo k néjakym zménam ve Vasem Zivoté od doby, co jste zacal/a vykondvat péci?

2. Oblast — Péce 0 nemocného (konkrétni postupy)

Jak probiha Vas vsedni den s pacientem?

Pomahate n€jakym zplisobem nemocnému pti zvlddani zékladnich dennich potieb?

Co se Vam pfi péci osveédcilo?

Navstévujete s nemocnym néjakou zdjmovou aktivitu, nebo organizaci, napi. Klub
Parkinson?

3. Oblast — Informovanost

Kdo Vam sdélil veskeré informace o nemoci. Byly tyto informace dostacujici?
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4. Oblast - Chovani piibuznych a nemocného

Ovlivnila nemoc néjakym zplisobem vztahy mezi ostatnimi rodinnymi piislusniky?

Jak se k Vam, ¢i rodiné nemocny chova?

5. Oblast — Podpora pecovatele, socialni zabezpeceni

Znate a vyuzivate moznosti odlehcovacich sluzeb, ¢i odborného socialniho poradenstvi?
Vyuzivate moznosti socidlni podpory na péci? Pokud ano, pifijde Vam tato castka
dostacujici?

Zchladnuti

6. Oblast — Ustavni péce

Uvazoval/a jste nékdy o piremisténi nemocného do tstavni péce?

Co si o ustavni péci myslite?

b) pfiprava prostfedi a vybaveni k rozhovoru

Pted zacatkem rozhovoru se tazatelka s respondentem dohodla na konkrétnim Case
a misté konani rozhovoru, ktery se konal v domacim prostiedi respondenta, které je mu

dobte zndmé. Nahravaci zafizeni méla naistalovano pred zacatkem rozhovoru.

¢) popis prubéhu rozhovora

e Faze uvodni:

Pted zahdjenim kazdého individudlniho rozhovoru se tazatelka ptedstavila, objasnila
zamér setkani a predlozila uc¢astnikim informovany souhlas (Pfiloha ¢. 1) K prostudovani
a zadost o povoleni k nahravani rozhovoru. Zaroven odpovédéla na ptipadné respondentovy
otazky o povaze studie.

e Faze rozehrati:

Na zac¢atku rozhovoru se tazatelka snazila rozmluvit respondenta a vybudovat s nim
vzajemnou divéru a poklidnou atmosféru.
¢ Hlavni rozhovor:

V hlavni fazi rozhovoru ,,main body of the interview* vedla tazatelka s respondenty
rozhovor s dotazy Kk pfipravenym podtématim. Pomoci téchto otazek jsou ziskavany
dilezité informace.

e Zchladnuti:

V dobg, kdy se hlavni rozhovor chylil ke konci, pfislo na fadu ,,cool-off* neboli

zchladnuti. Tazatelka se snazila nasmefovat rozhovor do neformdlni roviny, aby se lépe

ukoncoval. ,Jsem rada, Ze jste mi poskytl/a informace o péci, kterou nemocnému
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poskytujete. Pieji Vam, aby se jejich zdravotni stav dale nezhorSoval a abyste mél/a silné
nervy a vSechno i nadale zvladal/a.”
e Uzavieni:

Ve fazi uzavieni ,,closere” tazatelka podékovala za poskytnuti informaci a nasledné

se s respondentem rozloudila.

Tazatelka se jasn¢ vyjadiovala, ptala se pomoci kratkych, jednoduchych otazek.
Nechavala respondenty dokoncit vétu, davala jim dostatek Casu na vyjadieni se, tolerovala
pauzy. Pozorn¢ naslouchala respondenty, byla empaticka. Snazila se nemluvit ptili§ mnoho,
aby se respondent nestal pasivnim a zaroven nemluvila malo, aby respondent neziskal

dojem, Ze mluvi ,,Spatn¢*.

d) sbér dat a analyza

Co nejdiive po skonceni rozhovoru tazatelka zkontrolovala zaznam z nahravaciho
zatizeni a doslovné vSechny rozhovory piepsala (transkripce). Vyhodou bylo, Ze méla
Vv paméti vSechny okolnosti, za kterych se rozhovor odehraval, ty byly dalezité i pro
interpretaci. Po pfepsani rozhovoru si tazatelka rozhovory vytiskla a analyzovala. Tento
proces se nazyva oteviené kodovani. Zakladem otevieného kodovani bylo najit v rozhovoru
dalezité informace a oznacit opakujici se jevy. K témto jeviim tazatelka seskupila pojmy,
které sjevem souvisely. Timto zplsobem pak vznikaly kategorie diilezité pro hledani
odpovédi na vyzkumné otazky.

Vybér souboru

Vyzkumny vzorek respondentt byl zdmérny. Hlavnimi kritérii pro jejich vybér bylo
a) onemocnéni Clena rodiny Parkinsonovou nemoci a b) zapojeni respondenta do péce
0 takto nemocného €lena rodiny.

Informatofi (respondenti) byli ke spolupraci ziskavani prostfednictvim osobnich
kontaktl autorky. Vyzkumny soubor tvofili jak muzi, tak Zeny, ktefi pecuji o své piibuzné
trpici Parkinsonovou nemoci v doméacim prostfedi. Vzorek tvofilo pét pecujicich

ve veékovém rozmezi 40 — 70 let. Doba péce o rodinného ptislusnika se pohybovala
od 1 do 10 let.

Etické parametry vyzkumu

V ramci vyzkumu bakalaiské prace byly dodrZzovany etické parametry. V prvni fad¢,
bylo pecujicim na zacatku rozhovoru objasnéno, ¢eho se vyzkum tyka, jaké jsou jeho cile

a Kk c¢emu tento vyzkum bude slouzit. Byli seznameni s tim, ze ziskané informace budou
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vyuzity pouze pro ucely bakalaiské prace a ze je vyzkum provadén anonymné. Pecujici byli
obeznameni i s tim, Ze mohou od vyzkumu kdykoliv odstoupit. VSechny tyto informace byly

soucasti Informovaného souhlasu a byly podany respondentiim k podpisu.
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4  Vysledky

Identifika¢ni idaje o informantech

Do vyzkumu bylo zapojeno 5 informantii ve vékovém rozmezi od 40 do 70 let.
Informanty tvofily ¢tyfi Zeny a jeden muz. U dotazovanych informantti vykondval péci
manzel, tchyné a tfi dcery. Délka péce se pohybovala v rozmezi od 1 do 10 let. V ramci
anonymity, jsou pozménény kiestni jména informantd (Tabulka. 1 Zakladni informace

0 pecovatelich).

Tabulka 1. Zékladni informace o peCovatelich

Vztah k
Informant Pohlavi Vek Délka péce
nemocnému
Miluse zena 66 dcera 4
Sona zena 48 dcera 3
Jarmila zena 62 dcera 10
Denisa Zena 40 tchyné 1
Ladislav muz 70 manzel 5

Zdroj: Vlastni vyzkum

Informant ¢. 1 — pani MiluSe

Jedna se o zenu, ktera ma 66 let a v soucasné dobé je jiz v dichodé. Milusina
maminka ma 86 let a Parkinsonova nemoc ji byla diagnostikovana pied 6 lety. O maminku
se staral 2 roky Milusin tatinek, ktery jiz nezije. Po smrti tatinka se stav Milu§iny maminky
zhorsil natolik, Ze musela byt pfeddna do nemocnice, kde se z ni stal lezak. Po propusténi
maminky do doméciho prostiedi se péce ujala pani MiluSe. Nyni Miluse o maminku pecuje
jiz 4 roky a mamince se podafilo zacit chodit pomoci choditka. Miluse bydli s maminkou

tyden u sebe a dva tydny u maminky v rodinném domg. S péci ji pomaha jeji bratr.

Informant ¢. 2 — pani Sona

.....

Sonia se stard o svou maminku 3 roky. Parkinsonova choroba ji byla diagnostikovana
v 73 letech. Maminka bydli sama ve svém byté. O nemocnou maminku se stard pifevazné

pani Sona, ale ¢asto ji pomaha i jeji sestra.
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Informant ¢. 3 — pani Jarmila

Pani Jarmile je 62 let. Je zaméstnand. Jeji mamince je 86 let a Parkinsonovou nemoci
trpi jiz 12 let. Pani Jarmila o maminku pec¢ovala hned od zacatku. Nejdiive maminka bydlela
ve svém byté, kde ji Jarmila navstévovala. Poté si maminka zlomila nohu a musela byt
hospitalizovana v nemocnici, kde pfestala vnimat realitu. Po propusténi z nemocnice bydlela
maminka u Jarmily v rodinném domé. Poté se jeji stav zlepsil natolik, ze mohla opét zit
ve svém byté. S péci Jarmile pomahal jeji bratr a sousedka, pozdé&ji i socialni pracovnice.
Po opétovném zhorSeni nemoci byla Jarmily maminka pfevezena do Domova seniori

v Radkoveé Lhoté.
Informant ¢. 4 — pani Denisa

Pani Denisa ma 40 let a je zaméstnana. Tchyné¢ pani Denisy méla 78 let
a Parkinsonova choroba ji byla diagnostikovana v 72 letech. O nemocnou tchyni se méla
starat tchynina dcera, avSak nebyla v péci disledna a nemocné pani skoncila hospitalizovana
V nemocnici, lezici. Po propusténi z nemocnice, se tchyné ujala pani Denisa a jeji manzel.
Ti ji dostali z nejhorSiho a tchyné zacala opét chodit. Po roce pée se vSak jeji stav opét
zhors$il, zlomila si kréek a byla hospitalizovana, kde se jeji stav uz nezlepsil. Musela byt

pievezena do Domova seniort ve Zlin€, kde bohuzel po 10 dnech zemfela.
Informant ¢. 5 — pan Ladislav

Pan Ladislav je 70lety dichodce. PeCuje o svoji 65 letou manzelku, které byla pred
5 lety diagnostikovana Parkinsonova nemoc. Bydli spolu ve dvoupokojovém byté
V panelovém domé bez vytahu. V nejnutnéjSich ptipadech pomaha panu FrantiSkovi pii péci

rodina.
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Kategorizace

Na zékladé analyzy rozhovorii byly sestaveny kategorie (oblasti) a vyznamné

podkategorie (podoblasti).

Tabulka 2. Vysledné kategorie a podkategorie

Kategorie (oblast) Podkategorie (podoblast)
Motiv k péci
i . Prvotni pocity
1. DUVODY K PECI
Zmény a omezeni peCovatele
Z74téz peCovatele
Kazdodenni aktivity
L , Pomoc nemocnému pii dennich
PECE O NEMOCNEHO )
2. ¢innostech
(konkrétni postupy)
Co se pecujicim osvédcilo
Klub Parkinson
Informace od I€kate
3. INFORMOVANOST
Dalsi informace
CHOVANI Chovani a vztahy v rodiné
4. PRIBUZNYCH A
, Chovani nemocného k ptibuznym
NEMOCNEHO
PODPORA Odlehc¢ovaci sluzby
; PECOVATELE,
' SOCIALNI Socialni podpora na péci
ZABEZPECENI
) L Postoj k tstavni péci
6. USTAVNI PECE
Vyuziti Gistavni péce

Zdroj: Vlastni vyzkum
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1. DUVODY K PECI
Motiv K péci

Hlavnim davodem, pro¢ respondenti pecuji o svého rodinného prislusnika
vV domacim prostiedi, je snaha délat mu zivot plnohodnotnéjsi a snaha co nejvice oddalit
nastup do institucionalni péce.

Dva respondenti se shoduji, ze peCovat o nemocného ptibuzného je samoziejmé.
O ni¢em jiném ani nepiemysli. ,, Pecuji o ni, protoze je to moje mama. “ (pi. M.) ,, No, proc.
Je to moje manzelka, Ze, tak je jasny, zZe se o nu postaram. Co bych jinyho taky mél délat.
Dokud budu moct, tak se o nu postaram.* (p. L.) DalSim motivem pro péci je snaha oplatit
rodi¢lim péci, kterou sami dostavali v détstvi. ,, Vychovala mé, taky se o mé starala a cely
Zivot za mnou stdla. Ja ji chci oplatit vsechny ty starosti, co se mnou méla a vSechnu tu lasku
co mi davala. “ (pi. M). Nékteti informanti pecuji, jelikoz jsou v dichodovém véku a maji
vice Casu na péc€i, neZ ostatni ¢lenové z rodiny. ,, Bratr md rodinu, mda manzelku a dvé deéti,
chodi do prace. Musi se o rodinu starat. Ja jsem v diichodé, takzZe si to muzu dovolit.
(pi. M).,, Nechodim do prdce, jsu v diichode. (p. L) Vice ¢asu ma i pecujici (pi. S). ,, Mdm
uz starsi deti, takze mam vice casu na péci, nez sestra, ktera ma malé dite.

Jeden respondent se ujima péce sam, bere veskerou zodpovédnost péfe na sebe,
protoZze nechce obtézovat a zatézovat péci ostatni rodinné ptislusniky. ,, Ono totiz nechci
zatezovat ostatni, oni vSeci maji svij Zivot, chodi do prace, staraji se o décka. V dnesni dobé
neni lehky uzivit rodinu.“ (p. L.) Dva respondenti pecovali o svého ptibuzného, protoze
nebyl nikdo jiny, kdo by péc¢i vykonaval. ,, Rozhodla jsem se pecovat prave ja, protoze jsem
Jjinou moznost neméla. ““ (pi. 1.) ,, Mamku jsme dostali s manzelem do péce za dost neprijemné
rodinné situace, kdy se o ni méla starat jeji dcera, ale nebylo tomu tak. * (pi. D.)

Respondenti se shoduji, Ze péce v domacim prostiedi je pro nemocného tou nejlepsi
variantou. Nemocny ma blizky vztah k pecujicimu a celé roding, je na né zvykly a citi se
s nimi dobfe. VSichni se znaji a vi, co od sebe mohou oc¢ekavat. Maji pocit jistoty a bezpeci.
,,Ale ten, kdo ma rodinu, by mél byt co nejdéle v domacim prostredi. Kazdy se urcité citi lip
doma, kde to znd, kde bydlel nekolik let, no, kde ma vzpominky. (p. L.) ,, Citi se tady dobre
a je spokojenda, tak proc ji premistovat nekam do neznamého prostiedi a mezi neznamé lidi.
(pi. M.) Lidé v rodiné by se m¢li mit vSichni radi. ,, Dostavad od nas lasku, kterou by jinde
nedostala. “* (pi. M.)

Jeden respondent uvadi, ze presun do ustavni péce co nejvice oddaloval, jen aby mohl

mit pfibuzného doma. ,, My uz jsme tam totiz tu Zadost méli danou delsi dobu. No, ale porad
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Jjsme se to snazili jaksi oddalit, aby viastné byla v tom znamém prostiedi. Aby v ném prosté

byla co nejdéle. “* (pi. J.)
Prvotni pocity

Stanoveni diagndzy Parkinsonovy choroby ovliviiuje nejen nemocného, ale i jeho
pribuzné. Témét vSichni respondenti se shoduji, Ze po stanoveni diagndzy zaznamenaly Sok
a nepiijemné pocity. ,, Clovek se nikdy neciti dobre, kdyz se dozvi, ze trpi on sam nebo nekdo

73

Z nejblizsich néjakou vaznou nemoci.” (pi. J.) Ptali se sami sebe, pro¢ zrovna u jejich
blizkych se nemoc vyskytla. ,, Moje prvni pocity byly hrozné. Nechapala jsem, proc zrovna
moje maminka dostala tuhle nevylécitelnou nemoc.* (pi. S.) ,, No, hlavné bylo hrozny, Ze to
md mamka. Pro¢ zrovna ona, Ze. Proc takovou nemoc. “ (p. L.) Soucasné se u nich projevily
obavy z budoucnosti. Z toho, jak nemoc bude probihat a kdo se o nemocného postara, az se
nebude moci o sebe postarat. ,, Hned jsem premyslela o tom, kdo se bude o0 maminku starat,

kdyz se jeji stav zhorsi, jak to bude zvladat a co se bude dit. “ (pi. M.)

Zmény a omezeni pecovatele

Vsichni informanti se shoduji, ze od doby, co zacali pecovat o blizkého, doslo v jejich
zivoté k riznym zméndm a omezenim. Mezi nejcastéji jmenované uvedli, pfizpusobeni
prubéhu dne nemocnému a omezeni svych volnocasovych aktivit.

Dva respondenti v tuto chvili nemaji omezeni ve svém Zivoté zcela zasadni. Mohou
nemocného nechat chvili bez dohledu, jelikoz stddium nemoci neni tak pokrocilé, aby
vyzadovalo 24hodinovou péci. ,, Ona, sice mamka jesté dokdze byt chvili sama doma, miiZu
Jjit nakoupit, zaridit si potiebné véci na uradech. Ale stejné jsem radsi s nou. (p. L.)
. Samoziejmé mam i starosti jiné, tieba aby nespadla a neziistala nékde leZet, nez prijdu
Z prace. Proto jsem s maminkou nekolikrat za den v kontaktu a musim ji kontrolovat.*
(pi. S.) I pfesto, ze nemocni nepotiebuji 24hodinovou péci, maji jejich pecujici obavy, aby
se jim néco nestalo. Radé&ji jsou s nimi doma, nebo v neustalém kontaktu.

Z diivodu intenzivni péCe a neustalého dohledu o blizkého, ztraci respondenti
dostatek volného Casu a pfilezitosti, jak si udrZet plnohodnotny socidlni Zivot a tim se
dostavaji do izolace. ,, Mam méné casu na své konicky. Také jsem se vice stykala s prateli.
Casto jsme si chodili vecer nékam sednout. Uz se viastné moc s nikym nestykam. *“ (pi. M).

Cas na sebe a své aktivity ziskavaji diky své fungujici roding, nebo socialnim
pracovnicim, které chvili nemocného pohlidaji. ,, Nebyl na nic cas. Na pratele na nic. Ale,
tim, Ze jsme se stridali s tim bratrem, tak jeden den on, jeden den ja. Nebo dva dny on, dva

dny ja. Takze, kdyz jsem nékam chtéla jet, tak se on postaral a zase obracene. “ (pi. l.) ,, Ted,
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nez domluvim néjakou dovolenou, musim myslet na to, aby byla zajistéena péce o maminku.
Neni to jak drive, sbalit kufry a nekam vyrazit. “ (pi. S.) Je velmi dilezité, aby mél pecujici
moznost si od takto naro¢né péce odpocinout. ,,Jednou za cas, ale pozadam rodinu, aby se
mamky ujali. Rad se projdu jen tak sam, no a vim, Ze ji nékdo hlida, tak se odreaguju.

(p. L)

Zatéz pecovatele

Vsichni respondenti se shoduji, Ze vykondvat péCi nese jista rizika. Péce
0 nemocného je pro ¢lovéka velmi naro¢na, jak z hlediska psychického, tak z hlediska
fyzického. Pro hlavniho peCovatele je péfe naro¢na i z hlediska Casu, jelikoz travi péci
veskery svlij volny Cas.

VSsichni respondenti uvadi fyzickou zatéz. Trapi je predevSim unava, nedostatek
spanku, nechutenstvi, zdravotni problémy. ,, No a jak maminku zvedam a pomaham ji, tak
mam problémy se zadama. Jsem vycerpand, unavend, v noci nemiizu spat.* (pi. M.) ,, Protoze
mamka v noci, vecer, kdykoliv mé budila. Jo, Ze potiebuje néco, potiebuje napit, potiebuje
to a to. Tim padem to je dost narocné, ze clovek se nevyspi poradné. A porad premysli co
a jak.“ (pi. 1.)

Dva respondenti uvedli, ze z divodu péfe a Casové zaneprazdnénosti pocit'uji
problémy ve vztahu se svym protéjskem. ,, Casto se s manzelem haddam, Ze je maminka casto
u nds a travi s nami vétsinu volného casu. Neni, ale mozné, aby maminka travila celé dny
sama.” (pi. S) ,, Casto se haddame i kviili uplnym malickostem, prosté blbostem a jd to pak
Spatné psychicky nesu. “ (pi. M.) ,,Je velmi narocné skloubit péci o nemocného a zaroven se
plnohodnotné vénovat rodiné. Pro mé jako pecovatele je narocné pecovat o osobu a vénovat
se detem a rodine. “ (pi. S.)

Psychicka zatéz se projevuje Castymi depresemi, stresem a nervozitou. Péce je velmi
narocnd pokud pecovatel travi celych 24 hodin S nemocnym. ,,Je to hlavné o psychice.
Je narocné s nemocnym bydlet a byt s nim 24 hodin denné. “ (pi. M). ,, VZdycky jsem uz meéla
sevieny zaludek, co mé cekd, kdyz tam prijdu. Jaka hriiza tam bude. “ (pi. J.) Témét vSichni
informanti se shoduji, Ze jsou neustale ve stfehu a premysli, zda nemocnému néco nechybi.

Respondentka tvrdi, Ze péce je narocnd piedevSim na zdravi. ,,Je to ndrocné, jak
psychicky, tak fyzicky. Ona mamka se treba pokadila a tu plinu schovala do Spajsky apod.
Nebo vysroubovala zarovky. Ja ani nevim, jakym zpiisobem se tam sama dostala, vikala, ze
slunce na ni sviti. No a takové psi kusy zacala délat. Prosteradlo rozstiithala, pak vzala

sichrhajsky a pospinala to sichrhajskama. Jakoby misto zasiti. Noze jsme museli pred ni
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schovat. Jo, protoze zacala normalné lozit po skrinich nahoru, divala se, kde co je. Jakoby
uplné zmatene. “ (pi. J.)

Z rozhovorQ je patrné, ze je velmi naro¢né smifit Se S tim, ze je jejich rodinny
ptislusnik nemocny. Hlavnim pecovateliim nejvice poméha zvladat naro¢nou situaci rodina,
¢i socidlni sluzby. Ti ptispivaji k tomu, aby veSkera starost nebyla pouze na pecovateli. Na

par hodin se ujmou nemocného a poskytnou pecujicimu moznost volného ¢asu pro sebe.

2. PECE O NEMOCNEHO (konkrétni postupy)

KazZdodenni aktivity

Respondenti tvrdi, ze kazdy den s nemocnym je velmi podobny. Za velmi dilezité
povazuji dodrzovat naprosto piesné podavani 1ékti. ,, Podani lékii na Parkinsona byt jen o 10
minut pozdeji zpiisobuje u pacientii zmatenost, trpi bludy, napr. vidi a hovori s imaginarnimi
lidmi, neni v realite.” (pi. D.)

Pecujici béhem dne dohlizeji na hygienu, stravu, cvi¢i s nemocnymi, vymysli jim
aktivity atd. Snahou pecovatell je zapojit nemocné do co nejvice aktivit. ,, Snazim se, aby mi
co nejvice pomahala. Pri vareni ji dam treba oloupat brambory a jablka, aby se zapojila
a nenudila se.” (pi. M.) ,,Je velice nutné takové lidi znovu zapojit a vtahnout do téchto
béznych situaci, které my si ani neuvédomujeme, ze by nam kdy mohly chybet.* (pi. D.)
Vsichni respondenti s nemocnym cvici. Néktefi cviéi radi, jiné to nebavi. ,,Je tézké domluvit
mamé, aby cvicila, vitbec ji to nebavi. Nema zajem. Cvici ani ne 5 minut a hotovo. (pi. S.)
Béhem dne chodi s nemocnymi ven. ,, ProtoZze ona je zafixovand. Porad chce chodit ven.
To jeste neni ani oblecend a porad Fika, zZe chce jit ven. Tak ji porad odpovidam, Ze ano, Ze
ven pujdeme. Tak ji oblecu a jdeme ven. " (pi. J.)

Dulezité je, aby pecujici védéli, jaké aktivity a zdjmy nemocny mél a snazil se mu je
neustale pfipominat. Vhodné jsou ¢innosti na procvi¢ovani mozku, napt. lusténi kiizovek,
osmismeérek, soutéze v televizi. ,, Lusteni krizovek kdy predcitate a on odpovida, pokud nevi
tak ho néjak motivovat a on si vzpomene, hrani slovniho fotbalu atp. Tim trémuje mozek
a zdroven ho trosku zabavite. “ (pi. D.). ,, Bylo diilezité, aby se mamka néjak zapojovala do
toho Zivota, aby procvicovala ten mozek, aby méla néjakou cinnost, aby se snazila aspon
neco. Takze vidycky clovek, i kdyz vidél, zZe ji to déla problémy, tak ji snazil se nechat, aby
ona méla diivod neco si delat sama a podobne. “ (pi. J.). DalSimi aktivitami nemocnych jsou
¢teni knih, poslouchani muziky, zpivani, kresleni, vybarvovani. To v§e pomaha pfi sniZeni

svalové ztuhlosti a tfesu. ,, Poslouchdme hudbu tieba na Slagru, nékdy i do rytmu cvicime.
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V televizi se divame na soutéze, procvicujeme mozek. " (p. L.) Jedna respondentka je ze své
maminky nestastnd, protoze ji nic nebavi a nema zadny zajem délat néjaké aktivity. ,, Diva
se na televizi a casto se diva do nepritomna, ani nevim, na co mysli. Jinak ji nic nebavi.
Prosté skoro nic nechce délat a ¢loveék ji k nicemu neprinuti. Jedina jeji starost a zaliba je,

aby méla dostatek cigaret ke koureni.* (pi. S.)

Pomoc nemocnému pii dennich ¢innostech

VSichni informanti se shodli, Ze pomahaji rodinnym pfislusnikim pti zvladani témet
vSech ¢innosti. Timto nahrazuji nemocnym jejich ztracené schopnosti. ,, Mamince pomdahdam
ve vSech béznych cinnostech. Pomahadam ji pri hygiené, oblékani, varim ji, uklizim. Také ji
davam léky, protoze si casto nepamatuje, jaky si ma kdy dat.” (pi. M.) ,, Bylo nutné, aby
S nemocnym stale nékdo byl, dohlédnout, aby si zasla na zachod, aby viibec trefila na WC,
spravné usedla, umyla a utrela ruce, zkratka jako s malym ditétem. Pomahat pri oblékani,
Cesani, takto nemocny clovek uz na sebe nedba, hygienu neresi. Takovy clovek bez asistence
nedokaze...nezvladne sam vitbec nic. Bez dozoru se nenaji, nepreviékne, nevstane z postele,
nezapne si televizi, ziistane ve svém sveéte uzavieny. “ (pi. D.)

VSsichni informanti zajist'uji dovoz k 1ékafi, €1 nemocnice a doprovazeji nemocného
Kk 1ékafi a asistuji mu pii vySetienich. ,, Chodim s mamkou K doktorovi, jezdime autobusem,
protoze autem nejezdime uz. Nastésti jezdi bezbariérové autobusy, takze to neni tak obtizné.

S mamkou chodim i dovniti* k doktorovi a posloucham co a jak.* (p. L.)

Co se pecujicim osvédcilo

Témét vSem respondentim se pii pé¢i o nemocného osvédCily upravy bytu.
Nemocny ¢lovek trpici Parkinsonovou chorobou trpi ¢asto svalovou ztuhlosti. Ta ovliviiuje
pohyby nemocného. Pecujici uvedli, Ze mezi nejcastéj$i Gpravy bytu zatadili odstranéni
kobere¢kli, prahu u dvefi, pfipevnéni bezpecnostnich zdbran na rohy nabytku,
protiskluzovou podlozku do vany, ale také ptivrtani madel v koupeln€ a na zdchode¢. ,, Museli
jsme s bratrem upravit byt. Oddélali jsme prahy u dveri, aby se ji lépe chodilo. Do koupelny
jsme dali madla i seddtko do vany. To vSe pomdhd mamince v pohybu. S bratrem jsme, ale
uvazovali, Ze by bylo lepsi mit sprchovy kout. “ (pi. M.) ,, Méli jsme takovej malej koberecek,
tak ten sel taky pryc, aby na ném tieba neuklouzla.“ (p. L.) ,, Velkym prinosem, Ze v prizemi
madme bezbariérovy pristup. To bylo dobry, protoze tam mamka mohla vegetit. jak se jeji
zdravotni stav zacal natolik zhorsovat. Ted' se pokadila nekolikrat jo. My vSak mame nastésti
dole v prizemi sprchovy kout. Takze na voziku jsme ji tam vozili. Coz byla vyhoda, protoze

ve vané by ji umyvat neslo. (pi. J.) Vyhodou byla i polohovaci postel a toaletni zidle.
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., Poridili jsme i polohovaci postel. Vedle postele ma i toaletni zZidli.*“ (pi. M.) Dvéma
respondentiim se osvédéila donaska ob&dd. Cas, ktery usetfili misto vafeni, vénovali pé¢i
0 ptibuzného.

Pti Parkinsonové nemoci je dualezité uzivat léky kazdy den ve stejny cas. Dva
respondenti se shoduji, ze pii péci vyuzivaji davkovac na Iéky. ,, Pri péci se mi velmi
osvedcily davkovace na léky. Léky mamince nachystam na cely tyden do krabicek. Kazdy
den ji ve stejny cas zvoni budik a ona si da ty léky, které ma.” (pi. S.) Této pecujici se také
osvédcily hodiny, diky nimZ jeji maminka vi, jaky je ¢as, datum a co je za den. Vlivem tesu
se manzelce od (p. L.) hiife obléka. ,, Zené se kviili tomu tiesu Spatné zavazuji boty, nebo
zapinaji knofliky a zipsy. Poridili jsme vétsinu obleceni na suchy zips a kalhoty na gumu. “
(p. L.) Jeden informant uvadi, ze pfi hovoru s nemocnym vyuziva kratkych, jednoduchych
vét. Cim delsi véta, tim byva nemocny vice zmateny. ,, Takto nemocny md svoji pravdu
a nemiizete mu ji vyvracet, napr. pokud se pociira a vy mate "hmatatelny" ditkaz a on rekne,
Ze se nepociiral tak se zkratka nepocural. Je nutné toto ignorovat a vzit jeho pravdu za tu

svoji, i kdyz tomu tak neni. “ (pi. D.)
Klub Parkinson

Z rozhovort vyplynulo, Ze pecujici s nemocnym nenavstévuji zadnou zajmovou
aktivitu, ani organizaci. Informanti se shodli, Ze Klub Parkinson znaji, radi by tuto organizaci
navstévovali, ale problém shledavaji v jeho nedostupnosti v mensich méstech. ,,Jedinou
nevyhodou je, Ze nejsou tyhle kluby ve v§ech méstech. Je velice problematické vozit osobu
do tohoto klubu v dopolednich hodindach, kdyz jsem v praci.“ (pi. S.) ,, O Klubu Parkinson
jsem slysela, ale nenavstevujeme ho. Kdyby byl i v Prerove, tak by to bylo lepsi.
Do Olomouce to sice neni daleko, ale je to narocné, takhle cestovat.“ (pi. M.) Jedna
respondentka méla pro maminku cvi¢eni v Klubu Parkinson v Olomouci jiz domluvené.
, Méla jsem jiz domluvené cviceni 2x tydné v tomto klubu. Jesté jsme ho, ale nenavstivili,
protoze méla maminka uraz.“ (pi. S.) Informanti si pfeji, aby byly tyto kluby otevieny
ve vSech méstech. ,,Snad se jednou tyhle kluby oteviou ve vsech méstech. Veérim, Ze budou
V hojné mire vyuzivané.“ (pi. S.) Respondenti neznaji dalsi stfediska a zajmové aktivity,

které by s nemocnym Parkinsonovou nemoci mohli navstivit.

35



3. INFORMOVANOST

Informace od lékare

Diagn6zu Parkinsonovy nemoci stanovi lékai po mnoha vySetfenich. Ten by mél
poskytnout nemocnému, popiipade pecujicimu zakladni informace o nemoci. Soucasné by
m¢él poskytnout informace o sluzbach a moznostech podpory.

Z odpovédi bohuzel vyplynulo, Ze pecovatelé nedostdvaji dostatecné adekvatni
informace. Pfitom pro vSechny pecujici se jedna o zcela novou, dosud nepoznanou situaci.
»Lékari nam v podstaté nic podrobného nesdélili, jen nastavili medikaci.* (pi. D.) Nekteti

w7

lékat1 poskytli alespont ¢asteCné informace o nemoci a o tom, jak bude nemoc probihat.
nesdelil.” (pi. S.) ,, Doktor jen rekl, zZe se jedna o Parkinsonovu nemoc, Ze to je nevylécitelna
Nemoc a Ze ji teda napise prasky, ktery by ji mély potlacit priznaky nemoci, aby se nemoc
tak rychle nerozvinula. O prubéhu nemoci a o tom co nds bude dal cekat, nic nerekl. “
(pi. M.) Pouze u (pi. J.) Iékar sdélil veskeré informace. ,, Lékar nam dal veskeré informace. **
Od zbytku Iékait bylo obtizné zjistit dal§i informace. ,,Jinak bylo tézky dostat dalsi
informace.“ (p. L.)

Dalsi informace

Vétsina informantd si musela dohledat informace sama na internetu, z knih, ¢asopisu,
od znamych. ,, Vse o nemoci jsme si precetli na internetu nebo z knih. Az jsem méla vse
prostudovano, tak jsem se doktora zeptala na informace, které jsem jiz méla prostudované
a chtéla jsem vedet v jakem stadiu nemoci maminka je.“ (pi. S.) Podobnou situaci uvadi
i dal$i informator. ,, Dneska jsou ty moznosti na internetu, doktor Google, umi toho hodné,
ze.” (pi. 1.) ,, Vsechny zkuSenosti s touto nemoci jsme vycetli a na spoustu véci jsme prisli
diky nastalym situacim. Velikym prinosem pro nas byla pani na hlidani, méla praxi
a zkuSenosti a hlavné lidsky pristup.“ (pi. D) Jednou z mozZnosti, kde si respondentka nasla
informace o rehabilitacnim cvi€eni a z4jmovych aktivitich pro nemocné, byl Casopis

Parkinson. ,,Z casopisu Parkinson jsem se dozvédéla hodné informaci. Hlavné o cviceni

a aktivitach, ktery tento klub poskytuje. “ (pi. S.)
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4. CHOVANI PRIBUZNYCH A NEMOCNEHO

Chovani a vztahy v rodiné

V mnoha ptipadech nemoc ¢lena rodiny ovlivnila nejen peCovatele, ale i ostatni
rodinné piislusniky. Jedinci si uvédomili, Ze rodina je jen jedna. Doslo ke zlepSeni a posileni
vztahu a ke zvySeni komunikace mezi ostatnimi ¢leny rodiny. ,, Rodina je vice stmelend,
resime spolecné problémy, pomahame si. Vice se navstévujeme a volame si. Jen je Skoda, zZe
az nemoc nam ukdzala, jak pekny vztah k sobé miizeme mit. “ (pi. M.) Podobny nazor ma
I respondent (pi. S.). ,, Samoziejmé choroba oviiviiuje mnoho véci, ale pokud rodina funguje
tak jak ma, budou se mit lidi radi stdle a udélaji pro toho nemocného, co je v jejich sildach.
Nepomiize jen arogantni hovado, takova ta lidska hyena.“ (pi. D.) U dvou respondenti se

vztahy mezi rodinnymi pfislusniky nezménily.

Chovani nemocného k pribuznym

V pritbéhu onemocnéni je u nemocného ¢astd zména chovani. Ze zac¢atku dochazi ke
zhorSeni vztahu s pecujicim a rodinou, ale postupem Casu se vztahy opét zlepsuji. ,, Vsechno
bylo spatné, a co jsem ja deélala, upnula se na mého bratra, ktery ji viastne, jak bych to tak
rekla, Ze ji jakoby nahrazoval jakoby manzela. ProtozZe on je Jan a ona se na neho upnula.
Pak se vse zlepsilo. “ (pi. J.) Nemocny si uvédomuje, jak je pro néej rodina dilezita. ,, Nebo
k sobé mdme bliz. Zena si mé vice vazi a uz tolik po mné neive.“ (p. L.) V jednom piipadé
se objevily znamky drobného zneuzivani ze strany nemocného. , Mama si viibec
neuvedomuje, Ze ma néjakou nemoc. To je to nejhorsi. No, kdyz jo, tak mam pocit, jakoby
nas trochu zneuzivala. Chci to, chci tamto. To délat nebudu. Vyuziva toho, Ze se o ni starame

a chce jeste vic, viibec nema snahu deélat néco sama. Diiv to nedélala.* (pi. S.)

5. PODPORA PECOVATELE, SOCIALNI ZABEZPECENI
Odleh¢ovaci sluzby

Cela skupina informantli se shodla, ze zna respitni pé€i. Respitni péfe by méla
rodinnym pecujicim umoznit chvili odpo€inku a nacerpani novych sil. Dvé informantky
zatim respitni péce nevyuzivaji. Pokud pecujici potiebuji chvili oddych, pozadaji né¢koho
Z rodiny, aby na nemocného chvili dohlédl. ,,7yvhle sluzby zatim nevyuzivame a snazZime se

V rodine vzdy domluvit na moznosti péce. (pi. S.) Ostatni informanti vyuzivaji pomoci.
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, Ano, znam tyto sluzby. Vyuzivali jsme socialni pracovnici. Ta chodila 3x za den. * (pi. J.)
., Platili jsme si s manzelem kvalifikovanou "pani na hlidani". ** (pi. D.) ,, Zaridili jsme si, aby
nam vozili obédy. “ (p. L.)

Vyhodou by byla moznost kurzii pro pecujici, kde by se dozvédéli informace o tom,
jak o nemocného peCovat a jak s nim zachazet. ,, Urcité bych ale vyuzila néjakej kurz pro
pecovatele, nebo néco takovyho. Ono je prece jenom tézky zvedat tu maminku z postele,

I3

zZidle... no vite, abych ji néjak neubliZila, nebo tak ze.” (pi. M.) Néktefi informanti
poznamenali, Ze je velmi ndrocné dopravit nemocného k lékati, velkym pfinosem by byla
terénni lékarska péce. DalSim pfinosem by byly svépomocné skupiny, kde by mohli
respondenti sdilet své dojmy a zkuSenosti s ostatnimi pecCovateli. ,, Nekdy bych si, ale rad
sedl a pokecal s lidma, kteii maj stejny problémy, jakoze taky se staraji o nékoho. Bysme si

rekli néjaky zkusenosti, nebo proste, tak néco.” (p. L.)
Socidlni podpora na péci

Vsichni respondenti vyuzivaji socialni podpory. Shoduji se, ze tyto ptispévky
casteCn€ pomahaji snizit financni zatiZzeni rodiny. Dotazovani vyuZivaji ptispévek na péci
0 osobu blizkou. Z rozhovora také vyplyva, Ze nékteti pecujici neméli o finanéni pomoci
dostate¢né informace a proto ptispeévkl nevyuzivali. ,, Ze zacatku jsme ale nic nepobirali,
protoze jsem o tom neméla tuSeni. Potom mi kamoSka rekla, proc¢ si nezazZadam treba
na prispévek na mobilitu. “ (pi. M.) ,, Vyuzivame prispévek na péci, za ktery jsem hrozné
rada. Ten uz jsme ale mohli pobirat drive, ale nevedeli jsme to.“ (pi. S.) Jeden informant
vyuziva moznosti pij¢eni kompenzacnich pomicek pro svou nemocnou maminku. ,,Jo a tu
polohovaci postel a antidekubitni matraci mame piijcenou z Domova senioru za méesicni
poplatek, aji to choditko.* (pi. M).

Téméf vétsina dotazovanych se shodla, Ze finanéni pomoc statu je nedostatecna.
., Castky od statu, které nabizeji rodindm pecujici o jakkoliv nemocné ¢i postizené cleny
rodiny jsou velice smésné, zdaleka nepokryji naklady spojené s nemocnymi, at' uz se jednad
0 léky, inkontinencni pomiicky, rehabilitace, strava, vitaminové dopliiky atd.* (pi. J.) Casto
zminénym problémem je nedostacujici pocet predepsanych kusii inkontinencnich pomicek.

Pouze u jednoho informanta je finan¢ni situace nadmiru dobra.
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6. USTAVNI PECE
Postoj k tustavni péci

Rodinna péce je pro pecujici velice narocnou zélezitosti. VétSina respondentti se
shoduje na tom, ze nejkvalitnéjsi zptisob péce o svého nemocného piibuzného je v domacim
prostifedi. Dokud budou schopni pé¢i vykonavat a zdravotni stav nemocného to dovoli,
nechaji si svého piibuzného doma. Nad ustavni péci proto viibec nepfemysli. ,, Ne, o tom
jsem nepremyslel. Dokud miizu, tak se o mamku prosté postaram.* (p. L.) Informanti se
obavaji, Ze by mohlo dojit ke zhorSeni stavu nemocného po umisténi do tstavni péce. ,, Ona
by se v tom domové zblaznila, potrebuje svoje znamy prostredi a znamy lidi kolem sebe.
Nemadm to srdce ju tam dat. Tam by asi umrela. “ (p. L.) ,, V domové by se ji urcité nevénovali
tolik, jako my tady doma.* (pi. M) Pro nékteré peCovatele znamend umisténi nemocného
do tstavni péce jako konecné feseni. ,, O téhle varianté jsem premyslela. Az se mamincin
stav zhorsi na tolik, ze bude muset mit peci 24 hodin denné a nikoho nebude poznavat, tak
vyuzijeme ustavni péce. “ (pi. S.)

VétSina respondentii uvadi, ze ustavni péce je finanéné€ velmi naro¢na. ,, Doma je to
lacinéjsi, protoze financné to taky neni nejlevnéjsi, jako v tom domove. Chtéji po lidech
priserny castky.  (p. L.)

Vyuziti Gstavni péce

Dva respondenti uvedli, ze z dvodi zhorSeni zdravotniho stavu jejich pfibuzného,
museli vyuzit ustavni péce. ,, 4 pak to vygradovalo tim, ona uz delala takové strasné Spatné
veci. Uz uplné prestala brat okoli a vSechno, Ze ji bylo uplné jedno, co déla. No, ze se nam
podarilo ji dostat do té Radkové Lhoty, kde se uvolnilo misto. “ (pi. J.) Z diivodu zlomeného
krcku, nasledné hospitalizace a zakazu navstév kvili chiipce se stav nemocné natolik zhorsil,
7e musela byt umisténa do domova duchodct. ,, Zistala lezici, odmitala cokoliv se sebou
délat, protoze si myslela, ze jsme se na ni vykaslali, nedokdzali jsme ji vysvétlit, Ze byl zakaz
navstév, meéla svoji pravdu. Rezignovala na Zivot, nekomunikovala, a kdyz ano tak jen velmi
malo, uzaviela se do svého svéta a své pravdy a my uz jsme nedokazali ji presvedcit, aby
cvicila. “ (pi. D.)

Umisténi rodinného piislusnika do Ustavni péce je pro pecujiciho velmi narocné
rozhodnuti. ,, Bylo to tézké rozhodnuti i pro mé, protoze, ja co jsem z tama Sla, tak jsem
becela. Ta péce tam neni prosté takova, jak bych si treba i ja predstavovala. Tam je totiz
dobre takovému cloveku vtom domové pro seniory, ktery je sam, nemd nikoho, je
sobéstacny, miize chodit, jesteé vnima okoli a vi co se déje. * (pi. J.)
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5 Diskuze

Cilem vyzkumu bylo zjistit, jaké zkuSenosti maji pecujici, ktefi se staraji o své
ptibuzné s Parkinsonovou chorobou.

Respondenti si po stanoveni diagndzy viibec nechtéli ptipustit, ze jejich piibuzny trpi
Parkinsonovou chorobou. VétSina z nich tuto diagnézu viibec necekala. Bylo pro né velmi
naro¢né se této nové situaci prizpisobit. Pfitom pfijeti nemoci jako skute¢nosti ma zasadni
vliv nejen na nemocného, ale i na jeho rodinu.

Vyzkum ukézal, Zze hlavni diivod, pro¢ ¢lovék zacne pecovat o svého nemocného
pribuzného je, aby zlstal co nejdéle v domacim prostiedi. V prostiedi, které je mu duveérné
znamé, kde ma pocit jistoty a bezpeci, v blizkosti své rodiny.

Nejcast€jsim motivem K péci byva vnitini rozhodnuti, emocionalni vazba a pocit
zodpovédnosti. Velmi dilezity je vzajemny vztah mezi nemocnym a pecujicim. Ten se
projevuje laskou mezi obéma osobami. Dal$im motivem je soudrznost rodiny. Pro nékteré
pecujici je péce o svého piibuzného osobni povinnosti, samoziejmosti, jini se pro péci
rozhodli, jelikoZ maji vice Casu, neZ ostatni nebo neméli jinou mozZnost. S tim se shoduje
i JaneCkova (2017).

Dudova (2015) tvrdi, ze mezi pe€ujicimi ptevazuji Zeny. PeCujici zeny poskytuji
nemocnym emocionalni podporu, osobni péci, hygienu a domaci prace. Muzi travi péci méné
Casu, zajistuji spiSe doplikovou ¢innost. Vyzkumu se ucastnili Zzeny a muz, ktefi byli
Vv pozici hlavniho pecujiciho.

Pozice hlavniho pecujiciho je naro¢na po fyzické i psychické strance. Zavisi na tom,
jaka je intenzita a délka péCe. PécCe, kterd nevyzaduje neustaly dohled, je pro pecujici méné
naro¢na. Pokud opeCovavany vyzaduje neptetrzity dohled a dopomoc pii téméi vSech
aktivitdch, stava se péce velmi vycCerpavajici. Fyzicka zatéz se projevuje Unavou,
nedostatkem spanku a zdravotnimi problémy. ZhorSeny zdravotni stav u pecujicich
je zplisoben namahavymi fyzickymi tkony, jako je napt. pfemistovani osob. Stim se
shoduje 1 Jefabek (2013), ktery tvrdi, Ze pro hlavni pecujici je velmi potiebna rehabilitace.

ZhorSujici se stav nemocného, zvySujici se ndroky a potfeba pomoci pii riznych
¢innostech vyzaduji od pecujiciho spoustu ¢asu. Pecovatel proto musi pfizplisobit priubéh
a rezim dne jeho blizkému. Své volnocasové aktivity musi omezit nebo od nich tUplné
upustit. Pecujici se dostava do socialni izolace. Nedostatek volného casu a izolace
od socialniho okoli vede k psychické zatézi. Pecujici, Casto zeny, se citi opusténé,

osamocené. Psychickou zatéz zvysuji obavy z budoucnosti a zhorSeni zdravotniho stavu, jak
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pecovatele, tak opeCovavaného. To vSe se projevuje zvySenym stresem, depresi a nervozitou
pecovatele.

Vystupy studie ukéazaly, ze pée o nemocného ¢lena rodina, postavila pecujici do
zcela nové role, dosud neznamé. V takové situaci je nutné mit dostatek informaci nejen
0 nemoci, ale také informace o moznostech podpory a pomoci. Tyto informace by méli
pecujici dostavat od I€kare. Je patrné, ze pecujici povazuji komunikaci s 1ékafem a mnozstvi
informaci za nedostate¢né. Nedostatetna informovanost prohlubuje psychickou zatéz
pecovatele. Pecujici by uvitali adekvatni informace a vétsi angaZovanost oSetfujiciho
praktického 1ékate, napt. kontrolami v domdcim prostiedi, coz by pecujicim dosti usettilo
praci.

Je velmi dilezité, aby mél pecovatel fungujici rodinu, na kterou se mtize obratit,
a kterd mu s péci pomtize. To mu ¢astecné umozni snizit zatéz a nabrat novou energii a silu.
Péce o nemocného ovlivituje nejen peCovatele, ale i vztahy uvnitt ¢lenti rodiny. Z vystupt
studie vyplyva, ze u vétSiny doslo ke zlepSeni a posileni vztahu a ke zvySeni komunikace
mezi ostatnimi &leny rodiny. Pouze u dvou respondentii se vztahy nezménily. Casové
zaneprazdnénost ovliviiuje i partnerské vztahy, kdy dochazi k ¢astéjsim hadkam. Michalik
(2011) tvrdi, Ze ve velké mife péce o pribuzného nema negativni vliv na partnersky vztah.

Pecujici pomahaji blizkym pii zvlddani kazdodennich sebeobsluznych cinnosti
a cinnosti instrumentalnich zamétenych na SirSi sobéstacnost (Kotrusova, 2013). Timto
nahrazuji nemocnym jejich ztracené schopnosti.

Pecovatelim se pii péci osveédCilo vyuziti riznych pomucek, které jim péci
0 nemocné¢ usnadiiuji. Mezi zminéné patii davkovace na léky, sedatko do koupelny, toaletni
zidle a protiskluzova podlozka. Vyhodou je sprchovy kout a bezbariérovy ptistup. Jeden
informant pofidil nemocnému 1 specidlni hodiny, aby védé€l, co je za den. Pro usnadnéni
oblékéani a obouvani zakoupil informant pro nemocného obleceni i obuv na suchy zips. Jeden
respondent vyuzil moZnosti vypujceni kompenza¢nich pomicek z Domova seniort, kde si
za mésicni poplatek vypiyj€il polohovaci postel, antidekubitni matraci a choditko.

Soucasné pe€ujicim pii péci pomohlo uzptlisobit bydleni. Nejcastéji provadéli upravy
koupelny a zachodu, kde pfipevnili madla. Déale odstranili malé koberecky a prahy u dvefi,
coz nemocnému usnadni chlizi a vyuzili chrani¢e rohii na nabytek. Respondent uvazuje
0 potizeni sprchového koutu. S upravou bytu souhlasi i Roth (2014), ktery tvrdi, Ze by mély
byt odstranény vSechny predméty z obvyklych tras nemocného, které by mohl snadno shodit.
Za velmi dulezité povazuje dobré osvétleni celého bytu, ¢imz by se ptredeSlo padim

nemocného.
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Pti péci o osoby s Parkinsonovou chorobou je diilezité, aby pe¢ovatel nespoléhal jen
na farmakologickou lé¢bu, ale aby podporoval a motivoval nemocného k riznym ¢innostem.
Aktivity pomahaji ke zlepSeni kvality zivota nemocného. Vhodnymi ¢innostmi jsou hry
na postreh, cviceni na rozvoj mozkovych funkei a cviceni. Je potiebné védet, jaké aktivity
a zajmy nemocny mél, snazit se mu je neustdle pfipominat a tim zaplnit jeho volny ¢as.
Z vystupu studie je patrné, ze pe€ujici se snazi své blizké do aktivit zapojit. Opecovavani
procviCuji mozek pii kfizovkach, televiznich soutézich, slovnim fotbalu, maluji a cvici.
Pti cviceni vyuzivaji hudbu, kterd nemocnym pomaha udrzet stejné tempo. Nekteti, vSak
ztraci zajem o sveé predchozi konicky a hiife se k nim nuti. Uhrova (2008) tvrdi, Ze se jedna
o apatii. Situaci, pfi které je téméf neredlné, aby se nemocny piinutil délat néco, na co diiv
nebyl zvykly. Velmi vhodné by bylo navstévovat ruzné terapie, jako je ergoterapie,
fyzioterapie, které pomahaji nemocnym byt co nejdéle sobéstacni. I v Pierové je mozné,
Vv ramci denniho stacionafe poskytovaného Socidlnimi sluzbami, vyuZivat canisterapii,
muzikoterapii, dramaterapii a relaxaci.

Dotazovani by méli velky zajem navstévovat Klub Parkinson. Domnivaji se, ze
nabizené aktivity by mohli pomoci nemocnému. Opecovavani by mohli vyuzivat logopedii,
procvi¢ovani paméti, hodiny cviceni a tim utuzovat pohybové navyky. Zaroven by navazali
nové kontakty, coz by prospélo jak nemocnym, tak pecujicim. Ti by si mohli pfedavat
informace a zkusenosti s ostatnimi pecujicimi. Velkou nevyhodu shledavaji v tom, ze tyto
spolecnosti jsou pouze ve vétSich méstech. Uvitali by, aby tyto organizace byly ve vSech
méstech.

Pecujici maji nedostatek informaci predevSim o zvladani péce a podpoie v péci.
VétSinu informaci si respondenti museli dohledat sami a vynalozit tak velkou davku ¢asu
a energie. K podobnému poznatku dosla i Kotrusova et al. (2013), ktera hovoii o tom, Ze by
bylo vhodné sjednotit poskytovani potiebnych informaci na jednom misté. Problém by
mohlo vyteSit zdkladni poradenstvi, které by pecujicim ihned po stanoveni diagndzy
poskytovalo informace o nemoci, socidlnich sluzbach a moznostech finan¢ni podpory.

Pecujicim usnadiiuji péci socidlni sluzby, jejichz cilem je podpora pecujicich. Mezi
takova zafizeni patii odlehcovaci sluzby, denni nebo tydenni stacionafe a centra dennich
sluzeb. Ty umoznuji peCovateli odpocCinek a nacerpani novych sil Truhlafova (2015).
Z vystupt studie vyplyva, Ze n€ktefi respondenti tyto sluzby nevyuzivaji. Pokud potiebuji
chvili oddych, pozadaji n€koho z rodiny, aby na nemocného chvili dohlédl. Ostatni vyuZzivaji

sluzby osobni asistence a dondsku ob&dl od pecovatelské sluzby.
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Velkym ptinosem by bylo zfidit vice podpirnych a svépomocnych skupin, kde by se
pecujici mohli setkavat s lidmi, které maji stejné problémy a vyménovat si s nimi své
zkuSenosti. Zaroven by ocenili moznost navstévovat kurzy pro pecovatele, které by je Iépe
ptipravily na péci o nemocného v domacim prostiedi.

Prispévek na péci ¢astené pomaha snizit finan¢ni zatizeni rodiny. Dotazovani
vyuzivaji piispévek na péci o osobu blizkou. Ten zdaleka nepokryva naklady spojené
s nemocnymi. Kotrusova et al. (2013) se domniva, Ze soucasna vySe piispévku neni
Z hlediska potieb rodinnych pecujicich optimalni. MozZnosti by bylo zavést ptispévek pro
pecovatele.

Rodinné péce je pro pecujici velice naro€nou zalezitosti. Pé¢i v domacim prostiedi
povazuji za nejkvalitnéj$i zpisob péce o svého nemocného piibuzného. Dokud budou
schopni péc¢i vykonavat a zdravotni stav nemocného to dovoli, nechaji si svého pfibuzného
doma. Rozhodnuti dvou respondentti o umisténi blizkého do ustavni péce bylo z divodu
vyCerpani pecujictho a vyrazného zhorSeni zdravotniho stavu nemocného, ktery
neumoznoval si jej naddle ponechat v doméacim prostiedi. Umisténi rodinného ptisluSnika
do ustavni péce je pro pecujici velmi psychicky naro¢né.

S rostoucim poctem osob nemocnych Parkinsonovou nemoci, lze ptedpokladat,
ze rodinnou péci bude vyuzivat stale vice lidi. Pecujicim by mély byt poskytnuty dostatec¢né
finan¢ni prostfedky a moznosti sluzeb na podporu pecovatele a tim jim narocnou péci

usnadnit.
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6 Zavér

Parkinsonova choroba je jedno z nejcastéjSich neurodegenerativnich onemocnéni,
které ma dopady na vSechny stranky zivota ¢loveéka. Projevuje se tfesem, svalovou ztuhlosti,
celkovou chudosti a zpomalenosti pohybti, poruchou stoje a chize a psychickymi poruchy.

Pribeh a nasledky onemocnéni maji vliv nejen na nemocného ¢loveka, ale i na jeho
pecujiciho, rodinu a blizké okoli. Cilem prace bylo, zaméfit se na rodinné pecujici, kteti se
staraji o své piibuzné s Parkinsonovou chorobou v domacim prostiedi. Proniknout tak
do zivota pecujicich a zmapovat, jaké maji zkuSenosti s péci, co se jim pii péci osvédcilo,
jaky vliv ma péc¢e na vlastni zivot pecujiciho, k jakym omezenim pii péci doslo a jestli
vyuzivaji moznosti socialni podpory.

Vystupy kvalitativni studie bakalarské prace pokazuji na to, ze oznameni diagndzy
nemoci je velmi zatéZujici nejen pro nemocného, ale 1 pro rodinu. DiileZité je pfijmout nemoc
jako skutecnost a smifit se s ni. Motivaci k pé¢i byva pocit zodpovédnosti za svého
pfibuzného, emociondlni vazba a vnitini rozhodnuti. PecCovat o nemocného je narocné
po fyzické, ale i1 psychické strance. Velky vliv na zatézi pecovatele ma stav nemocného.
Celodenni péce o blizkého vyzaduje urcité zmeény v zivoté pecujiciho. Pecujici ztratili svij
volny Cas a museli omezit, ¢i ukoncit své oblibené Cinnosti a ptizplisobit denni rezim
potiebam nemocného. Péce o blizkého ovliviiuje 1 rodinné vztahy. Maze mit negativni vliv
na partnersky zivot, ale u vétSiny informantti doSlo ke zlepSeni a utuzeni vztahu, jak
U nemocného, tak i mezi rodinnymi piislusniky. Pro pecovatele je velmi dulezita podpora
a pomoc ostatnich ¢lenti rodiny. Pecujicim se pii pé¢i osveédCily rizné pomucky, které
pomahaji nemocnym zvladat jejich tézkosti. Za velmi dillezitou povazuji i upravu bytu.

U Parkinsonovy choroby velmi ¢asto dochazi k pocitu studu, uzavirani se do sebe,
snizeni aktivit a ztraceni svych dfiv¢jSich z4jma. U pecujicich je velmi dilezité, aby se
snazili nemocného CO nejvice zapojovat a motivovat k ¢innostem, které nemocného bavi.
Je velmi dobré védét, jaké zajmy a konicky mél, nez se u néj nemoc projevila a aktivizovat
ho. Aktivizace ¢astecné zabranuje zhorSeni nemoci a rozvoji zavislosti na ostatnich a tim
vede ke zlepSeni kvality nemocného. Pecujici vykonavaji s blizkymi mnoho aktivit
vV domdcim prostfedi, ale ocenili by, navStévovat riizné organizace, ve kterych by
na nemocného dohliZel zkuSeny persondl. Pfi aktivitach je vhodné nemocného podporovat,
pochvalit ho, aby mél dobry pocit, Ze ¢innost déla dobre.

Péce rodinnych pecujicich je velmi naro¢né a bohuzel nedostate¢né cenéna. VétSina

pecujicich ziskala od lékate jen zdkladni informace o onemocnéni. Velmi Casto si pe€ujici
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museli informace dohledat sami, zejména informace o moznostech podpory a zafizenich,
které by pecovateli péci ulehcily. PecCujici vyuzivaji finan¢ni pomoc od statu, ktera jim
pomaha snizit naro¢nost péce. Hodnoti ji vSak za nedostate¢nou. Vétsina pecujicich zvlada
péci sama, za pomoci ostatnich ¢lenti rodiny a socialnich sluzeb.

U pecujicich se Casto objevuje smutek, bezmoc a obavy z budoucnosti. Nejvice je
trapi, ze i ptes jejich pomoc se stav nemocného zhorsuje a oni s tim nemohou nic ud¢lat.
Snahou pecujicich je, co nejvice oddalit nastup nemocného do instituciondlni péce.
Domnivaji se, ze rodinnd péce je nekvalitnéj$i zptusob péce, jelikozZ nemocny travi Cas
ve svém zndmém prostiedi, ve kterém ma pocit jistoty, bezpec¢i a bezprostiedni lasky své
rodiny. Hlavnim divodem ptemisténi nemocného do instituciondlni péce je vycerpanost
pecovatele a vyrazné zhorSeni zdravotniho stavu nemocného, kdy se peCujici o nemocného
nezvladaji postarat. Dva informanti museli z divodu zhorSen¢ho zdravotniho stavu vyuzit
institucionalni péci.

Lze ptedpokladat, Ze v pribéhu let, bude stile vice nemocnych Parkinsonovou
nemoci a potfeba rodinné péce bude vyraznéjsi. Proto by se nemélo zapominat na osoby,
které o takto nemocné pecuji. M¢ly by jim byt poskytnuty dostate¢né informace, finan¢ni

prostiedky a moznosti sluzeb na podporu pecovatele a tim jim naro¢nou péci usnadnit.
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7 Souhrn

Bakalaiska prace se zabyva Parkinsonovou nemoci a péci rodinnych ptislu$nika
0 takto nemocné. V teoretické Casti je charakterizovana Parkinsonova choroba, rodinna
péce, aktivizace a terapie nemocnych. Soucasti jsou i sluzby a organizace pro pecujici
a nemocné. Prakticka ¢ast se soustied’uje na rodinné pecujici a zkouma, jaky vliv ma péce
o ptibuzného na jejich zivot. Zjistuje, k jakym zménam dosSlo od doby, co zacali péci
vykonavat a jaké maji s péci zkuSenosti.

Informace byly ziskdvany pomoci polostrukturovaného rozhovoru, kvalitativni
metodou. Polostrukturovany rozhovor byl realizovan s 5 respondenty. Z vypovédi
respondentl byly vytvofeny kategorie a podkategorie. Kategorie tvoii tyto oblasti: Divody
k péci, Péce o nemocného, Informovanost, Chovani ptibuznych a nemocného, Podpora

pecovatele a socialni zabezpeceni, Ustavni péce.

Klicova slova: peCovatel, rodinny ptislusnik, rodina, ptibuzny, Parkinsonova choroba,

zkuSenosti, nazory, aktivizace, polostrukturovany rozhovor, kvalitativni vyzkum
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8 Summary

The bachelor thesis deals with Parkinson's disease and care of family members about
such a sick person. In the theoretical part is characterized Parkinson's disease, family care,
activation and therapy of patients. It also includes services and organizations for carers and
the sick. The practical part focuses on family carers and examines the influence of caring for
a relative on their lives. It examines the changes that have occurred since they began to
exercise care and experience.

The information was obtained using a semi-structured interview, a qualitative
method. The semi-structured interview was conducted with 5 respondents. 6 categories and
16 subcategories were created from respondents’ statements. The categories were: Reasons
for Care, Care for the Sick, Awareness, Behavior of Relatives and the Sick, Support of the

Care Giver, Social Care, Care Facility.

Keywords: caregiver, family caregiver, family, relatives, Parkinson 's disease, experiences,

opinions, activation, semi-structured interview, qualitative research
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Priloha €. 1- Informovany souhlas

INFORMOVANY SOUHLAS

Vézena pani, vdzeny pane,

obracim se na Vas s prosbou o zapojeni do studie, jejiz vysledky budou soucasti mé
bakalatské prace s nazvem Parkinsonova choroba z pohledu rodinnych prislusnikai.
Byla bych velmi rada, kdybych s Vami mohla k tomuto tématu realizovat rozhovor, jehoz obsah bude
nahravan audiozatizenim.
Vase Ucast ve vyzkumu je zcela dobrovolna. Ziskané udaje nebudou uvadény ve spojitosti s Vasi
osobou, nebot’ vesSkeré informace budou vyhodnoceny a prezentovany anonymné a tento
Informovany souhlas bude uchovan oddélené*. V pribéhu realizace vyzkumu mizete kdykoliv
odstoupit.

Pokud budete mit i nadale jakékoliv otazky souvisejici s vyzkumem, mizete mne kontaktovat:

Michaela Bélkova
tel: 724 950 441
e-mail: michaela.belkova@seznam.cz
studijni obor: Pfirodopis se zaméfenim na vzdélavani a Vychova ke zdravi se zaméfenim na
vzdélavani
ro¢nik: 3., prezen¢ni studium
Dékuji Vam za spolupraci

Souhlas s ucasti
Piecetl/a jsem si vySe uvedené informace o studii s nazvem: Parkinsonova choroba z pohledu

rodinnych pfislusniki. Obdrzel/a jsem odpovédi na veskeré mé dotazy a vyslovuji souhlas s ti¢asti

na tomto vyzkumu.

*Udaje budou zpracovany dle Zakona 101/2000 Sb. o ochran& osobnich tidajt



Priloha ¢. 2 - Informant Miluse - prepis

1. Kolik je Vam let?

Je mi 66 let.

2. Jaky je Vas pribuzensky vztah s osobou trpici Parkinsonovou nemoci?

Je to moje maminka.

3. Kolik let ma pribuzny a jak dlouho trpi touto nemoci?

Mamince je 86 let a m4 ji 6 let.

4. Jak dlouho se o piibuzného starate?

V pocate¢nim stadiu nemoci se 0 maminku staral tatinek. Nemoc se je$té moc neprojevovala, takze
spolu normaln¢ zili. Tatinek se staral o psa, kraliky, slepice a zahradu. Maminka o domacnost. Po
dvou letech tatinek zemiel a maminéin stav se zhorSil. Jak fyzicky, tak psychicky. Maminka se
zaviela do sebe a nekomunikovala. Az, kdyz jednou jsem pfijela a ona lezela na zemi. Ptijela sanitka
a 1ékafi zjistili, ze ma akutni selhani ledvin a musela zlstat v nemocnici. Malem umfiela. Stal se z ni
lezak. Jeji zdravotni stav se zlepsil a byla pfedana do domu domaci pé¢e kde se o ni starali a musela
se opét ucit chodit pomoci choditka. S ni tam ten personal nechodil, ale museli jsme jezdit my. Po
propusténi domd, jiz bylo jasné, ze maminka sama bydlet nemtize. Od té doby pecuji o maminku ja.
5. Kde nemocny bydli?

Maminka bydli vrodinném domé. Bydlim tam ted’ s ni. Mame psa a slepice. Jinak bydlim
s manzelem v nedaleké vesnici, také v rodinném domé se zahradou. Mame tam dostatek pokoju.
Takze by mohla bydlet u nas ve spodnim patie a my s manzelem nahote v podkrovi. Ale nechce,
nemuzeme ji k tomu presvedcit. Ona je totiz hodné tvrdohlava. Ted to mame tak, Ze jeden tyden
bydlime u mé doma a dva tydny u ni doma. Jsem rada, Ze jsem ji na to ukecala, protoZe manzel byl
nastvany, Ze se vilbec nevidivame

6. Z jakého diivodu jste se rozhodl/a pecovat pravé Vy?

Pecuji o ni, protoze je to moje mama. Vychovala mé, taky se o me starala a cely zZivot za mnou stala.
Ja ji chei oplatit vSechny ty starosti, co se mnou mela a vSechnu tu lasku co mi davala. Bratr ma
rodinu, ma manzelku a dvé déti, chodi do prace. Musi se o rodinu starat. Ja jsem v dichodg, takze si
to mizu dovolit.

7. Kdo Vam sdélil veskeré informace o nemoci. Byly tyto informace dostacujici?

Neurolog ndm sd¢lil diagnézu Parkinsna. Maminka byla na mnoho vySetienich. Doktor jen fekl, ze
se jedna o Parkinsonovu nemoc, Ze to je nevylécitelna nemoc a ze ji teda napiSe prasky, ktery by ji
mély potlacit pfiznaky nemoci, aby se nemoc tak rychle nerozvinula. O priibéhu nemoci a o tom co
nas bude dal ¢ekat, nic nefekl. Dalsi informace o nemoci, jsem si zjistila sama, nebo s pomoci nékoho
jiného. Od lékate jsem informace neme¢la. Na internetu moc neumim, proto jsem si pujcila néjaké

knihy v knihovné. Také v Casopisech jsem narazila na par ¢lankt. Také znami mi podali n&jaké



informace a poradili mi, abych si zazadala o prispévek na péci. Netet, zase zjistila informace
0 n&jakych organizacich a moznych setkanich nemocnych s Parkinsonovou nemoci.

8. Jaké byly VasSe prvni pocity, kdyZ jste se dozvédél/a, Ze Va§ pribuzny trpi touto nemoci?
Me¢ prvni pocity byly... Uz delsi dobu jsem méla n&jaké tuseni, ze s maminkou neni néco v poradku.
Ruce se ji tfasly uz delsi dobu, nejdfiv jedna ruka, pak druha. Myslela jsem si, Ze je to tim, Ze uz je
stard. Pozd¢&ji jsem si ale v§imla, Ze ten tfes ma vice na pravé ruce. Pak se ji zacCala tfepat i prava
noha. To uz jsem zacala feSit a navstivily jsme s maminkou lékaie. Kdyz neurolog u maminky
Parkinsna potvrdil, chtélo se mi bre¢et. Tu nemoc znam. Vim, ze je to nemoc, ktera je nevylécitelna.
No, ze se bude maminéin stav postupné zhorSovat. V tu chvili jsem v sob¢ citila hroznou uzkost.
Hned jsem pfemyslela o tom, kdo se bude o maminku starat, kdyz se jeji stav zhorsi, jak to bude
zvladat a co se bude dit.

9. Doslo k néjakym zménam ve Vasem Zivoté od doby, co jste zacal/a vykonavat pé¢i?

Od doby, co jsem zacala peCovat o maminku, doSlo k hodné¢ zménam. Mam méné Casu na své
konicky, tfeba na praci v zahradé. Diive jsem hodné jezdila na vylety a dovolené, to si ted’ nemtzu
dovolit. Také jsem se vice stykala s prateli. Casto jsme si chodili ve¢er nékam sednout. Uz se vlastné
moc s nikym nestykam. Obcas se citim opusténg, hlavné kdyz bydlime zrovna u té maminky, kde
jsme jen samy dvé&. Kvili tomu, mam i horsi vztah s manzelem, Ze nejsem doma. Casto se hadame
i kvili aplnym mali¢kostem, prosté blbostem a ja to pak $patné psychicky nesu. No a jak maminku
zvedam a pomaham ji, tak mam problémy se zadama. N&kdy ji totiz musim zvedat s postele, nebo
pomahat do té vany, kdyZ ma tieba tu ztuhlost. Jsem vycCerpand, unavena, v noci nemizu spat,
maminku potrad hliddm, nepfetrzité, aby se ji tfeba néco nestalo. To uz asi délam ze zvyku. Nékdy
se citim jako pied zhroucenim. Clovék si tiké, jak vie zvladne, ale ndkdy to prosté nejde.

10. Co je pro Vas jako pecovatele nejnaro¢néjsi?

Nejnaroc¢néjsi bylo smifit se s tim, Ze je maminka nemocna. A Ze se bude jeji stav zhorSovat. Zatim
to zvladam, ale co se stane, az to zvladat nebudu. Nejnarocnéjsi je vidét, jak maminka ztraci zajem
o véci, které méla rada. To, jak ji nic nebavi. To me hrozné drasa. Ptijde mi narocné s timto v§im se
vyporadat. Je to hlavné o psychice. Je narocné s nemocnym bydlet a byt s nim 24 hodin denné. Nejvic
mi asi pomaha rodina, ktera mi vzdy pomiize. A ja si pak mizu na chvili odpoc¢inout jak od péce, tak
od maminky.

11. Jak probiha Vas vSedni den s pacientem?

Kazdy den je velice podobny. Rano vstavame kolem osmé hodiny. Pomizu mamince s ranni
hygienou a oblékanim. Nachystdm ji snidani a léky. Po podani 1ékii se snazime de€lat co nejvice
aktivit. Po delsi dobé, kdyz Iéky méné plisobi, je Casto hodné€ zpomalend, ztuhla, no nevim. Maminka
sedi nebo lezi na posteli a snazi se co nejvice cvicit. Cvici i oblicej, jako takové cviky pusou. Sméje
se, mraci se, zmoula vzduch v té pusy a tak. Ono ji to nachvilu pomiize, protoze ona ma takovy tichy
monotonni hlas a jde ji Spatné rozumét. Poté chvili odpociva. Snazim se, aby mi co nejvice pomahala.

Pfi vafeni ji dam tfeba oloupat brambory a jablka, aby se zapojila a nenudila se. Poobédvame a opét



ji dam léky. Po obéd¢ si maminka ¢te knihy, Casopisy nebo lusti kiizovky. Otazky ji ¢tu, ona
odpovida, ja zapisuju. Nekdy zapisuje sama. Rada loupe ofechy, tim se ona zabavi a procvici prsty.
Odpoledne se snazim brat maminku ven, projit se po déding, ale nechce. Stydi se, Ze musi chodit
s choditkem a také za to, Ze se ji tfepou ty ruce. S nikym se nechce stykat. Obcas pfijde na navstévu
sousedka, povidame si, ale mama stejné spiSe posloucha. Odpoledne ji dam zase léky. Snazim se,
aby kazdy den néco kreslila, nebo vybarvovala. Ona jakoby zabavi se tim jo. Ona diiv rada malovala.
Nevypada to jak diiv, ale jsem rada. Ttes ji déla velké problémy. Po veceti koupu maminku, nékdy
je ve stavu, vanu nepirekro¢i, musim ji tam dat. Po hygiené ji pfevlecu, dam Iéky a ulozim do postele.
Poté se diva na televizi, poslouchd Slagr, zpiva si.

12. Pomahate néjakym zpiisobem nemocnému pri zvladani zakladnich dennich potieb?
Mamince pomaham ve vSech béznych ¢innostech. Pomaham ji pfi hygiené, oblékani, vafim ji,
uklizim. Také ji davam l1éky, protoZe si ¢asto nepamatuje, jaky si ma kdy dat. Hlavné dohlizim, aby
je jedla kazdy den ve stejny ¢as. To je u 1ékti na Parkinsonovu nemoc velmi dilezité. Jo a doprovazim
maminku k 1ékafi a chodim s ni dovnitf k tomu doktorovi. Mohl by dochazet do domu, asporfi ten
obvodni.

13. Co se Vam pri péci osvédcilo?

Maminka chodi pouze s choditkem, bez néj by se uz nikam nedostala. Museli jsme s bratrem upravit
byt. Oddélali jsme prahy u dvefi, aby se ji 1épe chodilo. Pofidili jsme i polohovaci postel
a antidekubitni matraci. Nékdy ma maminka problém si i sednout ¢i stoupnout z postele, kvili
svalové ztuhlosti. Vedle postele ma i toaletni zidli. Snazim se, aby chodila na zachod. I do koupelny
jsme dali madla i sedatko do vany. S bratrem jsme, ale uvazovali, Ze by bylo lep$i mit sprchovy kout.
To v8e pomaha mamince v pohybu.

14. Navstévujete s nemocnym néjakou zajmovou aktivitu, organizaci, napi. Klub Parkinson?
Zadné krouzky nenavitévujeme. Cvi¢im s maminkou doma. CviGeni s fyzioterapeutem stejné
nepfipadd v avahu. No a o dalSich aktivitach, které by byly pro takto nemocné nevim. Tam se
nedostane jen tak nékdo. O Klubu Parkinson jsem slySela, ale nenavstévujeme ho. Kdyby byl
i Vv Pierové, tak by to bylo lepsi. Do Olomouce to sice neni daleko, ale je to naro¢né, takhle cestovat.
Ani choditko se mi do auta nevleze. Vzdy, kdyz nékam jedeme tfeba k doktorovi, nebo ke mné dom,
musim zavolat bratrovi, aby pfijel vétSim autem. A vétsi auto si kupovat nebudu, toto mi staci.
Na jiné, vétsi stejné nemam penize.

15. Ovlivnila nemoc néjakym zpisobem vztahy mezi ostatnimi rodinnymi pfislu$niky?
Myslim si, Ze ano. Nemoc ¢lena rodiny vzdy ovlivni vztahy v rodiné. Chovani vSech je takové jiné.
Rodina je vice stmelend, feSime spolecné problémy, pomahdme si. Vice se navstévujeme a volame
si. I vnoucata Castéji jezdi babiCku navstévovat. Slavime spole¢né Véanoce, narozeniny, svatky, uz si

jen nevolame. Jen je $koda, Ze aZ nemoc nam ukazala, jak peékny vztah k sobé mizeme mit.



16. Jak se k Vam, ¢i rodiné nemocny chova?

Jeji vztah k nam se nezménil. Vzdy nas vSechny méla rada a zajimala se, jak se kdo ma a co d¢la.

No a na mé¢ je vice upnuta asi.

17. Znate a vyuZivate moZnosti odlehcovacich sluzeb, ¢i odborného socialniho poradenstvi?

Do nedavna jsem o té sluzbé neveédéla. Pak jsem na tyto moznosti narazila v Casopise. Ale téchto

sluzeb nevyuzivam. KdyZ mam pocit, ze jsem vyCerpand, tak zavolam bratrovi. Ten pfijede

a 0 maminku se tfeba den postara. Ja si vyjedu s kamaradkami na vylet, nebo doml za manzelem,

jen tak posedét, néco udélat na zahrad€. To mé uklidiiuje. Urcité bych ale vyuzila n€jakej kurz pro

pecovatele, nebo néco takovyho. Ono je prece jenom tézky zvedat tu maminku z postele, Zidle... no

vite, abych ji néjak neublizila, nebo tak ze.

18. Vyuzivate moZnosti socialni podpory na péci? Pokud ano, prijde Vam tato castka
dostacujici?

Ano, socialni podpory vyuzivame. Ze zacatku jsme ale nic nepobirali, protoZe jsem o tom neméla

tuSeni. Potom mi kdmoska tekla, ze kdyz ta maminka, tak Spatné¢ chodi, pro¢ si nezazadam tieba

na piispévek na mobilitu. Pak jsem to teda zalala fesit. Dostavame piispévek na péci. Castka podle

me dostacujici neni, ale kazda koruna se hodi. Jo a jesté doktor nam ptedepisuje plinky, ale neni jich

moc. Jo a tu polohovaci postel a antidekubitni matraci mame ptij¢enou z Domova seniort, za mé&si¢ni

poplatek, aji to choditko.

19. UvaZoval/a jste nékdy o piremisténi nemocného do ustavni péce?

O tom jsem ani nepiemyslela. Jsem v dichodé, takze mam dostatek ¢asu se 0 maminku starat. Navic

je tady doma. Citi se tady dobie a je spokojena, tak proc ji pfemistovat nékam do neznamého

prostiedi a mezi nezndmé lidi. Ma mée a celou rodinu. O vikendu, kdyz ptfijedou vnoucata, je vzdy

Stastna. Dostava od nas lasku, kterou by jinde nedostala.

20. Co si o ustavni péci myslite?

V domové by se ji urCité nevénovali tolik, jako my tady doma. Takze ne, urcit¢ bych maminku

do Z4dného domova nedala.



Priloha €. 3 - Informant Sona - prepis

1. Kolik je Vam let?

Je mi 48 let.

2. Jaky je Vas pribuzensky vztah s osobou trpici Parkinsonovou nemoci?

Maminka, moje maminka to je.

3. Kolik let ma pribuzny a jak dlouho trpi touto nemoci?

Mamince je 73 let a nemoc ji byla diagnostikovana pied 3 lety.

4. Jak dlouho se o piibuzného starate?

Maminka byla samostatna, ale tak pied 4 lety se zacala zhorSovat. Zacala se tfepat, postupné jedna
ruka pak druha ruka a jeji pamét’ se zacala zhorSovat. Nejdiiv jsme to n&jak prehlizeli. Zdalo se, ze
jsou to projevy stari. Pozdéji jsme vyhledali 1ékafskou pomoc. Lékat diagnostikoval Parkinsonovu
nemoc. Takze pecuji, nebo spi§ pomaham mamince 3 roky.

5. Kde nemocny bydli?

Bydli zatim sama, ptes tyden. Kazdy den ji navstévujeme, bud’ ja, nebo sestra a o vikendu bydli
s nami. Bydli v bytu na druhém konci mésta neZ ja a moc z n¢j sama nevychazi. Jedna se o byt 3+1,
takze je tento byt pro jednu osobu zbyte¢né velky. Chtéli jsme ji potidit mensi byt, ale myslim si, Ze
by to psychicky nezvladla. Ona hodné zapomina, takze ma naucenou cestu do obchodu na pec¢ivo
a zpét.

6. Z jakého duvodu jste se rozhodl/a pecovat pravé Vy?

O maminku se staram s moji sestrou. Ja jsem ta hlavni pecujici. Mam uz starsi déti, takZze mam vice
Casu na péci. Sestra ma dité na zakladni §kole na prvnim stupni, takze odpoledne travi ¢as s dcerou,
se kterou se uc¢i do Skoly. Sestra mi ale hodné pomahé. Vzdy se domluvime na ur¢ité dny, mame
stanoveny harmonogram. O domovu mama nechce ani slySet. Pokud to budeme zvladat se sestrou,
tak se o ni budeme starat. Pokud bude situace vyzadovat 24hodinovou péci, budeme uvazovat
0 ustavni péci.

7. Kdo Vam sdélil veskeré informace o nemoci. Byly tyto informace dostacujici?

Neurolog nas informoval o nemoci. A jak se musi prasky uzivat. Blizsi informace nam nesdélil. Vse
0 nemoci jsme si precetli na internetu nebo z knih. Az jsem méla vSe prostudovano, tak jsem se
doktora zeptala na informace, které jsem méla prostudované a chtéla jsem védét v jakém stadiu
nemoci maminka je. O tom, Zze bychom mohly vyuzivat ptispévek na pé€i, nic nefekl. Z Casopisu
Parkinson jsem se dozvédéla hodné informaci. Hlavné o cviceni a aktivitdch, ktery tento klub
poskytuje.

8. Jaké byly VasSe prvni pocity, kdyZ jste se dozvédél/a, Ze VS pribuzny trpi touto nemoci?
Moje prvni pocity byly hrozné. Nechapala jsem, pro¢ zrovna moje maminka dostala tuhle

nevylécitelnou nemoc. Nikdo z nasi rodiny touhle nemoci netrpi a nikdo v okruhu znamych tuhle



nemoc nem4. Rikala jsem si, jak tohle mizeme vsichni zvladnout. Byla jsem ale rada, Ze jsme se
dozveédeli veelku brzy, Ze je nemocna a Ze se to hned mohlo fesit.

9. Doslo k néjakym zménam ve Vasem Zivoté od doby, co jste zacal/a vykonavat péci?

Péce o blizkou osobu je narocna, jak na volny ¢as, tak nékdy i na psychiku. Nemocny ¢lovék by byl
nejradéji, kdybyste se mu vénovala na plno, potad si néco vymysli. Nékdy mi ptipada, Ze je to horsi
jak s malym ditétem. To aspon poslechne, jenze dospéla osoba ne. Nékdy mé to pékné vytaci, kdyz
to musim opakovat dokola a stejn¢ je to zbytecné. Je pravda, Ze se Castéji nervuji. Také se to vSechno
odrazi i na vztahu s manzelem. Casto se spolu hadame, i zbyte¢né. Pfece ale nemohu maminku dat
do ustavni péce, kdyz si to nepteje. Jen proto, abychom méli s manzelem stejny vztah jako diiv. Také
mam méné ¢asu na sebe. Kazdy den jezdim po praci k mamince, kde s ni travim odpoledne. Vafim,
uklizim. Ve&er piijedu domii a jsem tak unavena, Ze uz nemam naladu jit ven s prateli. Casto jsme
jezdili na dovolenou. Ted nez domluvim néjakou dovolenou, musim myslet na to, aby byla zajisténa
péce o maminku. Neni to jak dfive, sbalit kufry a nékam vyrazit.

10. Co je pro Vas jako pecovatele nejnarocnéjsi?

Pro mé jako petovatele je naro¢né pe¢ovat o osobu a vénovat se détem a roding. Casto se s manzelem
hadam, ze je maminka ¢asto u nas a travi s nami vétSinu volného ¢asu. Neni, ale mozné, aby maminka
travila celé dny sama. Problém také je vyjit s nemocnou osobou. Jednak hodné zapomina a proto je
naro¢né ji v§e dokola vysvétlovat. Dale je maminka hodné tvrdohlava. Kdyz si néco usmysli, tak je
tézké ji presvédCit, ze se to tak ned€la, nebo Ze to tak neni. Dals$i kamen trazu je, Ze hodné koufi
a jeji starost je, aby méla dostatek cigaret ke koufeni. Za chvili ale zapomene, Ze uz koutila a jde
znovu. Pro jeji nemoc je to Skodlivé, ale poradit si viibec neda. Také mam strach, aby kdyz je tieba
dopoledne sama doma, nedoslo k n&jaké nehodé, tfeba aby néco nedopalkem cigarety nezapalila.
Samoziejmeé mam i starosti jiné, tieba aby nespadla a neztistala nékde lezet, nez pfijdu z prace. Proto
jsem s maminkou nékolikrat za den v kontaktu a musim ji kontrolovat. Pfi pé¢i mi pomaha, ze mam
sestru, kterd si maminku nékdy bere a mohu si odpocinout a vyrazit mezi pratele, nebo doma stravit
volny Cas jen se svymi détmi a manzelem.

11. Jak probiha Vas vSedni den s pacientem?

Co se tyce vikendu, tak rano probudim mamu kolem 10. hodiny. Ona rada spi dlouho, protoze vecer
usina celkem pozdé. Nékdy se stane, ze i v 1 hodinu vecer nespi. Nachystam ji snidani a dohlédnu
na to, aby to snédla. Kdyby bylo na ni, tak by nejrad&ji nejedla viibec, nebo jen sladké kolace
a kouftila. Potom si dame kavicku a dam ji n€jaké lehké tkoly k ptipraveé obéda. Trochu si zacvicime.
Cvicime cviky na zlepSeni chlize, hybnosti rukou a také cviky oblicejovych svall. Je tézké domluvit
mameé, aby cvi€ila, vliibec ji to nebavi. Nemd zdjem. Cvi¢i ani ne 5 minut a hotovo. Nékdy si tieba
zahrajeme karty, které ji celkem jesté jdou. Bavi ji lustit osmismérky. Nekdy ji to jde, nekdy ne.
Pismo se ji hodn¢ zmeénilo, je roztiepané, malé. Odpoledne jdeme na prochazku. Mama jde velmi
pomalu, déla malé kroky. PrekrocCit néjakou prekazku ji dé€la problémy. Cestou si odpocineme

na lavicce. Povykladame si a snazime se délat néjaké aktivity. Ve vSedni den, ma mama navateno



jen si to sehfeje. Diva se na televizi a Casto se diva do nepfitomna, ani nevim, na co mysli. Nékdy si
na pocitaci zahraje Solitare. To je jediné co zvladne, zapnout pocita¢, hru a vypnout pocitac. Jinak ji
nic nebavi. Prosté skoro nic nechce délat a ¢lovek ji k ni¢emu nepfinuti. Jedina jeji starost a zaliba
je, aby méla dostatek cigaret ke koufeni.

12. Pomahate néjakym zpiisobem nemocnému pri zvladani zakladnich dennich potieb?
Vzhledem k situaci, Ze si mama skoro nic nepamatuje tak ji musime vafit. Jidlo si je$té sama sehieje
a to 1 presto, Ze se ji ruce tfepou, zvlada se sama najist. Co se ty¢e uklidu domacnosti, tak nadobi si
uklidi, ale to je tak asi vSechno. Ostatni domaci prace ji musime udélat. Mama je hodné pomala
a velice udivena, ze se musi tfeba umyvat ledni¢ka. K doktorovi ji doprovazim, musim s ni chodit
dovnitf, protoze ona si nepamatuje, co ji ten doktor fekl. Na tfady s ni taky chodim.

13. Co se Vam pri péci osvédcilo?

Pfi péci se mi velmi osvéd¢ily davkovaée na 1éky. JelikoZ ma maminka hodné praski, nepamatuje
si, kdy si jaky 1€k dat. Koupila jsem krabicku na 1éky, ktera ma kazdy den jinou barvu a je rozdélena
na Ctyfi prihradky. Jelikoz musi maminka jist 1€ky ctyfikrat denné, ptislo mi to jako nejlepsi varianta.
Léky mamince nachystam na cely tyden do krabi¢ek. Kazdy den ji ve stejny ¢as zvoni budik a ona
si da ty léky, které ma. To nastésti jeSté zvlada. Kdyz si chystala 1éky sama, malem se nam
predavkovala, dala si v§echny dohromady. Proto jsem si v§echny 1éky odvezla domti a ona ma doma
jen ty v davkovaéi...Maminka si také nepamatuje co je za den, proto jsem ji k narozeninim koupila
hodiny, které maji napsany Cas, datum a také slovné den. Také Gpravy v byté pomohly. V koupelné
jsme ud¢lali madla a do vany vlozili protiskluzovou podlozku. Prahy u dveti jsme odd¢lali.

14. NavS§tévujete s nemocnym néjakou zajmovou aktivitu, organizaci, napr. Klub Parkinson?
Ne, zadné zajmové aktivity nenavstévujeme. Chtéla jsem, aby maminka chodila na né&jaké setkdni se
seniory, aby délali spolecné rizné aktivity, ale nechce. O Klubu Parkinson jsem slySela. Tuhle
organizaci, jsme jeSté nenavstivili, protoze méla maminka traz. Spadla a zlomila si ramenni kost
a rehabilitace trvala dlouho. Méla jsem jiz domluvené cviceni 2x tydné v tomto klubu. VVzhledem
k tomu, Ze maminka uz ma rameno lepsi, rehabilitace pomohla, miZeme jiz tento klub navstivit.
Jedinou nevyhodou je, Ze nejsou tyhle kluby ve vsech méstech. Je velice problematické vozit osobu
do tohoto klubu v dopolednich hodinach, kdyZ jsem v praci. Pokud by tento klub byl v na§em mé&sté,
bylo by to snazsi a vzdy by se dalo na par minut z prace odejit a maminku do tohoto klubu zavést.
Snad se jednou tyhle kluby oteviou ve v§ech méstech. VE&fim, ze budou v hojné mite vyuzivané.

15. Ovlivnila nemoc néjakym zpiisobem vztahy mezi ostatnimi rodinnymi pfislu$niky?
Myslim si, Ze tahle situace ovlivnila nasi rodinu. Castgji si volam se sestrou a celkové se v§ichni vice
stykame. Mame spolu lepsi vztah a pomahame si. I vnoucata babicku Castéji navstévuji, ta je potom

moc rada.



16. Jak se k Vam, ¢i rodiné nemocny chova?

Mama si viibec neuvédomuje, Ze ma néjakou nemoc. To je to nejhorsi. Chova se ipln¢ jinak. No,

kdyz jo, tak mam pocit, jakoby nas trochu zneuzivala. Chei to, chei tamto. To délat nebudu. Vyuziva

toho, Ze se o ni starame a chce jesté vic, viibec nema snahu délat néco sama. Dfiv to nedélala.

17. Znate a vyuZivate moZnosti odlehcovacich sluzeb, ¢i odborného socialniho poradenstvi?

Tyhle sluzby zatim nevyuzivame a snazime se v rodin¢ vzdy domluvit na moznosti péce.

18. Vyuzivate moZnosti socialni podpory na péci? Pokud ano, prijde Vam tato castka
dostacujici?

Vyuzivame ptispévek na péci, za ktery jsem hrozné rada. Ten uz jsme ale mohli pobirat dfive, ale

neveédeli jsme to. Také vyuzivame poukazek od 1ékatfe na hygienické vlozky. Myslim si, Ze tyhle

prispévky nejsou moc ohodnoceny. Pokud by ¢lovek odesel z prace a mél by se starat o nemocnou

osobu, nem¢l by dostatek penéz na jidlo a zakladni potieby. A to by opravdu nikam nemohl jet,

protoze by nedokazal zaplatit socialni pracovnici nebo oSetfovatelku.

19. UvaZoval/a jste nékdy o pi‘emisténi nemocného do ustavni péce?

O téhle varianté jsem premyslela. Az se maminCin stav zhor$i na tolik, Ze bude muset mit péci

24 hodin denné a nikoho nebude poznavat, tak vyuZijeme ustavni péce. Zatim nechce o téhle

varianté vibec slySet a chce byt jen s nami. Doufam, Ze se jeji stav na tolik nezhor$i a ziistane na

stejné trovni nemoci, kterou ma. Opravdu si nedovedu predstavit, Ze bych odesla z prace a zacala se

vénovat péci 24 hod denné. Nechtéla bych opustit praci, kteroumam. Prace m¢ nabiji a dodava mi

energii. Pokud bych byla v dtichodu, tak bych o pé¢i uvazovala, ale protoze mam do dichodu jesté

daleko, tak musim zvolit ustavni pé¢i.

20. Co si o ustavni péci myslite?

Péce v domovech je velmi finanéné naro¢na, domaci péce vyjde asi levnéji. Chtéji nehordzné castky

pro prijeti. A ta péce urcité neni dostacujici, slySela jsem uz od nékolika lidi, ktefi dali nemocného

do tstavu, Ze jim tam po Case umiel.



Priloha ¢. 4 - Informant Jarmila - prepis

1. Kolik je Vam let?

Mné je 62 rokd.

2. Jaky je Vas pribuzensky vztah s osobou trpici Parkinsonovou nemoci?

Jedna se 0 moji maminku.

3. Kolik let ma pribuzny a jak dlouho trpi touto nemoci?

Mamce je 86 let, zrovna dnes ma narozeniny. Takze 74 let méla asi, kdyz se vlastné to vSechno tak
projevilo, Ze se to zacalo 1éCit. Takze 12 let je to takhle zpatky.

4. Jak dlouho se o piibuzného starate?

O mamku se staram vlastné od zacatku, od doby, kdy se ji nemoc zacala projevovat. Ale ty za¢atky
jsem smamkou v podstaté absolvovala veSkeré ja. VSechna lékaiskd vySetfeni, informace
od doktort, co a jak, pro¢ mame délat, jak mame délat.

5. Kde nemocny bydli?

Nejdiive bydlela mamka u sebe v byté. Doktorka ji udrzovala riznymi prasky, aby se drzela dlouho
ve stavu, kdy muze bydlet sama. S tim, Ze vlastné dole byla sousedka, ktera za maminkou kazdy den
chodila, nosila ji snidani, odpoledne zas uz jsme chodivavali my s bratrem. My jsme se stfidali. Jo
a pak se stalo to, Ze si zlomila nohu a dostala se do nemocnice. Po propusténi z nemocnice, jsem
mamku vzala k nam domu. Jinak to ne$lo. Mame rodinny barak a dole mame pokoj. A manzel je
doma, takze on vzdycky na ni dohlédl. Podival se co a jak. Socidlni sluzby jinosili obédy. No, a takze
byla u nas. No a pak se dala trochu dohromady, zvetila se a $la zpatky do svého bytu. Kde byla jesté
dva roky. Byla jesté sama a my jsme za ni dojizd¢li.

6. Z jakého diivodu jste se rozhodl/a pecovat pravé Vy?

Rozhodla jsem se peCovat pravé ja, protoze jsem jinou moznost neméla. Byla jsem ta hlavni
pecovatelka a mij bratr mi pomahal.

7. Kdo Vam sdélil veskeré informace o nemoci. Byly tyto informace dostacujici?

Ano, l1ékat nam dal veskeré informace. Vlastné to, jak ji zapojovat do toho zivota. No samoziejme,
kdyz nam tekli, Ze ona maminka trpi, i kdyz to neni typické Alzheimerem a Parkinsonem. Takze je
to tak vSelijak, ale ta demence toho mozku je dost zna¢na uz. No, takze ¢lovéka to teda hned nakopne
a dneska jsou ty moZnosti na internetu a v§ude a u doktorti se poptat nejdiiv a pak na internetu jeste,
doktor Google, umi toho hodné, Ze. Takze tim padem do toho ¢lovek jaksi tak zapadl a kdyz se zpétné
divam a zamyslim se, tak vlastné spousta véci na to pasovalo, jak na jednu, tak na tu druhou nemoc.
No ale ta doktorka Polijacikova ji t€mi riznymi prasky, které ji napsala, drzela dlouho v takovém
stavu, ze mohla bydlet sama.

8. Jaké byly Vase prvni pocity, kdyZ jste se dozvédél/a, Ze Va§ piibuzny trpi touto nemoci?
Clovék se nikdy neciti dobte, kdyz se dozvi, Ze trpi on sam nebo nékdo z nejblizsich néjakou vaznou

nemoci.



9. Doslo k néjakym zménam ve Vasem Zivoté od doby, co jste zacal/a vykonavat pé¢i?
Clovék ma méné Gasu na sebe a své zaliby. Nastésti kviili té socialni pracovnici jsem nemusela
skoncit v praci. Ale na hory, tam jezdime kazdy rok, tam jezdime. To je potieba na uklidnéni.

10. Co je pro Vas jako pecovatele nejnarocnéjsi?

Péce v domacnosti byla hodn¢ naro¢na na psychiku. Protoze mamka v noci, veer, kdykoliv mé
budila. Jo, ze potfebuje néco, potiebuje napit, pottebuje to a to. A ja jsem chodila, nebo vlastné jesté
chodim do zaméstnani. Tim padem to je dost naro¢né, Ze Clovék se nevyspi poradné. A porad
premysli co a jak.

11. Jak probiha Vas vSedni den s pacientem?

V dobé, kdy mamka bydlela u sebe doma, vypadalo to takto. Rano za ni chodila pani Jemelkova
a pak ji chodila pomoct s osobni hygienou pani Bouchalova, coz je socialni pracovnice. Donesla ji
obé&d, podala ji 1éky. Odpoledne jesté znovu vzdy za ni chodila pani Jemelkova. Pak uz jsme z prace
vlastné pfisli my. Ja jsem ji na stfidacku s bratrem vecefi nachystala, prasky nachystala, pomohli
jsme ji okoupat jo, pievléct do pyZama. Do obéda ji vzdy koupala pani Bouchalova, protoZe to uz by
bylo moc. To uz se zvladat nedalo. A pak to vzniklo tak, Ze ona mamka se tfeba pokadila a tu plinu
schovala do $pajsky apod. Nebo vySroubovala zarovky. Ja ani nevim, jakym zplsobem se tam sama
dostala, fikala, ze slunce na ni sviti. No a takové psi kusy zacala dé€lat. Prostéradlo rozsttihala, pak
vzala sichrhajsky a pospinala to sichrhajskama. Jakoby misto zaSiti. Noze jsme museli pfed ni
schovat. Jo, protoZze zac¢ala normalné lozit po skiinich nahoru, divala se, kde co je. Jakoby tplné
zmateng. No a tak to vygradovalo natolik, Ze jsem k ni ptisla. Vzdycky jsem uz méla sevieny zaludek,
co m¢ Ceka, kdyz tam pfijdu. Jaka hriza tam bude. Ptijdete a od hovinek cela kuchyn, chodba,
koupelka, loznice. Celych Sest hodin tam diete, jak Bulhar, abyste to celé ocCistila a dala do poradku
a az je to hotové, tak ona pftijde, Ze uz se zas pokadila. Ted nevite, jestli mate becCet, nebo co mate
délat. To uz prosté na tu psychiku, toho ¢lovéka, ktery se o takového ¢loveéka musi starat, je to uz
hodné narocné. Ted’, kdyz uz je mamka v tom domové, tak probiha den trochu jinak. M¢li jsme ji
tady v nedé€li, bereme si ji obcas domt. Pfed tim jsme ji bravali kazdy tyden. Ze zacatku jsme za ni
do domova chodili kazdy den. Dennodenné jsme za ni jezdili, aby si i ona zvykla. Ted’ uz se s bratrem
sttidame po tydnu, kdy ji tam navs§tévujeme. Chodime za ni tak 3x za tyden. Ona mamka chodi
hrozné rada ven. Pokud s ni nejdete ven, tak je to Uplné zbytecné tam chodit. Protoze ona je
zafixovana. Porad chce chodit ven. To jesté neni ani obleCend a potad tika, ze chce jit ven. Tak ji
pordd odpovidam, ze ano, Ze ven pijdeme. Tak ji oblecu a jdeme ven. Hodinu a pll az dvé jsme
venku, tam v té zahrad€. Projedeme to nejméné 3x dokola. Ja posiluju, ona se nadycha Cerstvého
vzduchu. No a prohlédneme si tam kyticky. Maji tam vodotrysk a takové zatisi. To je ptfijemné,
pusobi to dobie na psychiku. Hlavng, kdyz tam ta voda stiikd a to i ji déla dobfe. Kyticky si
prohlédneme vSechny a povykladame si. I se psem tam nékdy jdeme. Ona si ho mamka pochova toho

psa a je vesela. S vnuckama tam za ni chodime. Se synem také.



12. Pomahate néjakym zpiisobem nemocnému pii zvladani zakladnich dennich potieb?

Mamce se pomahalo pfi vSech ¢innostech, nic sama nezvladala, prosté péce 24 hodin denné.

13. Co se Vam pri péci osvédcilo?

Nejdiive, kdyz mamka bydlela sama doma, tak nam vyhovovalo, zZe byla zajiSténa ta socialni

pracovnice, kterd se o mamku starala, kdyz jsem byla v praci. Vyhodou byla i donaska obédu.

V dobg, kdyz jsme o ni peCovali u nas doma, bylo velkym ptinosem, ze v pfizemi mame bezbariérovy

ptistup. To bylo dobry, protoze tam mamka mohla vegetit. Postupné, jak se jeji zdravotni stav zacal

natolik zhorSovat, zacala kut pikle. Zacala si schovavat prasky, pod pefinu. Pak ji byvalo $patn¢. Ted’

se pokadila né€kolikrat jo. Pak to musite pfevlikat, umyvat ji a vSechno. My v§ak mame nastésti dole

v pfizemi sprchovy kout. Takze na voziku jsme ji tam vozili. CozZ byla vyhoda, protoze ve vané by

ji umyvat neslo.

14. NavS§tévujete s nemocnym néjakou zajmovou aktivitu, organizaci, napr. Klub Parkinson?

Nenavstévovali jsme Klub Parkinson.

15. Ovlivnila nemoc néjakym zpisobem vztahy mezi ostatnimi rodinnymi prislusniky?

Rodinné vztahy se nezménily. Vibec. Jak jsem fikala, vSechny véci jsem ze zacatku obstaravala

sama a pak jak uz §lo do tuhého, tak se pfidal i bratr, protoZe on tady bydli, tak jsme se, tak n&jak

stfidali. Jinak se vztahy mezi rodinou viibec nezménily.

16. Jak se k Vam, ¢i rodiné nemocny chova?

No a tam v té nemocnici se to jak kdyby vSechno zlomilo a ona prestala jaksi vnimat realitu a ten jeji

svét se zacal projevovat. VSechno bylo $patné, co jsem ja délala, upnula se na mého bratra, ktery, ji

vlastné, jak bych to tak fekla, Ze ji jakoby nahrazoval jakoby manzela. Protoze on je Jan a ona se na

ného upnula. Chtéla komunikovat jen s bratrem. Pak jsme spolu zase zacaly vychazet.

17. Znate a vyuZivate moZnosti odlehcovacich sluZeb, ¢i odborného socialniho poradenstvi?

Ano, znam tyto sluzby. Vyuzivali jsme socialni pracovnici. Ta chodila 3x za den.

18. Vyuzivate moznosti socialni podpory na péci? Pokud ano, prijde Vam tato castka
dostacujici?

Ptispévek na péci jsme meli zezacatku, nez se to vyridilo, ta Radkova Lhota. Tak ty tfi mésice jsme

ten prispévek méli, kdyZ ta mamka u nas bydlela. Castka dostadujici nebyla. Jsou to véci, které se

nedaji zaplatit. To vS§echno nemtZete ptepocitivat na penize, kdyz to délate doma. Tu péci. To se

neda.

19. UvaZoval/a jste nékdy o pfemisténi nemocného do tstavni péce?

Ano, pak to vygradovalo tim, Ze jak jsem fikala, ona uz dé¢lala takové strasné Spatné véci. Uz Gplné

prestala brat okoli a v§echno, ze ji bylo Gplné€ jedno, co déla. No, Ze se nam podaftilo ji dostat do té

Radkové Lhoty, kde se uvolnilo misto. My uz jsme tam totiz tu Zadost méli danou delsi dobu. No,

ale potad jsme se to snazili jaksi oddalit, aby vlastn€ byla v tom zndmém prostfedi. Aby v ném prosté

byla co nejdéle. A pak uz to prosté neslo, tak jsme ji dali do t¢ Radkové Lhoty. To byl pro ni, ale

straSny Sok. Ona totiz méla takovou predstavu, Ze ona tam pfijde a vSichni budou kolem ni litat.



Starat se a chodit za ni, jestli toto by nechtéla a toto by necht¢la. Jenomze toto nejde. To jsou sluzby,
kde se neda se vSem takhle vénovat. Nejde, protoze ti pracovnici, nebo ty sestry co jsou, maji toho
hodné, to jim viibec nezavidim. Ja bych to délat nemohla. Mné uz délalo problém, nez jsem si zvykla
na tu mamku. Ale zas by si ¢lovek asi zvykl, protoze jinou moznost nema. Takze mamka byla hodn¢
zklamana, vypadalo to, Ze nechce ani zit. V§echno negovala. Ven nechtéla chodit, koupat se nechtéla,
prosté vSechno negovala. V srpnu to budou dva roky, co uz tam bude. Ale az kvéten Cerven se zacala
vzpamatovavat a davat se natolik dohromady. Ze uZ vi, Ze je tam, Ze jind moZnost neni. Stejné nam
ale nemohla zapomenout, Ze jsme ji tam dali. TéZce to nesla. Ze zacatku se tam té&Sila, protoze si
myslela, Ze se bude kolem ni tocit cely svét.

20. Co si o ustavni péci myslite?

Bylo to té€zké rozhodnuti i pro mé&, protoze, ja co jsem z tama $la, tak jsem becela. Ta péce tam neni
prosté takova, jak bych si tfeba i ja pfedstavovala. Tam je totiz dobie takovému c¢loveéku v tom
domové pro seniory, ktery je sam, nema nikoho, je sob&sta¢ny, muze chodit, jeSté vnima okoli a vi
co se déje. A je tam, oni se o n¢ho staraji. Tam je totiZz spousta programu, pro ty seniory, pro ty, ktefi
na to jeSté maji psychicky. Ale pro ty, ktefi jsou uz lezaci. No z maminky je nakonec lezak, ud¢lali
z ni lezaka, protoze ona jim zacala utikat, spadla z postele, polamala si kli¢ni kost, ruku méla tam

polamanou. Jako utikala jim z postele. No a tak z ni ud¢lali leZaka.



Priloha ¢. 5 - Informant Denisa - prepis

1. Kolik je Vam let?

Je mi 40 let.

2. Jaky je Vas pribuzensky vztah s osobou trpici Parkinsonovou nemoci?

Nemocna byla moje tchyné.

3. Kolik let ma pribuzny a jak dlouho trpi touto nemoci?

Tchyné méla 78 let a nemoc byla diagnostikovana asi v 72 letech.

4. Jak dlouho se o piibuzného starate?

Mamku jsme méli doma bohuZel jen asi rok.

5. Kde nemocny bydli?

Po smrti manzela zila tchyné sama v rodinném domé, pak u své dcery asi 1 rok a nasledné u nas,
v domacnosti jsem byla ja, m{j manzel a moje dcera.

6. Z jakého duvodu jste se rozhodl/a pecovat pravé Vy?

Mamku jsme dostali s manzelem do péce za dost neptijemné rodinné situace, kdy se o ni méla starat
jeji dcera, ale nebylo tomu tak. Skonéila v nemocnici a skoro umi‘ela, s manzelem jsme udélali vse
proto, aby se ke své dcefi uz navratila a vzali jsme si ji domi. Bylo to tak.

Tchyné byla ve svém rodinném domé, tam ji postihla mirnd mrtvi¢ka a zacinal se rozvijet parkinson.
To ze ma Parkinsonovu chorobu, nikdo nevédél. Zacalo to nenapadné, mirnym tiesem levé ruky, to
samoziejm¢ skryvala tak, Ze si ji chytla, aby se netfepala rukou druhou a nikomu nic netekla.
StéZzejnim byl okamzik, kdy manzelovi volala a byla zmatena. Kdyz ji zavolal zpét, tak tvrdila, ze
doma sama neni, ze tam ma na navstéve byvalou zenu mého manzela. Ale ta tam nebyla, to si ovéfil.
A tak se na to pfiSlo. Uz dale nemohla zit sama a tak si ji vzala jeji dcera na opatrovani. Bohuzel
nebyla disledna v podévani 1ékd, ani v Zivotosprave, po pul roce se jeji zdravotni stav zhorsil natolik,
ze se stala lezdkem na plenach. Nikoho z rodiny k ni nechtéla pustit. Nastésti diky nasi dosp€lé netefi
jsme se dozveédéli o jejim zdravotnim stavu, to Ze jiz po nékolikaté skoncila v nemocnici. Naposledy
s tézkym zanétem ledvin, kdy bojovala o zivot a malem tento boj prohrala. Poté jsme si ji vzali domi.
Byla lezici, na plenach, spava. V noci nas volala, bala se a vidéla bludy. Trvalo ndim 2 meésice, nez
jsme ji dostali z nejhorsiho, dokéazali jsme, ze zacala chodit, pozdéji i na WC.

7. Kdo Vam sdélil veskeré informace o nemoci. Byly tyto informace dostacujici?

Lékati ndm v podstaté nic podrobného nesdé¢lili, jen nastavili medikaci, vSechny zkuSenosti s touto
nemoci jsme vycetli a na spoustu véci jsme prisli diky nastalym situacim; velikym pfinosem pro nas
byla pani na hlidani, mela praxi a zkusSenosti a hlavné lidsky pfistup; s moji tchyni si velice rozumély

a mély se radi.



8. Jaké byly VasSe prvni pocity, kdyZ jste se dozvédél/a, Ze Va§ pribuzny trpi touto nemoci?
Pokud ¢lovek nevi, o co se jedna, nema zadné pocity, bere to prosté tak, jako kdyz ma nékdo chiipku,
kdo to nezazil, tak to nemtize posoudit nebo chapat, a navic kazdy z pacientll ma jiné postizeni, vzdy
je nutny individualni ptistup.

9. Doslo k néjakym zménam ve Vasem Zivoté od doby, co jste zacal/a vykonavat péci?
Clovék ma méné ¢asu, takze jsme museli uzpasobit své odpoledne pééi o nasi mamku.

10. Co je pro Vas jako pecovatele nejnaroc¢néjsi?

Vzdy je to pro rodinu velika zatéz, hlavné z hlediska ¢asu, nemlizete nikam jit, aniz byste zajistila
nékoho, kdo se postara. Takovy ¢lovék nema pojem o ¢ase, neuvédomuje si den a noc, nepozna kolik
je hodin, takze si chce vykladat tfeba v jednu hodinu rdno a vy nemizete fict ne. Co se finan¢ni
stranky tyce, tak naStésti je nase situace nadmiru dobra. Je mi jasné, ze bézni lidé, ktefi vydélavaji
cca 18 tis. hrubého, si nemizou dovolit platit oSetiovatelku a prispévky od statu zdaleka nepokryji
vse potfebné. Prispévky jsou sme$né€ nizké, tudiz mnoho lidi voli variantu, Ze svého ptibuzného daji
do néjakého zatfizeni byt’ by se o n&j velmi radi starali doma. Velkou oporou byla rodina a diky nasi
"pani na hlidani" se jeji zivot stal plnohodnotnym. Svoji makrobiotickou stravou ji dokazala upravit
cukr a celkové zlepsit jeji zdravotni stav.

11. Jak probiha Vas vSedni den s pacientem?

U nas byla situace celkem slozita, tchyné méla nemoci n€kolik; prodélala mrtvici, méla téZkou
cukrovku, ktera ji postihla o¢i nespravnym uzivanim 1ékd a Spatnou zivotospravou u své dcery,
urologické problémy - pomocovani, Parkinsonovu chorobu a v zavéru zlomeninu kré¢ku. BéZny den
zacinal v 6 hodin rano, kdy bylo potfeba pichnout inzulin, o ptil sedmé musela byt snidan¢, v sedm
1éky; v 9:30 svacina, 10 hod. prasky na Parkinsona, ve 12 injekce inzulinu, 12:30 obéd, v 14:00 1éky
na Parkinsona + na fedéni krve, v 15:00 svacina, v 18:00 injekce inzulinu, 18:30 vecete, v 19:00 léky
na cukrovku, Parkinsona, cholesterol a proti pomocovani, ve 22:00 injekce inzulinu na vecer, ten se
uvolfiuje postupné pres noc a nasledovala druhd vecete. Toto se muselo dodrzovat naprosto presné,
podani 1ékt na Parkinsona byt’ jen o 10 minut pozdéji zplsobuje u pacientti zmatenost, trpi bludy,
napt. vidi a hovoifi s "imaginarnimi" lidmi, neni v realité; pravidelnd strava je zase nutna kvuli
cukrovce.

12. Pomahate néjakym zptisobem nemocnému pri zvladani zakladnich dennich potieb?

Bylo nutné, aby s nemocnym stale nékdo byl, dohlédnout, aby si zaSla na zachod, aby vibec trefila
na WC, spravné usedla, umyla a utfela ruce, zkratka jako s malym ditétem. Pomahat pti oblékani,
¢esani, takto nemocny ¢lovék uz na sebe nedba, hygienu nefesi - neni to ale z diivodu, Ze by nechtél,
to je ta nemoc, ktera ovlada mozek, tchyné vzdy byla paradnice a peCovala o sebe, nemoc ji zmenila
a proto je velice nutné takové lidi znovu zapojit a vtahnout do téchto béznych situaci které my si ani
neuvédomujeme, ze by nam kdy mohly chybét. Takovy Clovek bez asistence nedokaze - nezvladne
sam vubec nic. Bez dozoru se nenaji, neptevlékne, nevstane z postele, nezapne si televizi, zistane ve

svém svété uzavieny.



13. Co se Vam pri péci osvédcilo?

S takto nemocnym ¢lovékem se nesmite dohadovat, jsou nutné jednoduché véty - spiSe takové

ptikazy, zni to hrozné¢, ale ¢im slozit&jsi véta, tim vétsi zmatenost. Takto nemocny ma svoji pravdu

a nemuzete mu ji vyvracet, napt. pokud se pocura a vy mate "hmatatelny" dikaz a on fekne, Ze se

nepocural tak se zkratka nepociral. Je nutné toto ignorovat a vzit jeho pravdu za tu svoji, 1 kdyz tomu

tak neni. Toto je to nejdilezitéjsi, musite vejit do toho jeho svéta a obrnit se trpélivosti, je to tézkeé,

ale ne nemozné, jde to. A kdyz uz budete v tom jeho svété tak spolu zvladnete vSe. Dilezité je také

v&dét, jaké m&l nemocny zajmy a znovu mu je piipominat, tieba zpivani spoleénd s televizi Slagr,

nebo lusténi kiizovek kdy predCitate a on odpovida, pokud nevi tak ho n&jak motivovat a on si

vzpomene, hrani slovniho fotbalu atp. Tim trémuje mozek a zaroven ho trosku zabavite.

14. Navstévujete s nemocnym néjakou zajmovou aktivitu, organizaci, napf. Klub Parkinson?

Ne.

15. Ovlivnila nemoc néjakym zpisobem vztahy mezi ostatnimi rodinnymi prislusniky?

Samoziejmé choroba ovliviiuje mnoho véci, ale pokud rodina funguje tak jak ma, budou se mit lidi

radi stale a udélaji pro toho nemocného, co je v jejich silach; nepomtiZe jen arogantni hovado, takova

ta lidska hyena.

16. Jak se k Vam, ¢i rodiné nemocny chova?

Byla to velice hodna pani a své blizké milovala.

17. Znate a vyuzivate moznosti odleh¢ovacich sluZeb, ¢i odborného socialniho poradenstvi?

Platili jsme si s manZelem kvalifikovanou "pani na hlidani".

18. Vyuzivate moZnosti socialni podpory na péci? Pokud ano, prijde Vam tato castka
dostacujici?

Ano. Céstky od statu, které nabizeji rodindm pecujici o jakkoliv nemocné &i postizené &leny rodiny

jsou velice smésné, zdaleka nepokryji naklady spojené s nemocnymi, at’ uz se jedna o léky,

inkontinen¢ni pomucky, rehabilitace, strava, vitaminové dopliky atd. Nad tim by se méli zamyslet,

protoze je potieba, aby nemocni lidé dozili sviij zivot distojné a kvalitng, aby nestradali a netrapili

se jesté tim, Ze museji usetfit na jidle, aby si mohli zaplatit Zivot zachratujici léky. Toto je Spatné

nastaveno a mélo by se to zménit.

19. UvaZoval/a jste nékdy o piemisténi nemocného do ustavni péce?

Ano, s manzelem jsme se rozhodli na zéklad€ zhorSeni zdravotniho stavu jeho maminky. Prod¢lala

zlomeninu kréku a skonéila v nemocnici, i kdyz to bylo zlomené velmi dobie a mohla ihned po

operaci chodit, tak nechodila. Bohuzel v ¢ase hospitalizace byl v nemocnici uveden zdkaz navstév

z davodu chiipky a nase mamka uZz se na nohy nepostavila. Zlistala lezici, odmitala cokoliv se sebou

délat, protoze si myslela, Ze jsme se na ni vykaslali, nedokazali jsme ji vysvétlit, ze byl zakaz navstév

- parkinson, méla svoji pravdu. Rezignovala na zivot, nekomunikovala, a kdyZ ano tak jen velmi

malo, uzaviela se do svého svéta a své pravdy a my uz jsme nedokazali ji presvédcit, aby cvicila.

Museli jsme ji zajistit misto v n¢jakém domovée diichodcti, ale zde na okrese je situace beznadéjna,



nikde nebylo misto, vSude byly cekaci listiny. Nakonec se nam podatilo mamku umistit v domové
diichodcti ve Zliné v Malenovicich. Tam se z pterovské LDN dostala ve velmi Spatném fyzickém
i psychickém stavu a po 10 dnech nas bohuzel navzdy opustila.

20. Co si o ustavni péci myslite?

Je opravdu hrozné ¢ekat, az nékdo umfe, aby se uvolnilo misto. Ale tak to bohuzel v dnesni dobé je,

domovy diichodctl jsou plné a dalsi se neziizuji.



Priloha ¢. 6 - Informant Ladislav - prepis

1. Kolik je Vam let?

Mam 70 let.

2. Jaky je Vas pribuzensky vztah s osobou trpici Parkinsonovou nemoci?

Je to moje manzelka.

3. Kolik let ma pribuzny a jak dlouho trpi touto nemoci?

Ona ma 65 let. Nemocna je, no, uz 5 let.

4. Jak dlouho se o piibuzného starate?

O mamku, fikam ji mamko, se staram hned od zacatku. Ze zacatku §lo vSechno hladce. Ona m¢la
problémy jen pii chlizi, ono se ji jakoby mistama blbe¢ $lo. Tak se vzdy zastavila a pak to bylo dobry.
Jenze to bylo ¢im dal Castéjsi. Jednou se nemohla posadit na posteli a viibec se rozejit. Pak se ji
zacCaly tiepat i ruce, ale to je typicky u té nemoci. No blb¢ se ji polyka, tak nechce ani jist. Musim na
ni dohlizet. Jednou si zapomnéla vzit prasky, tak méla normaln€ i halucinace, to jsem viibec nevédel
CO S ni.

5. Kde nemocny bydli?

Noo, bydlime tady spolu. V panelovém domé v byté. Bydlime ve 4 patie. Blby je, Ze tu neni vytah.
Je tézky chodit takhle nahoru. Zatim to zvladame, ale nevim, co pak. Mame dvoupokojovy byt, to
nam spolu upln¢ staci.

6. Z jakého duvodu jste se rozhodl/a pecovat pravé Vy?

No, pro¢. Je to moje manzelka Ze, tak je jasny, Ze se o fiu postaram. Co bych jinyho taky mél délat.
Dokud budu moct, tak se o fiu postaram. Mam ju rad a vzdy jsme si pomahali. No a jsem doma.
Nechodim do prace, jsu v dichodé.

7. Kdo Vam sdélil veskeré informace o nemoci. Byly tyto informace dostacujici?

Doktor udélal mamce hodné vySetfeni. Pak nam teda tekl, Ze je mamka nemocnd, ze trpi tim
Parkinsonem a jak to asi bude probihat. No a tak. Ale jako vic informaci nam netekl, jako o néjakych
sluzbach tieba. Napsal ji pragky, ktery by ji mély jako zpomalit tu nemoc. Ze je musi jest piesné ve
stejnej Cas, jo. To je prej hodné dilezity. Jinak bylo tézky dostat dalsi informace. A pak jsme si o té
nemoci zjistili spi§ sami. Nastésti jako umim na internetu, tak si tam najdu, co chci. O té nemoci a
0 tom, na co mame narok. Hodné jsme se dozvedéli, aji ty projevy sed€ly.

8. Jaké byly Vase prvni pocity, kdyZ jste se dozvédél/a, Ze Va§ piibuzny trpi touto nemoci?
Byl jsem dost zmatenej a smutnej. Moc jsem ani nevédél, co to vlastné je. No, hlavné bylo hrozny,
Ze to ma mamka. Pro€ zrovna ona, ze. Pro¢ takovou nemoc. No, ale co, museli jsme to tak vzit, Ze to
tak prosté je a zit dal, jak pted tim.

9. Doslo k néjakym zménam ve VaSem Zivoté od doby, co jste zacal/a vykonavat péci?

Ke zménam doslo urcité. PécCe je totiz narocna jak fyzicky, tak psychicky. Ona, sice mamka jeste

dokaze byt chvili sama doma, mizu jit nakoupit, zafidit si potfebné véci na ufadech. Ale stejné jsem



radsi s iou. Mam ji tak pod dohledem. Mame spole¢ny ptatele. Ona se ale stydi za to, Ze se ji tiepou
ruce, vzdycky si je da radsi za zada, nebo za pas u gati. No a taky s tou chiizi je to horsi. Takze se se
znamyma stykame minimalné. Diiv jsem chodil 2x tydn€ na pivo, ale uz ne. Ani na to neni moc casu.
Aji na vylety jsme hodné¢ jezdili, ted’ uz ne. Jednou za cas, ale pozddam rodinu, aby se mamky ujali.
Rad se projdu jen tak sam, no a vim, Ze ji nékdo hlida, tak se odreaguju.

10. Co je pro Vas jako pecovatele nejnaroc¢néjsi?

Ono je celkem narocné délat vsechno sam. Jako v domacnosti a tak. Ted uz chapu mamku, ktera
chodila do prace a pak hospodafila doma. Ale ja to zvladam. Ono totiz nechci zatézovat ostatni, oni
vSeci maji sviij zivot, chodi do prace, staraji se o décka. Hm. V dne$ni dob€ neni lehky uzivit rodinu.
A je to tak, ze jak s nemocnym bydlite, tak jste s nim 24 hodin denng, tak je to dost naro¢né. Kdyz
jdu nakoupit, tak stejné porad premyslim, co se déje doma, jestli tfeba mamka nespadla a néco si
neudélala. A tak, prosté stejné mam porad mysSlenky doma.

11. Jak probiha Vas vSedni den s pacientem?

No, tak vétSinou vstavame kolem 7. hodiny ranni. Mamka je po ranu ztuhla, takze je nejlepsi, kdyz
si vezme hned 1éky. Jak za¢nou pusobit, tak se ji 1épe vstava. Pak posnidame, ji jak vrab¢ak, takze ju
hlidam, aby néco snédla. V koupelné dohlizim na ranni hygienu. No a pak spolu sedime a vykladame
si. Chcei, aby hodné mluvila, ale nechce. Obéd nam vozi socialni sluzby. Po ob&d¢ se snazim brat
mamku ven. Ale to jen podle jejiho stavu. Nékdy to prosté nejde. Je to naro¢né s téma schodama.
Pobliz mame park, tak si tam sedneme na lavku. Nékdy jdem do ochodu, aby se mamka dostala mezi
lidi. Pak jdeme domi. Kdyz je $karedg, tak jsme doma. Casto cvi¢ime, aby se jeji stav nezhorsoval
tak rychle. Poslouchame hudbu tfeba na Slagru, v radiu, nékdy i do rytmu cvi¢ime. V televizi se
divame na soutéze, procvicujeme mozek. Povecetime, nachystam ji léky. K veceru pomtizu mamce
do vany a s celkovou hygienou. Nachystam ji pyzamo a jesté se divame na televizi. Pak ji ulozim do
postele.

12. Pomahate néjakym zptisobem nemocnému pii zvladani zakladnich dennich potieb?

Jo, to musim. Chodim nakupovat, uklizim doma, pomaham zen¢ s hygienou a se viema potiebama.
Chodim s mamkou k doktorovi, jezdime autobusem, protoze autem nejezdime uz. Nastésti jezdi
bezbariérové autobusy, takZe to neni tak obtizné. S mamkou chodim i dovniti k doktorovi
a posloucham co a jak.

13. Co se Vam pri péci osvédcilo?

Mamka ona Spatné chodi. D€la maly kricky jo, prosté se spi$ tak Soura. No, takze ji délaji blbé
prekazky, kdyz je jako néco na zemi. Prahy od dveti jsem dal pryc, no a dal jsem tam jen takovy ty
nizky. M¢li jsme takovej malej koberecek, tak ten Sel taky pryC, aby na ném tfeba neuklouzla.
A hlavné ty schody v baraku, to se ji Spatné chodi. Mame radi hudbu, tak poslouchame. No a to se
ji lip chodi, kdyZ je to rytmicky. Do koupelny jsem koupil protiskluzovou podlozku do vany a madlo.
Na ten zachod taky madlo. Lip se ji tak zveda. Nejlepsi by byl ale sprchovej kout, kde by nemusela
tak zvedat nohy. Jo a taky pouzivam krabicky na prasky. Rozd¢leny na dny. M4 jich docela hodné.



Tak to nam pomaha. Zené se kviili tomu tfesu $patné zavazuji boty, nebo zapinaji knofliky a zipsy.

Poridili jsme vétsinu obleceni na suchy zips a kalhoty na gumu. Pak je schopna se sama obléct.

14. Navstévujete s nemocnym néjakou zajmovou aktivitu, organizaci, napi. Klub Parkinson?

Ne to ne, protoze zadny takovy klub tady neni. Ten je nejbliz v Olomoucu, no. A ja uz nefidim,

protoze se na to necitim. Tak se tam prosté téZko dostanem, no a prosit né¢koho z rodiny, aby nas tam

zavezl, to nechcu. My se zabavime samy dva. Jinak nevim. Ale né&jaky cviceni s lidma by ji urcité

pomohlo, protoZe by se vzajemné podporovali a byla by aspon mezi lidma. Navic ti lidi tam maji

podobny problémy, tak by se nestyd¢la.

15. Ovlivnila nemoc néjakym zpisobem vztahy mezi ostatnimi rodinnymi p¥islusniky?

Vztahy V rodiné to nezménilo. Ze jo, kdyZ se chce k nam nékdo z rodiny stavit, tak se stavi, kdyz

nechce, tak nic. My jsme se vzdycky navstévovali, schazeli se no a pomahali si, takZe na tom Zadnou

zménu nevidim.

16. Jak se k Vam, ¢i rodiné nemocny chova?

N&s vztah je porad stejnej. Nebo k sobé mame bliz. Zena si mé vice vazi a uz tolik po mné nefve.

Haha. Ale asi jsem si to diiv zaslouzil. Na m¢ je moc hodna. S rodinou si rozumi, ma je moc rada.

17. Znate a vyuZivate moZnosti odlehcovacich sluZeb, ¢i odborného socialniho poradenstvi?

Zaridili jsme si, aby nam vozili obédy. Vafit totiz moc neumim. Je to tak lep$i, aspon nemusim ztracet

¢as varenim, ktery mé nebavi a miizu se tak vénovat té mamce, no. Taky si misto toho mtizu udélat

chvilu ¢as na sebe. Jinak dal§ich mozZnosti nevyuzivam. Nékdy bych si, ale rad sedl a pokecal s lidma,

kteti maj stejny problémy, jakoZe taky se staraji o nékoho. Bysme si fekli néjaky zkuSenosti, nebo

prosté tak néco.

18. Vyuzivate moznosti socialni podpory na péci? Pokud ano, pfijde Vam tato ¢astka
dostacujici?

Vyuzivame prispevek na péci. Ale i tak, je ta ¢astka nedostacujici pro osoby, které jsou v diichodu,

jo. Jeste §tésti, ze je ten diichod. No a pak teda manzelka dostava plenkové kalhotky a vlozky. Doktor

ji je prepise, ale jen urcitej pocet kusti. VEtsinou ji to ani nevyjde, takze musime dokupovat a hradit

si je sami. Taky jsem slySel, Ze uz plenky na piedpis nebudou, Ze to chcou zrusit. VSechno by totiz

nejradsi zrusili.

19. UvaZoval/a jste nékdy o piemisténi nemocného do ustavni péce?

Ne o0 tom jsem nepfemyslel. Dokud mtizu, tak se o mamku prosté postaram. Ona by se v tom domove

zblaznila, potiebuje svoje znamy prostiedi a znamy lidi kolem sebe. Nemam to srdce ju tam dat. Tam

by asi umrela. Az nebudu moct nebo umiu, tak se toho ujme doufam zbytek rodiny. Na to totiz rodina

je.

20. Co si o ustavni péci myslite?

Myslim si, domovy dichodcti jsou dilezity. Hlavné pro ty lidi, ktefi Zijou sami a nemtizou se o sebe

postarat. Ale ten, kdo ma rodinu, by mél byt co nejdéle v doméacim prostiedi. Kazdy se urcité citi lip



doma, kde to zna, kde bydlel n€kolik let, no, kde ma vzpominky. Doma je to lacingjsi, protoze

finan¢né to taky neni nejlevnéjsi, jako v tom domove. Chtéji po lidech ptiserny ¢astky.
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