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ABSTRAKT

Cilem prace je zmapovat potfeby klientti socialni sluzby s Parkinsonovou
nemoci. Na zakladé potfeb je cilem prace navrhnout multidisciplinarni tym, jeho

sloZeni a fungovani.

V teoretické ¢asti se vénuji Parkinsonové nemoci jako takové, diagnostice,
pribéhu, 1écbé a jejim vedlejsim ucinktim. Dale se vénuji socidlnim sluzbam,
zejména tém, které se specificky zaméfuji na klienty s Parkinsonem. Tuto cast
uzaviraji kapitoly vénujici se participaci a zmocnéni, pacientskym organizacim

a multidisciplindrnimu tymu jako takovému.

Tteti ¢ast se zabyva metodologii vyzkumu. VyuZzila jsem kombinovaného
vyzkumu, konkrétné rozhovory, terénni vyzkum a dotaznik. Popisuji zde

analyzu dat a etické aspekty zkoumani.

Vystupy z vyzkumu ukazuji, Ze pro naplnéni nékterych potieb klientt, je
multidisciplinarni tym vhodnou variantou péce. Sleduji zde, kde se pohled
klienta samotného a pecujicich osob na klientovy potfeby od sebe lisi a kde jsou
v souladu. Na zdkladé vyzkumu nésledné navrhuji sloZzeni multidisciplinarniho

tymu a modeluji jeho fungovani.

V diskusi se snazim kriticky nahlédnout na svou praci a také ji

konfrontovat s jinymi pracemi, které se zaméfuji na podobné téma.

Zavér shrnuje obsah diplomové prace a hodnoti, zda byly naplnény cile
této prace.
Klicova slova

Parkinsonova nemoc, multidisciplinarni tym, socidlni sluzba, zdravotné

socialni pomezi.



ABSTRACT

The aim of the thesis is to map the needs of social service clients with
Parkinson's disease. Based on the needs, the goal of the work is to design

a multidisciplinary team, its composition and functioning.

In the theoretical part, I deal with Parkinson's disease as such, diagnosis,
course, treatment and its side effects. I am also involved in social services,
especially those that specifically focus on clients with Parkinson's. This part
concludes with chapters on participation and empowerment, patient

organizations and the multidisciplinary team as such.

The third part deals with the methodology of the research. I used
combined research, specifically interviews, field research and a questionnaire.

I describe here the data analysis and ethical aspects of the research.

The results of the research show that a multidisciplinary team is a suitable
variant of care to fulfill some of the clients' needs. Here, I observe where the view
of the client himself and the caregivers on the client's needs differ from each other
and where they are in harmony. Based on the research, I subsequently propose

the composition of a multidisciplinary team and model its functioning.

In the discussion, I try to look critically at my work and also to confront it

with other works that focus on a similar topic.

The conclusion summarizes the content of the diploma thesis and assesses

whether the objectives of this thesis have been fulfilled.

Keywords

Parkinson's disease, multidisciplinary team, social service, health-social

border.
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Seznam nejcastéjsich zkratek

DBS — Deep Brain Stimulation (hluboka mozkova stimulace)

iCOMT - inhibitor katechol-o-methyltransferazy

L-DOPA - L-3,4-dihydroxyphenylalanin (pfimy prekurzor dopaminu)

M — morbus

PN — Parkinsonova nemoc

R - vynatek z rozhovoru

TD — vynatek z terénniho deniku



1. UVOD

Parkinsonova nemoc (PN) je neurodegenerativni onemocnéni, kterym
aktualné v Ceské republice trpi asi 50 000 obyvatel (Bartonikova, 2020). Je to
velmi komplexni nemoc, jak po fyzicke, tak po psychické a socidlni strance.

Zasahuje do kazdého aspektu Zivota ¢lovéka, ktery s touto nemoci Zije.

Ve zdravotnictvi se o Parkinsonové nemoci mluvi velmi casto, zejména
v oblasti neurologie, gerontologie a psychiatrie. Kazdy rok se objevuje mnoho
odbornych ¢lanki a publikaci na toto téma. Casto jsou tyto novinky sméfovany
na celou populaci osob stouto nemoci, ale u seniort je dast ztoho
neaplikovatelna, protoze maji pfidruZzené nemoci vyplyvajici zjejich véku.
I proto si myslim, Ze miiZze byt ma prace prinosna specificky pravé pro tento

segment pacientti zejména ve zdravotnické péci.

OvSem v socidlnich sluzbach je Parkinsonova nemoc zatim velmi
opomijenym tématem. Pro mladé pacienty (mezi cca 40. a 50. rokem Zivota)
v podstaté neexistuje socidlni sluzba, ktera by jim poskytovala adekvatni socialni
sluzby, a to jak terénni, tak pobytové. Pro osoby v seniorském véku existuje jeden
specializovany denni stacionar v Praze a jednotky specializovanych domovt pro
seniory. Z kapacitnich dtivodti specializovanych socidlnich sluzeb se klienti s PN
objevuji v riznych zafizenich socidlnich nebo zdravotnich sluzeb, jen aby o né
nékde bylo postardano v zdkladnich potfebach, nicméné specializovanad péce,
kterou nezbytné nutné pottebuji ke kvalitnimu Zivotu, se jim nedostava.
Neexistuji zddna legislativné definovana pravidla, ktera by musela tato zafizeni,

aby mohli byt v jejich péci klienti s PN.

Ve své préci bych rdda ukdzala moznosti specializované péce v zafizenich
socidlnich sluzeb. Zejména se budu snazit bourat zed mezi socidlnimi
a zdravotnimi pohledy na c¢lovéka, které se mnohdy stfetdvaji v socidlnich

zafizenich a mohou pfinaset casto zbyte¢nd nedorozuméni. Budu nasledovat
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nejnovéjsi guidelines, které se pro péci o osoby s PN vydavaji, a to jak ze
socidlniho, tak ze zdravotnického pohledu. Do centra veskeré péce bude vzdy

postaven pacient sam.
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2. CILE PRACE

Hlavnim cilem prace je na zakladé empirického vyzkumu navrhnout
slozeni a zplisob prace multidisciplindrniho tymu dle potteb klientti domova pro
seniory. Postupovat budu podle vystuptl z vyzkumu a dle standard pro praci
multidisciplindrniho tymu pro péci o osoby s PN. Dilé¢imi cili je zjistit potfeby
v péci o tyto klienty ze strany nemocnych, od profesionalti, ktefi o né pecuji, od
rodinnych pfislusniki a neformalnich pecujicich a udélat prehled o soucasné
situaci v péci ve zkoumaném domové pro seniory. Postupuji podle pristupu
orientovaného na clovéka (HDR — Human Designed Research) a participac¢né.
Cilem je zapojit do modelovani multidisciplindrniho tymu zejména klienty,

kterych se to bezprostfedné tyka, a tudiz nejlépe védi, co pottebuji.
Vystupem diplomové prace je:

e Zmapovani potfeb klientt sluzby,

e navrzeni designu (sloZeni, zptisobu prace, vedeni dokumentace
atd.) multidisciplindrniho tymu na zdkladé zjisténych potieb
a v souladu s platnou legislativou a doporucenymi metodickymi

postupy.
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3. PREHLED SOUCASNEHO STAVU

3.1 Parkinsonova choroba

Parkinsonova nemoc (dale oznaceno jako PN) je neurodegenerativni
onemocnéni centralni nervové soustavy. V mozku dochdzi k ubytku neuront
v oblasti zvané Substantia nigra. Zde je produkovan neurotransmiter dopamin,
ktery je nezbytny pro volni vykonani jakékoliv motorické ¢innosti a provadi také
kontrolu dané cinnosti. Tato nemoc neni vylécitelna, ale lze jeji progresi

zpomalovat. Ma priznaky motorické i nemotorické. (Seidl, 2015)
Mezi motorické ptiznaky patfi:

e zpomaleni pohybu (bradykineze),
e tres (tremor),
e svalova ztuhlost (rigidita) a

e posturdlni nestabilita.
Mimo to se pacientt s PN tykaji i nemotorické priznaky:

¢ nadmérné slinéni,

e poruchy ¢ichu a chuti,

e poruchy polykani,

e nevolnost a zvraceni,

e ZzAacpa,

¢ inkontinence a dalsi poruchy vyluc¢ovani moci a stolice,
e bolest,

e poruchy kognitivnich funkci,

e halucinace,

e deprese,
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e anxieta,

e apatie,

e sexudlni dysfunkce,

e nadmérna denni spavost,

® nespavost,

e syndrom neklidnych nohou,

e nadmérné poceni,

e poruchy kontroly impulst (punding, nadmérné nakupovani,

nadmérné prejidani se, hracstvi, hypersexualita) a dalsi.

Dal8imi pfiznaky jsou stavy ON/OFF (stavy, kdy je hybnost dobra/Spatnd),
mimovolni pohyby neboli dyskineze (nekontrolovatelné, neovlivnitelné
nezadouci pohyby koncetin, hlavy a krku), dystonie (bolestivé necekané ktece,
které nelze ovladnout), stavy zamrzani — tzv. freezingy (neschopnost udélat
krok) a stavy vahani (hesitace — obtiZe s iniciaci pohybu). Pravé proto, Ze je PN
takto komplexnim onemocnénim, je nutné kni i zkomplexniho pohledu

pristupovat.

3.1.1 Epidemiologie Parkinsonovy nemoci

Je obtizné udat pfesnou incidenci PN v populaci. Probéhlo ve svété nékolik
meta analyz v rliznych prostfedich (nemocnicich, dotazovanim v populaci, mezi
odborniky atd.) a jejich vysledky se vyrazné lisi. Problémem ve sbéru dat
o vyskytu PN je, Ze ji 1ze diagnostikovat az po dlouhodobém sledovani pacienta.
Do té doby, nez je stanovena diagnoza PN, ma pacient diagnézu parkinsonského
syndromu. Parkinsonsky syndrom mtze zptsobovat nejen PN, ale i uzivani
psychiatrickych farmak (napf. lithium carbonicum nebo haloperidol), 1€k proti
alergiim, proti zvraceni nebo 1ékti uzivanych k 1é¢bé vysokého krevniho tlaku.

(Bartonikova et al., 2020)
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Odhadovana incidence pro Evropu se pohybuje kolem 10—50 pfipadi na
100 000 ro¢né a prevalence je cca 100—300 nemocnych na 100 000 obyvatel.
(Bartonikova et al., 2020)

V kategorii nad 60 let Zije s PN kazdy sty clovék. Da se predpokladat, Ze se
v pristich dvaceti letech pocet pacientii s PN zdvojnasobi. Pfic¢inou je castéjsi
vyskyt onemocnéni a také prodluzovani délky Zzivota. Vzhledem k tomuto
ristovému fenoménu je dle nékterych autort oznacovan rok 2040 za zlom, kdy

PN bude mit pandemicky charakter. (RtiZzicka, 2021; Gal, Hoskovcova, 2021)

3.1.2 Diagnostika Parkinsonovy nemoci a stadia nemoci

Diagnostika PN je zaloZena na sledovani souboru urdéitych priznakd, které
dohromady tvofi PN. Ty jsou podrobné uvedeny vyse v kapitole 3.1
o Parkinsonové chorobé. V podstaté se déli na dvé skupiny — motorické

a nemotorické priznaky. (Roth, 2009)

Pocatek destrukce neuront1 v substantia nigra zacind typicky nékolik let pfed
prvnimi pfiznaky nemoci. Proto ovéfeni diagnézy probihd i pomoci zobrazeni
mozku diky centrdlni tomografii — CT, kde na snimcich je jiz patrny ubytek
neurond. Daéle se vyuziva L-DOPA test, kdy se pacientovi podaji 1éky, kterymi se
1é¢i piiznaky PN. Pokud na né pacient zareaguje zlepSenim a déle se jeho klinicky
obraz a snimky ze zobrazovacich metod shoduji s ostatnimi ndlezy, pak lze

diagnostikovat PN. (Roth, 2009)

Propagace pfiznakitl zacina typicky v paté a Sesté dekadé Zivota, asi 10 %
pripadi je odhaleno pred 40. rokem. Oproti béZné populaci je Zivot v priméru
zkracen o cca 10 let v pripadé PN s ¢asnym zacdtkem a 0 3—5 let u PN s pozdnim

zacatkem. (Rtizicka, 2021)
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Drive, nez se objevi motorické priznaky, objevi se pfiznaky nonmotorické.
Zejména jde o poruchy REM fdze spanku, poruchy chovani, deprese, porucha
C¢ichu, zacpa, tzkost a nespavost. Tato faze muze trvat i nékolik let. Jiz zde by
bylo skvélé zahajit 1écbu proto, aby byla co nejvice ispésnd. Problémem ale je, Ze
PN je diagnostikovana az nékolik let po vypuknuti motorickych pfiznaki, které
jsou propagovany az po letech s nemotorickymi pfiznaky. V anamnestickém
sbéru je proto duiilezité pracovat i s predchdzejicimi nonmotorickymi pfiznaky,

0 VeV

které mohou podpofit diagnostikovani PN. (Razicka, 2021)

Pocatek motorickych pfiznak(i miize byt opét nékolik let nendpadny. MtzZe se
objevit zakopavani, c¢astéjsi pady, mirny tfes. VSechny tyto projevy mohou
doprovazet i mnoho jinych onemocnéni, zejména ve vyssim véku. MuzZe se takto
projevit i stafi samotné. I zde se pfi takovych projevech nejdfive vylucuji jina
onemocnéni, nez vznikne podezfeni na PN. Ke spravné diagnoze tudiz pacienta
vede dlouhd cesta bez adekvatni lécby. Zdravotnikiim nelze tento postup
zazlivat, protoze musi postupovat lege artis, tedy tak, jak jim veli guidelines
a Evidence Based Medicine (EBM) princip. Miize to ale pfitiZit pacientovi
a odlozit casny zacatek lécby, ktery je pro dobré fungovani esencidlni. (Rtizicka,

2021; Brozova, 2021)

Nasleduje stadium ¢asného parkinsonismu, kdy po nasazeni adekvatni 1écby
1éky je pacient v podstaté bez vétsich problémii. Casto tudiz dochazi k vysazeni
lékii pacientem v domnéni, Ze je pacient vlastné nepotiebuje, kdyz je mu tak
dobfe. Byva odmitdna ze strany pacienta dalsi intervence, at uz zdravotni nebo
socidlni (napf. fyzioterapie, psychologicka podpora, intervence socidlniho
pracovnika, tprava domaciho prostredi a stravovani). Tato faze byva nazyvana
v odborné literatufe jako , honeymoon phase”. Léky v priibéhu progrese nemoci
ztraci svou ucinnost, a tak se rozviji dale pfiznaky, které jiz neni mozné tlumit

natolik, aby pacient nebyl nemoci nijak omezen. Rozviji se v tomto obdobi
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stfedni stddium nemoci. Projevuje se i pfi plné medikaci rigidita, bradykineze,
tremor, dyskineze, deformity koncetin a dysfagie z motorickych pfiznakt a mezi
nonmotorickymi se objevuje nadmérnd tunava, bolest, apatie, kognitivni
zhorSeni, problémy s vyluovanim moc¢i a stolice, ortostatickd hypotenze,

halucinace. (Rtzicka, 2021)
Typy PN:

e Akineticko-rigidni typ

o zde je zasaZena zejména hybnost pacienta, tfes zde absentuje,
e tremor dominantni typ

o zdeje vyrazné pfitomen klidovy tfes,
e ekvivalentni typ

o zdejsou klidovy tfes i ztuhlost vyjadfené pfiblizné nastejno.

3.1.3 Moznosti lécby Parkinsonovy nemoci

Zadné z neurodegenerativnich onemocnéni neni mozné zatim plné vylééit.
V rdmci podptirné 1écby jde zejména o utlumeni pfiznaki a zpomaleni progrese.
U PN je nejcastéji zavedena medikamentdzni lécba agonisty dopaminovych
receptortl (nejcastéji L-DOPA, pfipadné L-DOPA v kombinaci s iCOMT). Léky se
uzivaji perordlné v pravidelnych intervalech. Je moZné zavést pumpu do
duodena, kdy je pfimo do stfeva kontinualné dodavana L-DOPA. To ma vyhodu
v tom, Ze tcinek l1ékt zacina dfive od podani. Také je timto z velké ¢asti vyfeSena
problematika stravovani, protoze je ii€innd latka podavana do stfeva a neni tak

poskozena zalude¢nimi stavami. (Rektor, 2009)

Pfi uzivani perordlnich 1ékti je nutné myslet i na vhodnou stravu a jej
nacasovani. L-DOPA se degraduje pfi uzivani v kombinaci s mléénymi vyrobky

(kvasenymi i nekvaSenymi), nebo pfi vysokém pfijmu bilkovin (zejména masa)
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dfive nez 30 minut pred uzitim lékia. To je vyzvou pfi institucionalizaci osoby
s PN, kde je strava poddvana bez ohledu na uzivani 1ékti a specifické potfeby

klientti. (Brozova, 2021)

U vybranych kandidati je mozné zavedeni elektrody, kterd je zavedena do
mozku a diky ni je pfimo do cilové oblasti kompenzovan chybéjici dopamin
vypnutim nékterych dopaminergnich receptort. DBS u PN narusuje patologické
rytmy v mozku a tim miize pomoci zmirnit motorické priznaky PN. Je ovSem
nutné pro tuto moznost terapie splnit pfisna kritéria. Vhodnych kandidat(i pro
DBS (Deep Brain Stimulation) je asi 10—15 %. DBS terapie ma vyhodu v tom, Ze
pacient nemusi myslet na pfesné podavani lékti, na sloZeni a nacasovani
podavani stravy a nema vykyvy ve svém stavu (nepocituje ON/OFF stavy, nebo
jen malé vykyvy). Nemocni nevhodni pro zavedeni DBS musi z{istat u peroralni

nebo duodendlni 1écby. (Rektor, 2009)

3.1.4 Nezadouci ucinky 1é¢by — zavislosti

Kazd4a 1écba pfindsi své nezadouci ucinky a u lééby PN tomu neni jinak. Je
prokdzano, ze lécba dopaminem zdroven muze stimulovat v mozku okruhy,
které se zapojuji pfi vzniku zavislosti. U muzli jde zejména o patologické
hracéstvi, u zen o nadmérné nakupovani a u obou pohlavi se dale objevuje
nadmérné prejidani, obsedantné kompulsivni poruchy, hypersexualita a dalsi.
Také se objevuje jednani v odborné literatufe oznacované jako punding. To je
komplexni, beztcelné, slozité, stereotypni jednani. MtiZe se to podobat konicku,
rozdil je v tom, Ze tyto aktivity jsou bezucelné. Nezfidka se stavd, Ze rodina na
tuto zavislost pfijde az v pokrocilém stadiu, kdy dojde naptiklad k atraté tspor.
Tim, jak pacienti s PN dale uzivaji prekurzor dopaminu, tak déle stimuluji centra
zavislosti a neni pro né samotné mozné z tohoto vzorce vystoupit. Také neni
mozné jim odebrat 1écbu, aby se zbavili zavislosti, protoze medikace je pro
vykondvani zdkladnich Zivotnich potteb nezbytna. (Dagher, 2009)

18



V tomto sméru je nutné edukovat nejen pacienta s PN, ale i pecujici osoby,
rodinu o moZnosti téchto komplikaci. Reseni pak ve spolupraci hledaji neurolog,
psychiatr, farmaceut a adiktolog. Obvykle se snazi zménit medikaci, pfipadné
zvazit zavedeni DBS a zaroven pracuji z psychologicko-psychiatrického pohledu
na odstranéni zavislostniho chovani. Klient a rodina by méli spolupracovat se
socialnim pracovnikem, aby sniZili dopady nepfiznivé socialni situace. (Dagher,

2009)

Problematika zavislosti dle Romany Skala-Rosenbaum, feditelky pacientské
organizace Parkinson-Help z. s., nej¢astéji zptisobuje nepfiznivou socidlni situaci
u klientti. Dochdzi i ke ztraté bydleni, osamélosti v diisledku opusténi rodinou
pro zavislostni chovani a k dal$im obtiznym situacim, na které neni v socidlnich

a zdravotnich sluzbach nijak pamatovano.

3.1.5 Péce o osoby s PN dle evropskych doporuceni

Dle evropskych doporucenych postupti pro diagnostiku a 1é¢bu Parkinsonovy
nemoci z roku 2022 je pro udrzeni kvality Zivota zdsadni interdisciplindrni nebo
multidisciplinarni tym. Je zdsadni zejména pfi tvorbé individualizovaného planu
péce. Tento tym je dostupnéjsi pro pacienty s PN ve velkych méstech, typicky
v mistech, kde je specializované pracovisté pro tyto pacienty. V CR jsou
3 specializovand centra v Praze, Brné a Olomouci. Jsou jednak od nékterych
oblasti CR vzdalena a také jsou kapacitné pietizena, tudiz je naro¢né se do jejich
péce dostat. Jejich ikkolem neni sdruzovat vSechny osoby s PN, ale konzultovat
pfipady, kde je néjaka abnormalita v prabéhu nemoci. Konzultuji s pacienty,
rodinami pacient(it i s kolegy odborniky na PN. Neni vzdy mozZné naplnit
vSechny potfeby pacienta, ale ve spolupraci vSech ¢lenti tymu, véetné pacienta
samotného, se hleda konsenzus. (Doporucené postupy pro diagnostiku a lécbu

PN, 2022)
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Idedlni multidisciplindrni tym pro pééi o pacienta

z nasledujicich odbornikii:

pacient,

pacientiiv pecovatel (formalni ¢i neformalni),
prakticky lékaf,

neurolog (extrapyramidovy specialista),
geriatr (u seniora),

psychiatr,

neuropsycholog,

neurochirurg,

farmaceut,

vSeobecna sestra,

logoped,

socialni pracovnik,

dietolog,

ergoterapeut,

tyzioterapeut,

rehabilitacni 1ékar,

sexuolog,

adiktolog. (Hoskovcovd, 2021)

s PN je sloZen

Takto Siroky tym je vhodny zejména po diagnostice PN v zacatku planovani

lécby, nasledné jsou potfebné jen nékteré specializace, zejména neurologa,

psychiatra, fyzioterapeuta, socidlniho pracovnika a dale dle specifickych potreb

pacientt.
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Potfeba jednotlivych profesi v tymu je urcena hlavné pacientem a jeho
potfebami, které jsou promeénlivé na zakladé toho, v jaké fazi onemocnéni se

pacient nachdzi a jaka je jeho socidlni situace.

3.2 Parkinsonova nemoc a socialni sluzby v Ceské republice

Zasadni zména v socialnich sluzbach nastala 1. 1. 2007, kdy vstoupil v platnost
zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach. Bylo nastaveno nové sméfovani
socidlnich sluzeb, zejména od institucionalizace k deinstitucionalizaci a dale
k péci v domacim prostredi neformalnimi pecujicimi. Byly do socidlnich sluzeb
zavedeny standardy kvality, které jsou kontrolovatelné a vymahatelné. Socialni
sluzby mohou poskytovat pouze registrovani poskytovatelé socidlnich sluzeb,
pfi¢emz registraci je mozné ziskat pouze, pokud jsou naplnény vsechny zdkonné
podminky pro vznik socidlni sluzby. Maximalni cena socidlnich sluzeb je urcena
vyhlaskou €. 505/2006 Sb. K posledni apravé této vyhlasky doslo od 1. 1. 2023,
kdy byly maximalni thrady klienta za socidlni sluzbu zvySeny v priméru

010—20 %.
Socidlni sluzby jsou poskytovany ve 3 formach:

e terénni sluzby,
e ambulantni sluzby a

e sluzby pobytové.

Socidlni sluzby zajistuji pomoc a podporu osobdm se zaclenénim do
spolecnosti a preventuji socidlni vylouceni. Pomoc osobam s PN je zaloZena
predeviim na zdkladé jejich dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu.
Socidlni sluzby zahrnuji socidlni poradenstvi, sluzby socidlni péce a sluzby

socialni prevence. (zakon ¢. 108/2006 Sb.)
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Mezi zafizeni socialnich sluzeb dle zakona ¢. 108/2006 Sb. patfi:

e centra dennich sluzeb,

e denni stacionare,

e tydenni stacionafe

e domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim
e domovy pro seniory

e domovy se zvlastnim reZimem,

e chranéné bydleni,

e azylové domy,

e domy na ptl cesty,

e zafizeni pro krizovou pomoc,

e nizkoprahova denni centra,

e nizkoprahova zafizeni pro déti a mladez,
e nocleharny,

e terapeutické komunity,

e socialni poradny,

e socidlné terapeutické dilny,

e centra socialné rehabilitacnich sluzeb,

e pracovisté ranné péce,

e intervendni centra,

e zafizeni nasledné péce,

e centra dusevniho zdravi. (zakon ¢. 108/2006 Sb.)

Zakladni ¢innosti pfi poskytovani socidlnich sluzeb tvori:

e pomoc pfi zvladani béznych tkont péce o vlastni osobu,
e pomoc pfi osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni

hygienu,
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e poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi stravy,

e poskytnuti ubytovani, poptipadé prenocovani,

e pomoc pfi zajisténi chodu domacnosti,

e vychovné, vzdélavaci a aktivizaéni ¢innosti,

e zdakladni socialni poradenstvi,

e zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim,

e sociadlné terapeutické ¢innosti,

e pomoc pfi uplatnovani prav, opravnénych zdjmt a pri obstaravani
osobnich zalezitosti,

e telefonicka krizova pomoc,

e nacvik dovednosti pro zvladani péce o vlastni osobu, sobéstac¢nosti
a dalsich ¢innosti vedoucich k socidlnimu zaclenéni,

e podpora vytvareni a zdokonalovani zdkladnich pracovnich navyku

a dovednosti. (zakon ¢. 108/2006 Sb.)

Vétsinu z téchto sluzeb nékdy mohou vyuzit i klienti s PN. Jak je popsano
vySe, maji velmi specifické potfeby, at uz ze socidlniho nebo zdravotniho

pohledu.

Nejvétsi pocin v oblasti socidlnich sluzeb pro osoby s PN je dokument: ,, Ndovrh
materidlné-technického a persondlniho standardu socidlnich sluzeb pro osoby s PN”
vytvofeny v ramci projektu MPSV ,, Rozvoj systému socidlnich sluzeb (RSSS)” 2020.
Zde je zduvodnéna potieba specializovanych socidlnich sluzeb pro osoby s PN
a nasledné je uvedeno nezbytné materidlné-technické a persondlni zabezpeceni
pro rtzné socidlni sluzby, at uz ambulantni, nebo pobytové. V ramci tohoto
dokumentu je navrZeno slozeni multidisciplinarniho tymu, ktery by se mél
skladat z: neurologa, psychiatra, psychologa, fyzioterapeuta, ergoterapeuta,
logopeda, nutricniho terapeuta, vSeobecné sestry, socidlniho pracovnika,

protetika, v pfipadé chirurgického zakroku (zavedeni DBS)
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i chirurga/neurochirurga. Projekt skoncil v roce 2022 a nejsou dohledatelné
informace o tom, Ze by mél dale pokracovat. Jedinym dohledatelnym vystupem
¢innosti je vySe zminény dokument. Bohuzel Zzadna dalsi doporuceni a vystupy
nevznikly, nebo nejsou kdohledani. (Navrh materialné-technického

a personalniho standardu socialnich sluZeb pro osoby s PN)

3.3 Metody socialni prace v kontextu PN

Matousek rozdéluje metody socidlni prace do ¢tyft typt:

e pripadova prace,
e prace se skupinou,
e prace s détmi a s rodinou,

e komunitni prace.

Daéle je rozsifuje o analyzy socidlnich potfeb samospravy a o systémové

projekty. (Matousek, 2001; Kratochvilova, 2013)

Piipadova préace je v socidlnich sluzbach vyuzivdna velmi casto. Socidlni
pracovnik se ve své intervenci zaméfuje na dany pfipad, na kontext dané osoby,
okolnosti, rodinnych vztahti, zivotniho obdobi, finan¢nich podminek, kulturu
atd. Nezbytna je k dobré spolupraci socidlniho pracovnika s klientem motivace
klienta. Socidlni pracovnik by mél mit znalost socidlnich nebo socialné
zdravotnich sluzeb, které poskytuji pomoc pfi eliminaci nevyhodnych socidlnich
podminek, ve kterych se klient nachazi. Je nezbytné s klientem pojmenovat to, co
chce resit. Nasledné je dtileZité urcit, ktery problém je pro néj dlileZity vice a ktery
méné. Dle téchto priorit jsou problémy soustfedéné a cilené kompenzovany.

(Kratochvilova, 2013)
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Soucasti pripadové prace je poradenska ¢innost. Zakladni socidlni poradenstvi
poskytuje informaci o narocich, sluzbach a moznostech, které mohou pomoci
kompenzovat obtiZnou Zivotni situaci klienta. Zakladni poradenstvi ma za tikol
nejen radit, ale i zprostfedkovavat odbornou pomoc, odborné socialni
poradenstvi, poskytuje i terapeutické cinnosti. Soucasti odborného socialniho
poradenstvi jsou odbornici z mnoha oblasti (socidlni pracovnici, psychologové,

psychiatfi, specidlni pedagogové, pravnici atd.). (Kratochvilova, 2013)

Ve fazi akutni krize je poskytovana krizova intervence. Tu poskytuji specialné
vyskoleni pracovnici osobné, telefonicky anebo online. Jeji poskytovani by mélo
byt nizkoprahové, tedy snadno dostupné, bez nutnosti platby, okamZzité

a kontinualni. (Kratochvilova, 2013)

Mediace je zptisob pomoci pfi feSeni konflikti a provadi ji mediator. Tento
postup je vhodny pfi hledani prostoru k dohodé, kdy cesta k pfiméfi mezi
stranami ve sporu svépomoci neni mozné. Strany sporu musi s mediaci souhlasit,
Ucastnit se ji, komunikovat mezi sebou a nesmi si myslet, Ze ze sporu vzejde vitéz

a porazeny. (Kratochvilova, 2013)

Case management je vyuzivan casto pfi praci s osobami s PN. Jejich potfeby
se lisi, ale casto hledaji socidlni sluzbu, ktera by jim poskytla adekvatni napInéni
jejich potteb. Naptiklad socidlni sluzby pro mladé klienty s PN (do 55 let véku)

neexistuji, nebo jen ve velmi omezené mife. (Skala Rosenbaum, 2023)

Nedilnou soucasti socidlni prace je prace se skupinou. Skupina vytvari sviij
vlastni socidlni systém, do kterého musi socialni pracovnik proniknout. Jednou
z forem skupinové socidlni prace je terénni socidlni prace. Terénni pracovnik
pracuje nejen s jednotlivci, ale s celou komunitou a mél by umét dobte sitovat

a tim podpofit svého klienta. (Kratochvilova, 2013)
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Prace sdétmi a rodinou je u PN nezbytnd zejména pri casném rozvoji
onemocnéni, zejména do 45 let véku. Tim jsou pak zasaZeny rodiny s malymi
détmi a jejich Zivotni situace je tim velmi narugena. Casto se pak stavd, Ze zdravy
z partnert od rodiny odchdzi. Navic nové diagnostikovany nemocny obvykle
prichdzi o praci a musi se rekvalifikovat, nebo jde do invalidniho diichodu.
Intervence socidlniho pracovnika, psychologa a dalsich odbornikii je tedy velmi

zadouci. (Skala Rosenbaum, 2023; Kratochvilova, 2013)

Komunitni prace je metoda, kterd se zaméfuje na vyvoldni zmény v mistnim
spolecenstvi. U PN je tato metoda cdste¢né naplnovana sdruZovanim
v pacientskych organizacich. Stejné jako v komunitni praci i zde jde o aktivizaci

jednotlivct a snahu spole¢nym usilim feSit své problémy.

3.4 Zdravotné socialni pomezi v kontextu Parkinsonovy
choroby

Zdravotni a socidlni sluzby se u osob s PN nezbytné setkavaji a musi ve velké
mife kooperovat. V oblasti zdravotné socidlniho pomezi se vedou mnoho let
diskuse o blizSim propojeni téchto dvou oblasti. Pacientské organizace
(vymezené v nasledujici kapitole) jsou zde vyznamnym aktérem, ktery za
propojeni téchto oblasti bojuje. V rdmci Ministerstva zdravotnictvi (dale jen MZ)
vznikla Pacientskd rada, coz je poradni organ ministra zdravotnictvi. Je sloZzena
ze zastupcli pacientskych organizaci a clenové této rady jsou zapojeni
i v mezirezortnich pracovnich skupinach, napfiklad s Ministerstvem prace

a socialnich véci (dale jen MPSV).

V usneseni Pacientské rady ministra zdravotnictvi ze dne 18. 7. 2018 ve véci
prijeti priorit Pacientské rady ministerstva zdravotnictvi ve vztahu ke zdravotné
socidlnimu pomezi jsou uvedené vyzvy, které je nutné aktivné fesit. Ke kazdé

vyzveé jsou pak uvedeny potieby, které jsou k naplnéni vyzvy nezbytné.
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Vyzvy a k nim navazané potreby jsou nasledujici:

e Vyzva k intenzivni mezirezortni spolupraci a k systémovému feSeni

oblasti zdravotné socidlniho pomezi.

o DPotteby:

Oblast legislativni — vyfeSeni socidlné zdravotniho
pomezi legislativnimi ipravami.

Oblast nastaveni systému poskytovani sluzeb -
predavani osob z jedné sluzby do druhé, lokalni pokryti
potfebnych sluzeb, zvadzeni zavedeni koordinatorti
podpory pfechodu klienti mezi zdravotnimi a socidlnimi
zafrizenimi, uzivani zkusenosti z Center dusevniho zdravi
jako pfiklad dobré praxe.

Oblast persondlniho zabezpeceni systému — propojeni
vzdélavani  socidlnich ~ pracovnikti,  pracovnik
v socidlnich sluzbach, pecujicich a zdravotniki tak, aby se
dorovnaly znalosti k danému onemocnéni a ke kontextu

socialniho zaclenéni s danym hendikepem.

e Vyzva k zohlednéni postaveni neformdlné pecujicich osob v ramci

socialniho systému.

o Potfeby:

Pfijmout zdkon o dlouhodobé péci.

Zajistit systém dtichodového pojisténi pro neformalné
pecujici osoby.

Zajistit dostupné odlehcovaci a terénni socidlni
a zdravotni sluzby pro podporu pecujicich doma,

podpora poskytovani zkracenych avazki.

e Vyzva k transformaci lékatfské posudkové sluzby.

o Potteby:
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= Sjednotit postupy posuzovani p¥ipadii v celé CR.
= Zvysit pocet lékarti vykonavajicich tuto sluzbu, a tim
sniZit ¢asové prodlevy ve vydavani posudk.
» Zapojit ¢cinnost ergoterapeutt do posudkové ¢innosti.
Vyzva k zajisténi transparentniho a casové dostupného procesniho
feSeni systému zajisténi adekvatnich zdravotnich prostredkii
a kompenzacnich pomticek.
o Potteby
* Rychlé a flexibilni procesni feSeni systému, zejména pri
zavadéni novych pomficek, a to hlavné téch, kdy je
pomticka jedinou moZnosti pro zachovani kvality Zivota.
* Umoznit ,spoleénou” doplitkovou thradu ze zdroji
zdravotniho i socidlniho systému (moZnost vytvorit
socialné zdravotni fond)
Vyzva k provedeni analyzy pfispévku na péci, zejména v tom ohledu,
aby pokryval redlné ndklady na pééi vdomacim prostfedi
a nezvyhodnoval tak umisténi osoby se znevyhodnénim do ustavni
péce.
o Potfeby:
» Zménit proceduru pfizndvani pfispévkti na pédi,
sjednotit posuzovani pfispévku na péci a prikazy ZTP
a ZTP/P.
Vyzva knavyseni kvality, kvantity a dostupnosti socidlnich sluzeb
a feSeni (nejen) zdravotnich potteb jejich uzivateld.
o Potfeby:
= zvySit nejen kvalitu a kvantitu socidlnich sluzeb, ale i je
prizptusobovat osobam riiznych vékovych kategorii

a s riznou naroc¢nosti péce.
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Dbat na zlepSeni technického a materialniho vybaveni
sluzeb.

Propojit socidlni sluzbu sadekvatni zdravotnim
zajisténim péce.

Kapacitné zajistit sluzby personalné.

Soustredit se na eticky pfistup ke klientiim, upustit od
formalistického nasledovani standard kvality.

Zvysit kvalitu Zivota osobam trvale zavislym na péci.
Zvysit finanéni prostfedky poskytované socidlni péci

a obdobné domaci péci.

Vyzva ke zvySeni dostupnosti socidlniho bydleni a k zavedeni pojmu

upravitelné bydleni, které je nutné pro bydleni osob se zdravotnim

znevyhodnénim.

o DPotfeby:

Soucasti zdkona o socidlnim bydleni musi byt tzv.
upravitelné byty.

Program socialniho bydleni musi obsahovat pozadavek,
aby svou plochou a stavebni dispozici napliovala

potteby pro bydleni osob se specifickymi potfebami.

ZvysSeni dostupnosti lé¢ebné rehabilita¢ni péce a navySeni tthrad pro

nékteré skupiny nemocnych.

o Potfeby:

Posileni kapacit rehabilitacnich sluzeb, a tak zvysit jejich
dostupnost.

Zajistit thradu rehabilitaci poskytovanych v domacim
prostredi.

Umoznit rehabilitaci v ramci prevence.

Vyzva k tipravé podminek priznani pfispévku na dietni stravovani.

o Potteby:
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» Zajistit narokovy kompenzacni piispévek na dietni
stravovani ze zdravotni indikace.

» Zajistit dostupné kvalitni potraviny pro dietni stravovani.

(Usneseni pacientské rady ministra zdravotnictvi ve véci p¥ijeti priorit Pacientské

rady ministra zdravotnictvi ve vztahu ke zdravotné-socialnimu pomezi, 2018).

Realizace téchto vyzev neni zatim nikde zhodnocena, ale dil¢i posun se da
dohledat v rtiznych oblastech. Napfiklad v rdmci rozvoje center dusSevniho
zdravi, kterd propojuji socidlni a zdravotni sluzby v rdmci multidisciplinarniho
tymu. Nebo thrady za fyzioterapeutickou péc¢i u nékterych vybranych
onemocnéni jsou hrazeny pIné (G20 — PN, G80 — mozkova obrna, atd.) a u dalsich
jsou hrazeny do vysSe pétindsobku standartni thrady za pacienta (I61 -

intracerebralni krvdaceni, 163 — mozkovy infarkt, atd.).

KazZdoroéné ministr zdravotnictvi udili cenu za rozvoj zdravotné socialni
péce. Ztoho je patrné, Ze je potifeba propojeni zdravotni a socidlni oblasti,
nicméné legislativni kroky jsou zatim velmi pozvolné. Jako ptiklad dobré praxe
je Casto uvadéna reforma psychiatrické péce a vznik Center duSevniho zdravi.

(https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=pacientska-rada--

pacientska-rada-2017-2021--pracovni-skupina-zdravotne-socialni-pomezi, 2018)

V Naérodni strategii rozvoje socidlnich sluzeb 2016—2025 je uvedeno
zdravotné socidlni pomezi jako jedna z oblasti, kterou je nutné systémové resit.
Je zde wupozornéno na disproporci financovani zdravotnich ukont ve

zdravotnickém zafizeni a v zafizeni socialnich sluzeb.

Financovani vikonii v zarizenich socidlnich sluzeb je na zdakladé vykonového hodnoceni

vyrazné nizsi, nez jsou redlné ndklady na danou péci. (...) Také nedochdzi ke
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koordinovanému a kontinudlnimu prechodu uzivatele mezi systémem poskytovini

zdravotnické a socidlni péce. (Pospisil, s. 25, 2015)

Jako feSeni autofi uvadi legislativni opatfeni, které upravi poskytovani
socidlnich a zdravotnich sluzeb, zajisti dostatecné materidlni a technické zazemi,

personal, standard péce a transparentni financovani. (Pospisil, 2015)

3.5 Pacientské organizace

Evropskd 1ékova agentura definuje pacientské organizace ndsledovné:
,Pacientské organizace jsou neziskové organizace, jejichZ cinnost je orientovdna na
pacienty a v nichZ pacienti a/nebo pecovatelé o né (pokud pacienti z jakéhokoliv diivodu
nemohou zastupovat sami sebe) predstavuji vétSinu clenil v idicich orgdnech.” MZ
rozS$ifuje na webu pacientskych organizaci tuto definici o blizké pacientt, ktefi
se mohou v téchto organizacich sdruzovat. Pacientské organizace podporuji
participaci nemocnych a jejich pecujicich na lé¢bé a odpovidaji obecnému trendu

pristupu zaméfeného na pacienta.

Evropskeé pacientské forum vyzaduje, aby pacientské organizace dodrZovaly 5
(niZe uvedenych) pravidel, aby byly povaZovany za seriézni partnery. Tato

pravidla jsou:

e Transparentnost:
o c¢lenové zverejnuji zdroje svého financovani, zajistuji audit svého
ucetnictvi a zptistupniuji jeho vysledky.
e Legitimnost:
o clenové by méli byt registrovani alesponi vjednom clenském
staté EU.

e Demokracie:
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o Pacientské organizace by meély mit fidici orgdny, které jsou
voleny jejich ¢leny, coZ jsou pacienti, pecovatelé o né, nebo
voleni predstavitelé.

e Reprezentativnost:

o celoevropské organizace zaméfené na konkrétni onemocnéni by
mély mit své vlastni ¢leny ve vice nez poloviné clenskych statii
EU. Nérodni platformy by mély zastupovat alespon 10 rtiznych
skupin onemocnéni, aby byly uznany jako pravoplatni ¢lenové.

e Odpovédnost a konzultace:

o prohlaSeni a stanoviska dané organizace by méla odrazZet postoje

a nazory jeji ¢lenské zdkladny, a mély by existovat konzultacni

postupy napfic clenskou zakladnou. (EPF, 2021)

Pacientské organizace maji za ukol zejména reprezentovat pacienty, které
zastupuji, komunikovat s politiky, zdravotnimi pojistovnami, poskytovateli
zdravotnich sluzeb, komercénimi subjekty a dal$imi zainteresovanymi stranami.
Jejich tikolem je také komunikovat potfeby jejich pacientii a snaZit se zajistit jim
systémové co nejkvalitnéjsi dostupnou péci, at uz v socidlni, nebo zdravotni

oblasti. (Portal pro pacienty a pacientské organizace, MZ)

Pacientské organizace jsou podporovany ze strany MZ naprfiklad v podobé
Pacientského hubu, kde probihaji rizné vzdélavaci, podptrné a jiné aktivity,
které podporuji chod organizaci a jejich profesionalizaci. Déle jsou zacleriovany

do rtiznych poradnich skupin a maji prostor na webu MZ.

3.5.1 Pacientské organizace sdruzujici pacienty s PN

Nejvétsi v CR registrovanou pacientskou organizaci spojujici osoby s PN
ajejich blizké je Parkinson-Help z. s. Ten vznikl v roce 2012 jako reakce na

nedostatek kvalitnich informaci o PN v ¢eském jazyce. Zalozila jej Romana Skala-
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Rosenbaum, ktera je sama pacientkou s PN. Jako mladé ji byla disgnostikévana
PN a v daném obdobi nenachdzela odpovédi na své otazky, nebot vsechny
informace byly mifeny pro pacienty 55 a vice let. Diivodem vzniku nebylo jen Sifent
informaci mezi Sirokou verejnost, laickou i odbornou, ale i postupnd snaha zlepsovat
podminky nemocnych Parkinsonovou chorobou a jejich blizkych. (Vyrocni zprava

Parkinson-Help, z. s., 2020)

Béhem deseti let ptisobeni se Parkinson-Help povedlo napfiklad iniciovat
nasmlouvani nového kdédu u zdravotnich pojiStoven, a to neuropsychiatrické
vysetfeni, kdy nemocného v jeden den vysetii jak psychiatr, tak neurolog a ti
zaroven konzultuji stav pacienta. V roce 2021 uspotfadali kampari na osvétu o PN
ve spolupraci s MPSV. Ddle pofadaji v jednotlivych spolcich v krajich pohybové
a jiné aktivity pro své cleny. V Praze naptiklad poradaji tanecni lekce, trénink
paméti, cvieni pod vedenim fyzioterapeuta nebo rtzné kulturni akce. (Skala

Rosenbaum, 2023)

Osvétu Sifi nejen mezi pacienty, ale i mezi jejich pecujici. Pofadaji seminare
pro nemocné s PN a blizké osoby pacientti s PN, kde se vénuji riiznym oblastem
problematiky nemoci. Aktudlné je nejvétsi osvéta zamérena k pundingu®. (Skéla

Rosenbaum, 2023)

Jinou pacientskou organizaci je Spolecnost Parkinson, z. s., ktera byla zaloZena
v roce 1994 a piisobi po celé Ceské republice. Mezi jeji ¢innosti patii vydavani
casopisu Parkinson, vedeni poradenského centra nebo osvétové aktivity. Je
¢lenem Evropské asociace pro Parkinsonovu nemoc. (Vyrocni zprava Spole¢nosti

Parkinson, z. s., 2021)

1 Punding je komplexni, bezticelné, slozité stereotypni chovani.
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Treti parkinsonskou organizaci je Parkinson Slovacko, z. s., ktera se aktualné
potyké s nedostatkem mladsich aktivnich ¢lenti. (Skrkalova, 2023) Jejich aktivita

je proto mala.

Parkinsonské pacientské organizace maji nyni i do budoucna nezastupitelnou
funkci v rdmci péce o osoby s PN. Jsou jedny z prvnich organizaci, na které se
obraci nové diagnostikovani pacienti a jejich rodinni pfislusnici s prosbou o
podporu nebo radu. Jejich aktivity maji casto dopad na celou populaci osob s PN
nebo na velkou cast z nich, a pfitom jsou zaloZeny na aktivitdch predevsim
dobrovolnikti. Napfiklad Parkinson-Help z. s. ve své vyroéni zpravé uvadi, ze
jejich ¢innost je tvofena pouze dobrovolnickou cinnosti, pfipadné cinnosti na

dohodu o provedeni prace. (Vyroc¢ni zprava Parkinson-Help, z. s., 2020)

V ramci dalsiho vyvoje by bylo dobré, aby se tyto organizace sjednotily nebo
alesponi zkoordinovaly svou ¢innost a ziskaly tak vétsi vyjednavaci silu a také
aby se profesionalizovaly a nebyly tak zavislé na volnocasové aktivité

dobrovolnikt.

3.6 Participace

Prvni zminka o participaci vramci WHO pochazi jiz z roku 1978. Vice
rozvedend byla tato myslenka pak v nadnarodnich dokumentech WHO v roce
2005. Myslenka participace a odvraceni od paternalistického postoje k pacientovi
je zde jiz dlouho. Pfesto je stadle empowerment pacienti tématem, které neni

vyfeSené. (Thompson, 2008)

Participace je zmocnovani pacienta v procesu rozhodovani o vyvoji jeho
zdravotni péce. Lze ji ve zdravotnim prostfedi pozorovat na nékolika tirovnich.
Pomijim zde podobu participace pouze formalni, kdy je pacientovi predan

informovany souhlas s danou lécbou a pacient je zde spiSe pasivni. Zasadni roli
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v participaci pacienta na makrodrovni hraji pacientské organizace, které svou
skupinu pacientt reprezentuji na irovni pojistoven, MZ a dalSich mistech. Jejich
aktivita ma casto dopad na formovani legislativniho prostfedi. Na mikrotrovni
je to aktivita jedince nebo jeho rodiny, kdy se tento jednotlivec snaZzi aktivné
podilet na pfimé péci o své zdravi. Mira participace se také odviji od akutnosti
zasahu. V okamziku ohroZeni Zivota je pristup spiSe paternalisticky a navysuje
se participace se zlepSujicim se stavem daného jedince. V socidlnich sluzbach je
participace vice zaZitym pojmem, casto je i ukotvena v legislativé a standardech
kvality, ve zdravotnich sluzbach je to pfedevsim na zaméfeni daného zafizeni.
Z hlediska zdravotniho a socidlniho systému je tento pfistup vhodny, protoze je
prokazana vyssi adherence k 1é¢bé nebo vyuzZivani adekvatni sociadlni sluzby,

pokud za toto rozhodnuti pfevzal, alespon ¢astecn€, pacient odpovédnost sam.

3.7 Socidlni zafizeni vhodna pro osoby s PN

V Ceské republice se mnoho zafizeni socialnich sluZeb deklaruje jako vhodna
pro osoby s PN. Neni vSak legislativné upraveno, jak takové zafizeni by mélo
vypadat. Existuji jen guidelines a z nich plynouci doporudeni (napt. Doporucené
postupy pro diagnostiku a lécbu Parkinsonovy nemoci, adaptovany doporuceny postup —
Canadian guideline for Parkinson disease, 2022., nebo European Patients Forum,
Policy. a dalsi).

Existuje v CR nékolik zafizeni, kterd se snazi nasledovat doporudeni péce
o pacienty s PN. Jedno takové zafizeni jsem zvolila pro vyzkum v rdmci této
diplomové prace. Budu jej jen typové popisovat, aby byla zachovana co nejvétsi
anonymizace dat.

Zvolené zafizenije domov pro seniory. Poskytuje péci cca 250 klienttim, z toho
asi 4 jsou parkinsonici, ostatni klienti jsou seniofi bez diagndzy PN. Je zde

poskytovana sluzba odlehcovacich pobytti. Pro osoby s PN je nabizen denni
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stacionar, ktery je v provozu kazdy pracovni den od 8 do 16 hodin. Zfizovatelem
je kraj.

Organizacni struktura domova pro seniory zahrnuje vradmci odbornosti
pecujicich o klienty:

e vseobecnou sestru,

e praktickou sestru,

e nutriéni terapeutku,

e pracovnika v socialnich sluzbach,
e socialni pracovnici,

e aktivizaéniho pracovnika,

e ergoterapeuta,

e logopeda,

e psychologa.

Dale je prostfednictvim externich poskytovatelt zdravotnich sluzeb
poskytovana péce fyzioterapeuta, vSeobecného praktického lékate, neurologa,
psychiatra, foniatra, diabetologa, rehabilitacniho Ilékafe, paliatra a
urogynekologa. (vyrocni zprava zafizeni, 2022)2

Socidlni zafizeni uz z povahy svého zaméfeni neni zdravotnickym zatizenim.
Tudiz nemuize poskytovat zdravotni sluzby mimo péci vSeobecnych sester
s registraci v odbornosti 913 — VSeobecna sestra v socidlnich sluzbach. V ptipadé
poskytovani domdci péce sestra s registraci v odbornosti 925 — vSeobecna sestra
v domadci péci. Dalsi zdravotnici v socidlnich sluzbach nemohou byt registrovani
pro poskytovani zdravotnich sluzeb v socidlnim zatizeni. (Holmerova, Valkova,

MPSV)

Tento stav, kdy vétSina zdravotni péce je poskytovana externim

poskytovatelem zdravotnich sluzeb vede k tomu, ze jednotliva zdravotnicka

2 Neni citovano pfesnéji z dtivodu zachovani anonymity zafizeni.
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zafizeni mezi sebou nekomunikuji. To vychazi se skutecnosti, Ze jsou vSechna
zafizeni povinna drZet mlcenlivost v ramci idajii ve zdravotni dokumentaci. Na
druhou stanu se téch informaci casto dozaduji a dochdzi tak kriiznym

nedorozuménim.

Problémem je také nizka orientace spolecnosti v problematice fungovani
zdravotnich a socialnich sluZeb. Vefejnost ¢asto nevidi rozdily mezi jednotlivymi
poskytovateli sluzeb, coz vede kriznym komunikaénim Sumim

a nedorozumeénim.

3.8 Multidisciplinarni tym

Definic multidisciplindrniho tymu existuje mnoho. Napfiklad Matousek fika,
ze v ramci multidisciplindrniho tymu se jednd o spolecné prostiedi, v némz jsou
zkoumany odlisné fenomény piimo vyzadujici spoluticast naprosto odliSnych
disciplin. (Matousek, 2001) Oxfordsky slovnik multidisciplindrni tym definuje
jako skupinu (zdravotnickych) profesiondlii s odliSnou expertnosti, ktefi se
spojuji k napldanovéni a provadéni péce v komplexnim pohledu na (zdravotni)
podminky. (Oxford Reference, 2023) Multidisciplindrni tym je tedy urdcita
skupina osob, které spolupracuji na naplnéni daného cile. Zde, v ptipadé péce

0 osoby s PN, je to zejména napliiovani potfeb zainteresovanych klientt.

Vyhodou multidisciplindrnich tymi v socidlnich sluzbach je stirani rozdila
v ramci socidlné zdravotniho pomezi. V tymu spolupracuji odbornici, ktefi se
béZné nepotkaji nebo spolu tizce nespolupracuji. To vede ke zvyseni kvality péce
a k vyssi efektivité z hlediska ¢asu i vynalozenych finan¢nich prostredkt. Déle je
prokazano, ze osoby pracujici v tymu jsou spokojenéjsi a vede takova spoluprace

k nizsi fluktuaci zaméstnanct. (Hrda, 2018)
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Dle Tuckmana (1965) je definovano 5 fazi vyvoje tymu:

e Formovani (forming),
e Dboufeni (storming),

e ustaleni (norming),

e vykon (performing),

e ukonceni ¢innosti (adjouring). (Dolezal, 2020)

Ve fazi formovani tym teprve vznika, takZe je to jen skupina lidi se stejnym
cilem nebo zdjmem. Zde se ¢lenové tymu seznamuji, nastavuji se pravidla
a hranice. Definuje se spolecny zameér, cil. Nastavuje se fungovani tymu, vybira
se koordinator. Pfi boufeni je jiz tym zformovan, mohou se tak projevit rizné
osobnosti ¢lent tymu, coz obvykle vede ke kolizim. Pokud tym tuto fazi ustoji,
obvykle si v tomto procesu vybuduje vzdjemnou déivéru a porozuméni. Také
muze nastat situace, kdy se v této fazi tym rozpadne. I proto je nutné vénovat
pozornost vybéru clent tymu, aby se sniZila pravdépodobnost kolizi mezi ¢leny.
V ustélenti je jiz tym v souladu, jsou zde dané kompetence a role. Tato faze se
preliva do ¢tvrté, tedy do vykonové, kdy je prace tymu efektivni, konstruktivni.
Tym zvladd zpracovat i nenadalé udalosti. Ukonceni ¢innosti mtize nastat, pokud
je cil naplnén, nebo pokud tym opousti jeho ¢lenové, aniz by byli nahrazeni

novymi ¢leny. (Hrd4a, 2018; Dolezal 2020)

Nezbytné je do multidisciplindrniho tymu vybirat ¢leny nejen dle odbornosti,
ale i podle osobnostniho profilu a schopnosti tymoveé spoluprace. Je dtilezité, aby
¢lenové vnimali cil kondni tymu jednotné a sméfovali k nému. Moderator nebo
vedouci tymu musi byt také , prekladatelem”, tedy zprosttedkovavat informace

mezi pracovniky pusobicimi v socidlnich sluzbach a zdravotniky.
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Tabulka 1 - Porovndni zdravotni a socidlni oblasti (Mertl ]., 2007; upraveno)

Zdravotni oblast

Socialni oblast

Pojem, se | Diagnoza, pacient Sobéstacnost, klient

kterym pracuje

Proces, ktery je | Lécba Kompenzace zmény zivotni
provadén situace

Cil u | Vyléceni, ukonceni lécby PIna sobéstacnost
vylécitelného

stavu

Cil u | Udrzeni (stabilizace) stavu, | Invalidita, zajisténi zadouci
nevylécitelného | monitorace stavu, | podpory dle stavu klienta
stavu chronizace nemoci

Touto tabulkou se snazim ukdzat, pro¢ dochdzi k nedorozuménim mezi
zdravotnickymi a socidlnimi odborniky. VSichni se snazi jednat v zdjmu
pacienta/klienta, ale kazdy kond ve svém prostfedi, které ma jiny kontext
uvazovani o daném jedinci. I ztohoto hlediska je dutlezité, aby
v multidisciplindrnim tymu fungovali tito odbornici dohromady a naucili se
mezi sebou komunikovat a tim stirat rozdil ve zdravotné socidlnim pomezi.

(Starostkova, 2015)

Multidisciplindrni tym by mél mit svou vizi a misi a na zakladé nich déle
planovat svou c¢innost. Strategické fizeni ma ctyffazovy vyvoj cyklu, tedy
strategickou analyzu, tvorbu strategie, realizaci strategie a vyhodnoceni ¢innosti,

na které opét navazuje dalsi strategicka analyza. Realizacni a zpétnovazebna faze

jsou v cyklu obvykle nejdelsi. (https://managementmania.com/cs/strategicky-

cyklus, 2017)

Vize a mise tymu by méla byt v souladu s vizi, misi a strategickymi cili daného

socialniho zafizeni, nicméné miZe je ndsledovat jen ¢astecné, podle specifického
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zaméfeni tymu. Na zdkladé toho jsou stanoveny cile prace multidisciplinarniho

tymu.

Stanoveni ciltt by mélo byt SMART(ER). Tento pojem poprvé uvedl Doranen
vroce 1981. Cile by mély byt specifické (Specific), méfitelné (Mesurable),
dosazitelné (Achievable), realistické (Realistic) a casové ohranicené (Time-
bound). Tato technika stanoveni cili byla rozsifena jesté o dva pojmy, a to E -
hodnotitelny (Evalueble) a R — opakovatelné hodnotitelny (Reevaluable). Pokud
cile tyto parametry nespliuji, je nutné je dopracovat, upfesnit. K této metodé
stanoveni cili existuji alternativy, napfiklad DMUB: D - udélatelny (Doable), U
— pochopitelny (Understandable), M - zvlddnutelny (Manageable) a B —
prospésny (Beneficial). Nebo KARAT (konkrétni, ambiciozni, redlny,
akceptovatelny a terminovany. Nejéast€ji je v praxi vyuzivana metoda SMART,

proto ji uvadim jako metodu prvni volby pro tvorbu ciltt multidisciplindrniho

tymu. (https://managementmania.com/cs/smart, 2019)
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4. METODIKA

Jako teoreticko-metodologické vychodisko jsem zvolila systemicky
pristup podle Matouska. Vychazim zjeho Zakladt socialni prace (Matousek,
2012). V socialni praci se tento pfistup pravé zaméfuje nejen na podminky
a pozadavky stanovené predpisy, ale i na to, co si pfeje klient a jaké ma potteby.

Coz je pfesné to, jakym zptisobem bych v diplomové praci chtéla postupovat.

Ve vyzkumu jsem vyuZzila nékolik postupti — field research u 2 klientti
zkoumané socidlni sluzby (vybér byl udélan tak, aby byl zastoupen klient velmi
sobéstacny i klient s velkou potfebou dopomoci u béznych dennich ¢innosti).
Dale jsem udélala rozhovor se ¢tyfmi dalS$imi klienty, ktefi byli vybrani podle
stejného klice, jako predchozi klienti, a dotaznik u pecujicich osob v domové pro
seniory. Vybér byl udélan tak, aby byla pravé jednou zastoupena kazda profese,
kterd se podili na péci o klienty s m. Parkinson. Distribuce dotazniku byla

provedena jak elektronicky, tak v tisténé podobé.

4.1 Popis vyzkumného procesu

V ramci field research jsem si délala pozndmky do terénniho deniku, které
nasledné byly zpracovany kédovanim. Stejné tak jsem postupovala v ptfipadé
polostrukturovanych rozhovora s klienty, kdy opét pomoci kédovani analyzuji

jejich potfeby. Analyza dat je popsdna dale.

Dotaznik jsem zvolila u pecujicich osob z nékolika divodii. Jednak jich je
mnoho a rada bych posoudila pohled na véc od co nejvice z nich, dale pak
vzhledem k etickym aspektiim (popsano déle) si myslim, Ze by anonymita mohla

pomoci v otevienosti odpovédi.
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4.2 Popis analyzy ziskanych dat

Analyza dat probihala pomoci kvalitativni obsahové analyzy u rozhovort
a pozorovani a deskriptivni statistiky u vystupti z dotazniku. Kvalitativni
obsahova analyza dat u kvalitativni ¢asti vyzkumu byla zvolena proto, Ze chci
induktivné dojit k teorii na zakladé analyzy dat. Samotna analyza probihala
pomoci kdédovani. Dotaznik byl vyhodnocen pomoci deskriptivni statistiky,
protoZe cast dat 1ze kvantifikovat. Odpovédi na oteviené otazky byly okddovany

a zpracovany obsahovou analyzou dat.

4.3 Etické aspekty prace a konflikt zajmu

Zakladnim kritériem pro vstup do vyzkumu byla dobrovolnost a
maximalni moznd informovanost ticastnika o tom, co se bude dit, ¢eho a proc se
ucastni. Snazila jsem se dosdhnout i principu spravedlnosti tim, Ze jsem zahrnula
do vyzkumu vSechny ¢leny tymu, zejména uzivatele sluzby. Princip prospésnosti
naplnuji tim, Ze navrhnu multidisciplindrni tym pro konkrétni sluzbu a zafizeni.

VSechna data z praktické ¢asti diplomové prace byla anonymizovana.

Zamérné uvadim jen vystupy z rozhovorti a terénniho vyzkumu, protoze
prepisy by mohly odhalit identitu respondentti. Ve vyzkumu bylo pro mé
prioritou, aby se respondenti mohli citit bezpecné a nemohla byt odhalena jejich
identita. Véfim, Ze v zafizeni by nikdo nezneuzil vystupti, které by byly v této
praci uvedeny, nicméné nechtéla jsem vzbuzovat ani zdminku pro pocit nejistoty,
zda bude dodrZen garantovana diskrétnost vSem zucastnénym respondentiim.

Proto uvadim jen vystupy z vyzkumti, po pfepisu a dalSich analyzach dat.

Z dotaznikového Setfeni uvadim vice podrobnosti, protoze cely dotaznik

je anonymizovan, tudiZ ani ja nedokazi urcit, kdo kterou odpovéd uvedl.
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Uvédomuii si sviij ¢astecny konflikt zajmt, protoZe pracuji v organizaci,
ktera je externim poskytovatelem sluzeb fyzioterapie pro danou organizaci, kde
provadim sviij vyzkum. I proto jsem pro zaméstnance zvolila formu dotazniku,
kterd je anonymni, tudiz se mohou zaméstnanci sluzby citit bezpecnéji pfi
vyjadfovani svého postoje. Viici klientim jsem se snaZila byt také maximalné
transparentni a vysvétlovat jim svou pozici nestranného vyzkumnika. Vzhledem
k tomu, Ze jde o seniory, mnohdy i s dalSimi pridruZzenymi onemocnénimi,
nejsou vZdy sto odlisit jednoho pracovnika od druhého, respektive jejich profesni

zaméreni.

Uvédomovala jsem si, Ze je mozné, Ze ve vyzkumu budu prosazovat zajmy
tyzioterapie. Proto jsem se snazila vystoupit z role fyzioterapeuta a tuto profesi
jsem zameérné nechala reprezentovat jinymi kolegy. Také jsem se snaZila

vystoupit z role zdravotnika a neprosazovat zajmy ani zdravotnické, ani socialni.
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5. VYZKUM A VYSLEDKY ZKOUMANI

Vyzkum probihal od ledna 2023 do bfezna 2023. Participovalo na ném 11
respondenttl v dotaznikovém Setfeni mezi pecovateli, 4 osoby v rdmci rozhovort
a field research. Data byla vyhodnocena popsanymi metodami a nyni zde uvedu

zjisténi, ktera z vyzkumu vyplynula.

Polostrukturované rozhovory jsem vedla se tfemi Zenami a jednim muzem.
Dva respondenti byli velmi sobésta¢ni a dva byli vysoce zavisli na péci. Dle
stupnitt zavislosti byli 2 respondenti ve stupnich zavislosti 1-2 a druzi dva ve
stupnich zavislosti 3-4. Do terénniho vyzkumu jsem vybrala 2 klienty, jeden byl
s vysokym stupném zdvislosti a druhy s nizkym stupném zavislosti. Probihal
v domdcim prostfedi klient(i — na jejich pokojich od 7:00 do 18:30. Psala jsem si
poznamky do terénniho deniku a ty jsem nasledné zpracovala. Vystupy byly
analyticky zpracovany a kvili anonymizaci dat zde uvadim jen vystupy
z analyz. U terénniho vyzkumu neuvadim ani pohlavi respondentt, uvadim
slovesa v muzském rodé jako univerzalni slovesny rod, nikoliv jako indikator

pohlavi respondenta.

Dotaznikového Setfeni se zucastnilo 11 pecujicich osob - profesionalti.
Probihalo v lednu 2023 a tnoru 2023 v online prostfedi. Setfeni bylo mozné
rovnéz v papirové podobé, kterou ale nikdo nevyuzil. VSechna data byla sbirana

anonymné mezi zaméstnanci domova pro seniory, kde vyzkum probihal.

5.1 Vystupy z vyzkumi

Pro dolozeni vystupu, vzdy uvadim vynatky z rozhovora (R) a terénniho
deniku (TD). Text je rozliSen tak, Ze vystupy jsou psany v bodech béZnym

pismem, doklady z rozhovort a terénniho deniku jsou psany kurzivou. Vystupy
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z rozhovord a terénniho vyzkumu jsou oznaceny zvyraznénym nadpisem a text

jednotlivych podnétti je podtrzen.

Dale jsou zde grafy a vystupy z otevienych otdzek z dotazniku pro pecujici
osoby. Pouzivdm univerzalné muzsky rod, ale mezi respondenty jsou muzi
i Zeny. Pod oznacenim rodina ve vypovédich je mysleno oznaceni pro partnery,
déti, sourozence i dalsi rodinné prislusniky. V textu zde jsem to upravila, pro

zajisténi vétsi anonymity dat.

5.1.1 Informace o PN:

24. Myslite si, Ze mate dostatek informaci o PN?
11 odpovédi

@ Ano, vim vée potfebné

@ Mam informaci docela dost, ale nékdy
me néco piekvapi

2 Vim zéklad, ale musim si dost véci
dohledavat.

@ Nemam dostatek informaci

Obrizek 1 - Dostatek informaci o PN

e Vite, kde ziskat dalsi informace k PN? Pokud ano, prosim uvedte. 3
o Od kolegt — 4x
o Cetba odborné literatury, élanki — 4x

o Vseobecna fakultni nemocnice — 4x

3 Otevfena otdzka, vystupy jsou zde uvedeny dle kodt, které jsem k nim pfiradila. Takto
jsem ucinila pro zachovani anonymity respondentd.
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o Specializované kurzy — 3x
o Pacientskd organizace — 3x
o Parkinson care — 2x

o Odborné staze — 2x

25. Absolvovali jste néjaké specializované vzdélavani k PN?
11 odpovédi
Znalosti mam jen ze SS/VOS/VS 6 (54,5 %)

Absolvoval/a jsem specializovany
kurz pofadany mimo mé praco...

. "Absc':onaI/a'Jsem skolf.\-mv/ |7 (63,6 %)
seminai v ramci svého pracovisté
Sa'movvzc'ielalvan? se (Cteni |7 636 %)
odbornych ¢lanku a literatury..)
Mél/a jsem staz na pracovisti
zamé&feném na péci o pacienty...
0 2 [ 6 8

Obrizek 2 - Specializované vzdéldvini k PN

Objevuje se zde vice odpovédi, nezje respondentti. U této otazky byla moznost

zaSkrtnout vice neZ jednu odpovéd, pripadné dopsat vlastni.
Vystupy z rozhovori a terénniho vyzkumu:

e Pottfeba edukace o nemoci a jejich souvislostech u klienta a jeho rodiny

R: Vzdycky jsem rdd chodil, na tury a tak. Ted’ jen kousek a hrozné mi tuhnou nohy.

Rodina se divi, Ze uz nemiizu, kdyz jsem diiv tolik chodil.

R: To si ani neumite ptedstavit, co vSechno ta nemoc obnadsi. Takhle jsem si to stari

nepredstavouval. (...) A obdvdam se toho, co mi to pFinese dal.
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R: Hodné rychle jsem se zhorsil. Jesté vloni jsem chodil vic. Nerozumim tomu, Ze to

Slo tak rychle dolii.

R: Kdyz vidim, jak to postupuje u téch lidi tady kolem, tak se hned vic snazim cvicit,

hybat se, chodit. Nechci tak skoncit, ale vim, Ze mé to cekd.

R: Mam pocit, jako by rodina nechapala tu moji nemoc, Ze to, Ze nemiizu, nehraju. Ja

prosté nemiizu.

R: Nasel jsem si tu partnera. Domov mé podpofil, nechali nds sestéhovat, i postele
miizeme mit srazené. Oba miizeme spolu sdilet to, co ta nemoc obndsi, pomdihdme si. Byt

spolu sami, tak bychom to nezvlddli.

R: Jsem rad, Ze jsem rady. Tady vi, co Parkinson obndsi. Doma jsem viibec nemohl

chodit, potdd jsem freezoval. Tady je to lepsi.

R: Hodné si o Parkinsonu ctu. I kdyz mdm tu nemoc uz (...) let, pordd se zajimdm, co

nového vyzkoumali.

R: Je tu kazdy rok den Parkinsonikii. (...) Je tam i poradna k Parkinsonu. Koukdam
kazdy rok, jakd je tam fronta. Sestticka z nemocnice na Karldku tam radi, co a jak s tou

nasi nemoci. Myslim si, Ze o tohle stanovisté je nejvétsi zdjem.

5.1.2 Potfeby osob s PN

Vystupy z rozhovort a terénniho vyzkumu:

e Specifické cviceni pro osoby s PN (fyzioterapeutické, ergoterapeutické

a zejm. logopedické)

R: Mé rodina vzdycky naddvd, Ze mi to zapindni knoflikii tak dlouho trvd, ale jd jim to

naschuval nedélam.
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R: Nékdy mam problém vstat ze Zidle. Povede se mi to nékdy az na tieti nebo cturty

pokus. Musim si vZdycky sedat na Zidli, kde jsou opérky.

R: Casto se mi stane, Ze se zakuckdam. Hlavné, kdyz jim néco drobivého, tieba buchtu

nebo ryzi. Tu tady nastésti moc nemivdame. (...) Nékdy se zakuckdm i kdyz jenom piju.

R: Jsem mimo kondici. Potfeboval bych jit k zubafi, ale tam jsou schody. Ty ja urcité
nevyjdu. Musim to vytesit néjak jinak, asi zménim zubare. (...) Vloni jsem tam dosel, ale

taky jsem to s dévcaty (fyzioterapeutkami — pozn.) mésic trénoval. Ted uz to nevidim.

R: Mdm rdd ty skupinky tady, jak jsou na patte a v sdle. Trénujeme pamét, cvicime.

To mi vyhovuje.

R: Je tu kazdy rok Den Parkinsonikii. Soutézi se v riiznych dovednostech, shazuji se
kuzelky nebo se nanddvaji vicka na lahve nebo se foukd kulicka ze stolu. To jsou ¢innosti,
které mi délaji problém, tak je dobry, Ze si miizu porovnat, jak mi to slo vloni a jak mi to
jde ted’. Nékdy to zkousim i jen tak. Tieba nandat vicko na lahev mi moc nejde, zvldst

kdyz se to (ties — pozn.) rozjede.

R: Chodim na rehabilitaci, dostdvam tam do téla. Ale mam to rad, jsem pak v lepsi
kondici. Nebo fesime to, co mé nejvic obtézuje. Ted mam problém s krkem asi. Musim se
s nima zase domluvit, abych néjakou tu rehabilitaci mél. (...) V pdtek tu je navic specidlni

Parkinsonické cviceni. Na to chodim rad.
TD:

o Zakuckal se pti kazdém cca 2. polknuti. Hodné pti jidle pije, aby se mu dobre
polykalo.
o Ma problém najist se priborem, v priibéhu jidla je vyménil za IZici.

o PouZzivd hrnek k piti pfes den, na noc chce pitko.
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o Klient odchdzi na skupinové cvicen.

Vystupy z rozhovori a terénniho vyzkumu:

e Déavkovani 1ékt kontrolované sestrami

o Néktefi uvadi jako vvhoduy, jini jako nevvhodu

e Pokud ma klient zdjem, muize dostat léky na celv den najednou

a nasledné je uzivat v misté, kde se zrovna nachazi.

R: Je fajn, Ze miizeme jit ven a vzit si ,zob” s sebou. Vezmem si pak léky tak, jak

potiebujem a nemusime se kviili tomu vracet sem.

R: Nékdy na ty léky zapomenu, a to je mam na stole. Pak si jich vSimnu a honem si je
vezmu. (...) Nékdy mi to musi pripomenout sestiicky. Casy ale tiplné presné nedodrzuju.

To mi pak vynadaji na rehabilitaci.
TD:

o Léky lezi na stolecku uz hodinu, zatim si jich klient nevsimd. Sestra pfipomind,
aby si je vzal. Udélal tak.

o Zvoni telefon —budik, aby si vzal Iéky. Bere si je na cas. Komentuje slovy: , Téch
je, co?”

o Po uziti léku (asi 30 minut) se mé klient ptd, zda je uz uzil, nebo ne.

Vystupy z rozhovor a terénniho vyzkumu:

e Hezké prostfedi pokojti, budovy a zahrad.

e Chybi v nékterych mistech madla a nékde klouze podlaha — klienti se

boji jit sami do sprchy.
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o Uprava socidlniho zafizeni (WC a sprchy) tak, aby bylo vhodné pro

osoby s PN.

R: Kdyz jsem sem $el, bal jsem se, jaky to tu bude. A dobry musim ¥ict. Je to tu moc
hezky. Mam veliky pokoj, takovy jsem si pfal. A kdyz je hezky, chodime hodné ven do

zahrady tady vedle nebo do atria.

R: Rekonstruovali ndm tu pokoje. Jsme se museli nékolikrit stéhovat. Ale ted’ je to tu
moc hezky, jen ta koupelna, ale lip to asi udélat neslo. Je tam hrozné madlo mista. Nékdy
se pottebuju chytit a madlo je daleko, Ze na néj nedosihnu. Nebo na zdchodé se nemiizu
otocit. Zasekavam se v otocce, jak je tam min mista. (...) Jak fikam, snaZili se, lip to asi

neslo.

R: Jsou tu dobry chodby. Dva se vyhneme s choditkama bez problému. Je tu relaxacni
mistnost, tam jsou myslim i néjaky programy. (...) Snazi se, aby to tu bylo hezky, to jo.

Jenom ty rekonstrukce nikdy nekoncej.

R: Uz se tésim na jaro, Ze zase to tu bude vsude kvést. To mdm tady rdd. Je tu sklenik,
kdy si Zensky péstuji riizny kytky. (...) Libi se mi, jak jsou v pFizemi klece s ptiackama.
Chodim se na né koukat. Je to moje takovd motivace, abych chodil. Ted’ je tam i nové

akvdrium pro rybicky.

R: Bojim se sprchovat sdm. Podlaha mi tu hodné klouZe, ta stard byla lepsi. Na zichod,
kdyz mdm horsi den ani nechodim. (...) Kdyz je lepsi den, i tak to je na desitky minut,
nez tam dojdu, otocim se tam, vykondm potiebu a vrdtim se do pokoje zpatky. Neékdy si

musim v priibéhu toho zavolat pomoc, protoze to nemiizu zvlddnout siam.

R: Ta novd koupelna je dobrd. Mdam madlo tak, jak pottebuju, takzZe se miiZu pridrZovat.

To jsem doma nemeél. Libi se mi moc.
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R: Nic mi tu asi nechybi. Jsem spokojeny.

TD:

o Koukd z okna, jestli je venku hezky, sel by ven.

o Volal clen rodiny, pise si do kalenddre, kdy prijde. Tési se, Ze ho vezme na
voziku do zahrady. Ma byt hezky.

o Ptisel druhy klient na ndvstévu. Je tu novy a fikd, Ze se mu tu libi. Bavi se o
probéhlé rekonstrukci, ktera probéhla vloni. Klient ukazuje fotky starého
pokoje. Pochvaluje si proménu.

o Klient jde do koupeny. Trvd mu téch 5 m asi 5 minut. Ma hodné freezingii. Je
na konci davky [ékii.

o Klient se informuje, jak se da ziskat skiitr, ktery md jiny klient. Usnadnilo by

mu to pohyb po domové a lip by se dostal i ven.

Vystupy z rozhovori a terénniho vyzkumu:

e Strava vhodna pro osoby s PN.

e Podévani stravy v koordinaci s poddvanim lékii — edukace klientd.

o DPotteba, kterd je oznacend jako oblast pro zlepSeni.

R: Léky moc nefeSim. Beru si je vétsinou pred jidlem, ale nékdy zapomenu. Tak si je

vezmu az si vzpomenu. (...) To je tak 30 minut po jidle.

R: Objedndvim si online ndkupy, vozi mi to az sem. (...) Jim tak, kdyz mdm na néco

chut nebo mam hlad. Léky beru v intervalech od neurologa. Jidlo u toho ale nefesim.

R: Od letosniho roku se kuchyné fesi néjak vic. Jsou i néjaky schiize kazdy mésic

k tomu, jak nam chutna, co bylo dobry a co min.
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R: Nutri¢ni tu mame. Ale jestli 7esi stravu pro Parkinsoniky, to netusim. Myslim si,

Ze spis ne.

TD:

o Léky si bere tésné pred jidlem. Lezely tam ale jiz cca 30 minut.
o Kobédu je maso s omdckou a brambory, ke svaciné jogurt. (hodné bilkovin)
o Vold rodinnému ptislusnikovi, aby mu nakoupil. V seznamu je tak polovina

véci bilkovinnad.

Vystupy z rozhovort a terénniho vyzkumu:

e Vétsi pozornost porucham kontroly impulsi.

R: Se mi nékdy stane, Ze to rozeberu a pak nevim, jak to ddt zase dohromady.

R: Rdd néco vyrdbim. Strdvim s tim i tieba cely vikend. (...) Stalo se mi, Ze jsem i na

néco zapomneél, tieba na schiizku, protoZe jsem byl zabrany do price.

R: Byl tu (...), ten sotva se mu néco dostalo do ruky, tak to rozebral. Dohromady to

pak ale nikdy uz zase nedal.
TD:

o Klient neustdle bere a poklidd zpditky na still riizné véci. Zejména, kdyz si
s nekym povida.

o Klient hodné nakupuje. Pokoj je plny véci. Rika, Ze hodné véci p¥i stéhovini
vytridil, ale i tak se nemiize dobve vejit do skiini. Chtél by jich vic.

o Neustdle pierovnduva stolek. Posouvd jednotlivé véci na ném tam a zpét.
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Vystupy z dotaznikového Setfeni:

27. Jaké potreby klientl je pro Vas snadné naplnit?
11 odpovédi

Davkovani leku
Uprava prostiedi bytu, zmén...
Dopomoc k pohyblivosti (anti...
Psychicka podpora (poskytn...
Vybér vhodneé stravy
Vybér vhodné pohyboveé akti...
Zaijistit adekvatni lékarskou...
Predchazet padim
Obsluha domacnosti
Ziskani adekvatni socialni p... —2 (18,2 %)
Doprava automobilem —1 (9,1 %)
Doprava MHD (—0 (0 %)
V&e je obtizné|[—0 (0 %)

5 (45,5 %)

—1 (9,1 %)

10 (90,9 %
8 (72,7 %)

—5 (45,5 %)
7 (63,6 %)

—2 (18,2 %)

9(81,8 %)
3(27,3 %)

Obrizek 3 - Potteby, které je snadné naplnit*”

Zde mé prekvapilo, Ze dopomoc k pohyblivosti neni problematickym
tématem pro pecujici osoby. Mezi klienty vramci rozhovorti a terénniho

vyzkumu téma antifreezingovych strategii zaznélo spiSe jako potfebné.
Vystupy z rozhovori a terénniho vyzkumu:

e Pohyb po mistnosti i venku je pro klienty nékdy obtizny.

R: Nebo na zichodé se nemiizu otocit. Zasekdavam se v otocce, jak je tam mirn mista.

R: Nékdy chodim tiplné v pohodé, jindy se sotva rozejdu. (...) Bojim se, Ze upadnu, tak

radsi nikam ani nejdu.

¢ Objevuje se zde vice odpovédi, nez je respondentt. U této otazky byla moznost zaskrtnout
vice nez jednu odpovéd, pfipadné dopsat vlastni.
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R: Na zichod, kdyz mdm horsi den ani nechodim. (...) Kdyz je lepsi den, i tak to je na
desitky minut, nez tam dojdu, otocim se tam, vykondm potiebu a vrdtim se do pokoje
zpatky. Nekdy si musim v priibéhu toho zavolat pomoc, protoZe to nemiizu zvlddnout

sam. (...) Sestticky mi vzdycky pomiiZou.

R: Znam antifreezingové strategie, vétsinou to zabere a zase se rozejdu. Nékdy mi ale

musi pomoct.

TD:

o Klient jde do koupeny. Trva mu téch 5 m asi 5 minut. Md hodné freezingil. Je
na konci davky Iékii.

o Klient se informuje, jak se da ziskat skiitr, ktery md jiny klient. Usnadnilo by
mu to pohyb po domové a lip by se dostal i ven.

o Klient probird s jinym klientem, Ze by chtél jit do divadla, ale neni si jisty, Ze
to zvlddne. Boji se, jak dojde od auta do divadla a pak zase zpadtky. Shani nékoho

zdravého k sobe.

54



28. Jaké potieby je pro Vas obtizné naplnit?
10 odpovédf

Davkovani lékd
Uprava prostiedi bytu, zmén...

Dopomoc k pohyblivosti (anti... —1 (10 %)

Psychicka podpora (poskytn... =
Vybér vhodné stravy

Vybér vhodné pohybové akti... —1 (10 %)

Predchazet padim
Obsluha domacnosti
Ziskani adekvatni socialni p...
Zajistit adekvatni lékarskou...
Doprava automobilem
Doprava MHD

Vse je snadné|—0 (0 %)

0

Obrdzek 4 - Potteby, které je obtizné naplnit®

5.1.3 Socialni sluzby pro osoby s PN

Vystupy z dotaznikového Setfeni:
Otevrené otazky:
[ ]

neni dostatek, prosim rozvedte.

4 (40 %)
5 (50 %)
2 (20 %)
—3(30 %)
—3 (30 %)
—3 (30 %)
6 (60 %)
6 (60 %)
4 (40 %)
6 (60 %)

Myslite si, Ze je dostatek socidlnich sluzeb pro pacienty s PN? Pokud

o Nevim, zda jsou nebo nejsou, zejména mi o nich chybi

V nasem zafizeni mame mnoho zadosti, kterym nemtizeme

informace.
o Neni jich dost. A o téch, co jsou, se dost nevi.
o Neni, zejména pro skupinu 50+.
o
vyhovét, protoZe nestaci kapacita.
o Nenli, je malo kapacit.
o Neni jich dostatek, chybi

sluzbach.

i povédomi o nemoci v socidlnich

5 Objevuje se zde vice odpovédi, nez je respondentti. U této otdzky byla moznost zaskrtnout

vice nez jednu odpovéd, pfipadné dopsat vlastni.

55



o V perimetru hlavniho mésta asi ano, nejsem si jist4, jaka je
situace v ostatnich krajich a odlehlejSich oblastech. Zaroven je
problém neinformovanost pacientii o téchto sluzbach.

o Jenedostatek pracovnikti v domaci péci, chybi svoz pacientti
do specializovanych socialnich sluzeb, k 1ékafi apod. za

prijatelnou cenu. Neni dostatek aut a termind.

Vystupy z rozhovori a terénniho vyzkumu:

e Je problém dostat se do adekvatni socidlni sluzby.

e Je nedostatecnd kapacita dopravy.

R: Nahledal jsem se, nez jsem to tu nasel. Poradili mi v Parkinson Helpu, Ze tady je

to dobry.

R: Tady je to dobry. Zndmad je v Liberci a tam nemaji lautr nic.

R: Domov md jedno auto pro vsechny, tak si pres internet objedndvam dopravu sim

radsi. (...) Musim na to myslet dost dopfedu, aby bylo misto.

R: Kdyz jsem tu byl jesté jenom ve staciondri, ne na pobyt, tak jsem mohl chodit jen

(...) za tyden. Misto by i bylo, ale nedovezli by mé tolikrit.

TD:

o Klient probira s jinym klientem, Ze by chtél jit do divadla, ale nent si jisty, Ze
to zvlddne. Boji se, jak dojde od auta do divadla a pak zase zpdtky. Shani nékoho
zdravého k sobé. Chtél by néjakého asistenta, rodina neni dostupnd. V domové

tato sluzba neni dostupnd, premysli, jestli jit nebo ne.
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o Telefonicky si objedndva dopravu k lékati, kam jde za 3 tydny.

5.1.4 Dostupnost odbornikii, prace v multidisciplinarnim tymu

Vystupy z rozhovort a terénniho vyzkumu:

e Dobré dostupnost neurologa — extrapyramidového specialisty.

o Ne jejich vlastniho, ale toho, co do domova dochazi.

R: Chodi ndm sem neurolozka. (...) Ja ale chodim na ,Karlik” do Katetinsky. (...)
Jsem zatazen i do riiznych studii o Parkinsonu. Tam k nim mam velkou dilvéru, jsou

nejlepsi.

R: Mdme tady mistni doktorku (pozn. neurolozku). Chodi tak jednou za mésic? Nevim
presné, jak to md. Ale prosté sem tam se stavi. (...) Je dobry, Ze kdyz néco potiebuju,

sestiicky mi ji sem poslou, kdyz pak je tady, v domové.

R: No spokojeny moc nejsem, ale sam nikam jinam nedojdu. (...) Ona je asi dobrd, ale
mel jsem pied tim fajn doktora, kteryy mi toho Parkinsona nasel, tak jsem k nému mél asi

vétsi duvéru. (...) Vlastné tak spatnd neni.

R: Ze zacitku se mi nezddla, byla takovd... p¥isnd. Ani nevim, jak se jmenuje. Zvykl
jsem si a ted uz je to docela dobry. Jsem rid, Ze chodi sem a jd nemusim nikam jezdit. To

by pro mé bylo tézky, si myslim.

e Dostupnost praktického lékate — sidli ve zkoumané organizaci.

R: Registroval jsem se u mistniho praktika. Obchdzi to tu kazdy tyden, vZdy jde za
tim, kdo upadl, nebo mu nebylo dobfe. (...) Je to velkd vyhoda, mit doktora takhle blizko.

To jsem nikdy nemél, az ted.
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R: Praktik je dobry, co tu je. [sem spokojeny. Do Parkinsona moc nemluvi, to fesim
s neurolozkou. Kdyz jsem byl nastydnuty, tak se na mé chodil nékdy kouknout. (...)
Funguje to tak, Ze feknu sestram, Ze bych ho chtél vidét, nebo Ze mi néco je a ony ho za
mnou poslou. Nikdy s tim nebyl problém. (...) Nene, sam jsem ho nikdy nevyhledal,

vzdycky pres sestry.

R: Kdyz jsem nastoupil, nabidli mi abych piesSel k mistnimu praktickému Iékati
a lékatce. Jsou tu dva, co jsem pochopil. Ze zacdtku se mi moc nechtélo, ale ma to svoje
vyhody. Moje doktorka sem chodit za mnou nechtéla, kdyz mi néco bylo a jd za ni taky
nezvladnul dojit. Tak jsem presel sem. A je to dobry. Jsou hned v domové, takZe se mohou

za nami zastavit, kdyz néco potrebujeme.

e Obnoveni logopedické péce.

R: Logopedi nevi, co Parkinson obndsi. Byl jsem u nékolika, (...), oni umi fesit jen

Sislajici déti.

R: Byla tu jedna logopedka. Nékolik let. (...) Bylo to k nicemu. Ted uz jsem ji dlouho
nevidél. Mozna skoncila? Nejsem si jisty, jak to ted je. (...) Ja tu logopedii stejné

nepotiebuju.

R: Je tu novd logopedka, ted’ chvili. Je mnohem lepsi, nez byla ta predesld. Nebo se mi
to tak aspori zdd. Zatim jsem ji vidél jen pdrkrat. (...) Pomdhd mi hlavné s polykdnim,

aby mi nezaskakovalo jidlo.

R: S logopedii u Parkinsonovy nemoci jsem se setkal az tady. Pred pdar mésici jsem ji
mél poprvé. Uz ale dlouho nebyla, tak nevim, jestli uz nemdam ndrok nebo jestli to uz

skoncilo uplné.
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e Socialni pracovnice orientované v problematice.

R: Socidlni pracovnice tu jsou moc milé. Byla proni, koho jsem v domové potkal,
protoze pred ndstupem sem, kdyz se to domlouvalo, tak mi ukazovala pokoje a ¥ikala

vsechny informace. Udélala na mé dobry dojem.

R: S pani socialni jsem ted’ 7esil p¥ispévek na péci. Zhorsil jsem se, tak jsme 7esili

Zddost, aby mi to zoysili. Myslim, Ze uz je to i vyfizené.

R: Kdyz jsme to tu domlouvali, socidlni pracovnice nds tu provedla a trpélivé
odpovidala na moje otdzky. Byl jsem za to rdd a mél jsem diky ni z toho stéhovini sem
trochu mensi obavy. Navic vyfesila i vsechny véci kolem, pfispévky a tak. Ja tomu moc

nerozumim, ona mi s tim hodné pomohla.

TD:

o Socidlni pracovnice donesla klientovi postu, kterd mu p¥isla. Trochu si s nim

i popovidala.

Vystupy z rozhovort a terénniho vyzkumu:

4 v

e Klienti by si ptéli jednodussi pfistup ke specialistovi, kterého by klient

potfeboval navstivit.

¢ Informovani dopfedu, Ze specialista prijde.

e Téma dostupnosti odbornikii z riznych oblasti specializace.

o Na jedné strané klienti uddvaji dobrou dostupnost, na druhé

popisuiji situace, kdy byl pro né specialista nedostupny.
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R: Potteboval bych jit k zubati, ale tam jsou schody. Ty ja urcité nevyjdu. Musim to

vyresit néjak jinak, asi zménim zubare.

R:V Katefinsky se uicastnim riiznych studii. [sem vysetfovand tim padem docela casto,
protoze to je pred studii, vpribéhu i potom, neustile mé kontroluje neurolog,
fyzioterapeut, psychiatr a tak. (...) VZdycky se tam sejde cely tym, vSichni se vyptdovaji.

A jd taky. Tim padem mdm i o té nemoci docela dost informaci.

R: Nékdy mi doktory zatizuje rodina, jindy sestticky tady. To je riizny. Sdm to moc
nezvldddm, je tam hned nékolik prekizZek. Nejdiiv se tam dovolat, to je hriiza. Musi mé
tam nékdo dovézt. Bud’ jede rodina, nebo je tu auto v domové, to ale neni vzdycky
dostupny. No a kdyz se tam pak jesté cekd, tak to je dalsi problém. Vsechny tim (pozn.

ndvstévou lékate) zdrzuju.

R: Hodné odbornych lékati chodi sem za ndmi. To se mi libi, Ze nemusim nékam jezdi

a shanét kde mé vezmou.

R: Na ortopedii mé bere rodina autem, vzdy jednou za piil roku. A pak taky jezdim na
kozni. Jinak je hodné doktorii tady. Nikdy dopiedu nevim, kdy pfijde, a tak, nez se
vzpamatuju, uz je doktor pryc. To mi vadi, kdybych to védél vic doptedu, pfipravil bych

si otdzky.
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Vystupy z dotazniku:

30. Je pro Vas obtizné zajistit vCasnou konzultaci se specialistou?
11 odpoveédi

Kazdy specialista je pro mého .
klienta/pacienta dostupny. 2(18,2 %)

Vétsina specialistll je dostupna. —7 (63,6 %)

Vétsina specialistd je
nedosaZitelna, nebo maji dekaci
doby del$i nez 6 méesicu.

Zadny specialista pro mého
klienta/pacienta neni dostatecné|—0 (0 %)
dostupny.

2(18,2 %)

Obrdzek 5 - Konzultace se specialistou

31. Pokud je pro Vas néktery ze specialistl nedostupny, prosim uvedte jej.
6 odpovédi

—1 (16,7 %)

Neurolog/expy specialista

Psychiatr 2 (33,3 %)
Logoped 3 (50 %)
Nutriéni terapeut —3 (50 %)
Psycholog -0 (0 %)
Socialni pracovnik |0 (0 %)

Ergoterapeut 2 (33,3 %)
Fyzioterapeut
Farmaceut
Sexuolog
Urolog

Zadny neni nedostupny

0(0 %)
2 (33,3 %)

5 (83,3 %)

—1 (16,7 %)
1 (16,7 %)

Obrizek 6 - Dostupnost specialisty

Z tohoto grafu vyplyva, Ze je vyborna dostupnost psychologa, fyzioterapeuta
a socidlniho pracovnika. To je zejména diky tomu, Ze tito odbornici sidli v daném
domové pro seniory. Naopak nejméné dostupnym je pro klienty domova
zejména sexuolog, dale pak nutri¢ni terapeut a logoped. (pozn. Logoped v dobé

vyzkumu v domové zadny nebyl, ale v dubnu 2023 uz zde ptisobil.)
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32. Dozvédél/a jste nékdy o péci v multidisciplinarnim tymu v rdmci PN?

11 odpovédi

® Ano
® Ne

Obrizek 7 - Price v multidisciplindrnim tymu

Otevrené otazky:

e Co si myslite o zptisobu prace v multidisciplindrnim tymu?

o

O

Multitym je nezbytny

Je to péce, ktera by byla pro klienta tou nejlepsi.

Doporucuji, ostatné jako témét u kazdé neurodegenerativni
nemoci.

Urc¢ité je prinosem. (4x)

Nejoptimalnéjsi zpusob, jak zajistit pacientiim, adekvatni péci.
Tym je vzdycky dutlezity.

Takto by to mélo v idedlnim pfipadé fungovat.

e Znate néjakou pacientskou organizaci?

o

o

o

Ne - 2x
Parkinson-Help, z. s. — 6x

Spolec¢nost Parkinson — 1x
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Vystupy z rozhovori a terénniho vyzkumu:

e Pacientskd organizace ma pro nemocné smysl, je pro né uzitecna.

R: Nahledal jsme se, nez jsem to tu nasel. Poradili mi v Parkinson Helpu, Ze tady je

to dobry.

R: Jsem clenem Parkinson Help. Je to dobra organizace, (...) a organizuji tady kazdy

pdtek pro nds cviceni na velkém sdle. Dfiv byl i trénink paméti, ale to néjak skoncilo.

R: Jsem nejen clenem Parkinson Help, ale jsem i aktivni v rdamci jeho chodu. Jsem

¢lenem (...) rady.

R: Je tu kazdy rok Den Parkinsonikii. (...) Ten organizuje domov a taky Parkinson
Help. Pfijdou lidi nejen odsud ale i z venku. Aspon se diky tomu dozvi, Ze tento domov

existuje a vidi, jak se nam tu vénuji.

R: Kdyz mi Parkinsona nasli a fekli mi o tom, proni informace jsme nasli na Parkinson
Help. To mi dost pomohlo, u neurologa to bylo cely dost rychly a az doma mé napadaly

dalsi otdzky.

Vystupy z rozhovort a terénniho vyzkumu:

e ZkuSenosti pacientd s multidisciplindrnim tymem.

R: V Katetinsky se ticastnim riiznych studii. J[sem vySetfovand tim pdadem docela ¢asto,
protoZe to je pred studii, v pribéhu i potom, neustile mé kontroluje neurolog,
fyzioterapeut, psychiatr a tak. (...) Vidycky se tam sejde cely tym, vsichni se vyptdvaji.

A jd taky. Tim pddem mdm i o té nemoci docela dost informaci.

63



R: Rodina se zajimd, co se mnou délaji, jak se tu o mé staraji. Poptaji se u sestticek,

zavolaji na rehabilitaci. (...) S neurolozkou a praktikem se moc nespoji, na né ¢islo nemajt.

5.2 Shrnuti vystupii z vyzkumu

Vystupy z dotaznikového Setfeni, rozhovort a terénniho vyzkumu se z velké
Casti prolinaji. Zmapovala jsem potfeby klient(i, kde se nejcastéji objevovala
potfeba tpravy domadciho prostfedi, zejména koupelny a toalety. Mezi pecovateli
se naplnéni potteby upravy domaciho prostfedi objevovalo také casto, konkrétné
v50 %. Mezi potfebami klientti i pecujicich ve zdravotni péci se nejcastéji

objevovala poptavka po logopedické péci.

Mezi klienty i v dotazniku se objevil podnét k moznostem dopravy klientt.
Casto je pro né obtizné cestovat hromadnou dopravou a taxisluzby jsou k vyuziti
na bézné bazi cenové nedostupné. Klienti by napriklad chtéli do divadla, ale
nemohou se tam dostat a doprava hendikepovanych je ¢asto jiz dlouho dopfedu

vyblokovand a tudiz nedostupna.

Zajimavé také bylo, Ze mezi klienty vyvstala potfeba dopomoci k pohybu
(antifreezingové strategie), zatimco pro pecujici osoby to je potfeba, kterou je
snadné naplnit. Mozna je to oblast, kterou by bylo vhodné mezi pecujicimi

osobami resit.

Mezi pecovateli se nejcastéji objevovala poptavka po péci sexuologa. Vnimam
to jako dobry krok, protoze sexualita, zejména u seniord, je jesté v dnesni dobé
tabuizovana. Potfeby klient(i (nejen téch s PN) v této oblasti casto byvaji feSeny
pouze psychiatrickou medikaci, nikoliv sexuologem, ktery mtize nabidnout jiné

feSeni, nejen potlaceni sexudlnich potfeb farmaky. Zvysend sexudlni aktivita se
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vaze i k PN, jako urcity typ poruchy kontroly impuls(i. Zde je nutné, aby doslo
k souladu vfeSeni mezi klientem, pecovatelem, neurologem, psychiatrem
a sexuologem. KdyZz feSeni neprobéhne v kooperaci, miize se po potlaceni

sexualniho typu zavislostniho jednani objevit jiny typ poruchy kontroly impulsti.

Z dotazniku vyplynulo, Ze vSichni respondenti podporuji praci
v multidisciplindrnim tymu a povaZuji ji za nejvhodnéjsi. TotéZ by ocenili

i klienti, zejména zjednoduseni dostupnosti jednotlivych specialistii.

65



6. NAVRH MULTIDISCIPLINARNIHO TYMU

Na zdkladé provedeného vyzkumu v komparaci s doporucenymi postupy

bych modelovala sloZzeni multidisciplindrniho tymu nasledovné:

Pacient,

e pacientiv pecovatel (formalni ¢i neformalni),

e prakticky lékar,

¢ neurolog (extrapyramidovy specialista),

e geriatr,

e psychiatr,

e neuropsycholog,

e farmaceut,

e vSeobecna sestra,

e logoped,

e socialni pracovnik,

e dietolog — nutriéni terapeut,

e ergoterapeut, fyzioterapeut a rehabilita¢ni 1ékar,
e sexuolog,

e adiktolog. (Doporucené postupy pro diagnostiku a 1écbu PN, 2022;

Hoskovcova, 2021; upraveno na zdkladé provedeného vyzkumu)

Uprava zminéna v citaci spo¢iva v tom, Ze jsem na zakladé cilové skupiny, pro
kterou je formulovan dany navrh multidisciplindrniho tymu, zatfadila geriatra.
Dale jsem zaradila do tymu sexuologa, protoze v dotaznicich pro pecujici osoby
i z podnéta od klientl v ramci rozhovorti se téma sexuality objevilo. ZvySena

sexudlni aktivita se vaze i k PN, jako urcity typ zavislostniho chovani.

Clenové tymu by také méli spolupracovat s architektkou, kterd v domové pro

seniory koordinuje rekonstrukce a tpravy. Nezahrnula jsem ji do zdkladniho
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multidisciplinarniho tymu, protoZe sklienty na pfimo nepracuje a ve
zdravotnické ani socidlni oblasti nema vzdélani. Pro architekty vznikla na
Fakulté architektury CVUT metodika, jak budovat prostor pro osoby s PN.
(Navrh materidlné-technického a personalniho standardu socidlnich sluzeb pro

osoby s PN)

Idealné by multidisciplindrni tym, podle mého navrhu, mél fungovat tak, ze
se bude schazet 1x — 2x do roka, kdy se bude komplexné vénovat jednotlivym
klientim na zakladé jejich podnétti a podnétii od pecovatelit. V mezidobi by bylo
vhodné na dalku konzultovat vzniklé podnéty se specialisty, ktefi se na danou
problematiku zaméfuji. Naprfiklad pokud by vzniklo zavislostni jednani
u klienta, feSili by to zejména klient, neuropsychiatr, neurolog, adiktolog,
farmaceut, pecovatel a socidlni pracovnik. Naopak logoped, ergoterapeut nebo
fyzioterapeut by v tomto pripadé nemuseli byt alarmovani ihned, stacila by

konzultace posléze.

Setkani by mohla probihat hybridné, tedy ¢dste¢né prezencéné a z ¢asti online.
Hybridni formu vnimdm jako nejvhodné&jsi, protoZe néktefi specialisté jsou
obtizné dostupni, a tudiZ online verze spojeni pro né Setfi cas. Jako zasadni
vnimdm to, Ze cely tym by mé€l znat zapojené klienty a diky tomu klient
s odborniky i odbornici mezi sebou mohou efektivnéji komunikovat a fesit

vzniklé podnéty.

V dobé pandemie COVID-19 vznikly mezi poskytovateli zdravotnich sluzeb
a zdravotnimi pojistovnami kody pro vykazani péce, ktera byla poskytnuta
online. Financovani multidisciplindrniho tymu by tedy mohlo byt ¢astecné ze
zdroji zdravotnich pojistoven. Timto zptisobem je poskytnuta danému klientovi

pravé zdravotni péce online. Dalsi moznosti financovani jsou dotacni tituly.
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Zptisoby komunikace by byly nasledujici:

e Planovana osobni setkdni nebo setkdni v hybridnim rezimu,
e nahodila setkani dle vzniklych podnétd,
e telefonické konzultace,

e mailova komunikace.

Dokumentace by byla vedena v domové pro seniory vramci zdravotni
dokumentace. Pacient by mél moZnost dat souhlas kmnahlizeni do karty
zulastnénym specialistim v multidisciplindrnim tymu. Vedeni zdravotni
dokumentace, souhlas snahlizenim do dokumentace a dalsi tkony jsou
upraveny v ramci zakona ¢. 372/2011 Sb., ¢ast Sesta. Timto predpisem se fidi
i zdravotni dokumentace vedend v domové pro seniory, tudiZ neni problém

s tim, vést ji zde i pro multidisciplindrni tym.

Pravidla pro vedeni multidisciplindrniho tymu (mnou formulovanad):

Respektovani a prijeti cizich nazorfi,
e rovnocenné postaveni vSech zucastnénych osob,

e vzijemna davéra,

pfi neshodé se vSichni ¢lenové tymu snazi o konsenzus.

Tym je svolavan zvolenym koordinatorem, pfipadné jeho zastupcem. Tyto
funkce jsou voleny na 3 roky, nebo dle potfeby. Setkdni se konaji v daném

zafizeni nebo v online prostoru. Mohou byt pfizvani i rodinni pfislusnici klienta.

Neshody v tymu by byly facilitovany koordinatorem. Pravo veta ma jednak
klient (pripadné jeho opatrovatel pfi nesvépravnosti), dale pak pecovatel

(formalni, ¢i neformalni).
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MiZe nastat situace, kdy bude potfeba multidisciplinarniho tymu vycerpana.
V tom pripadé bude analyzovano, jaké jsou pri¢iny toho, Ze tym jiz neni potfeba.
Pokud by byly pri¢iny persondlniho charakteru, dojde k obméné personalniho
obsazeni tymu, jestli bude pficinou celkova neuZzitecnost tymu, bude jeho ¢innost
ukoncena. O tomto rozhoduje koordinator spolu s vedenim socialni sluzby po

analyze.
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7. DISKUZE

V této kapitole konfrontuji vysledky svého zkoumani sjinymi vyzkumy.
Naptiklad Marck et al v roce 2009 uvedli, Ze multidisciplindrni pfistup v terapii
PN je vhodny, ale jako ¢leny multidisciplinarniho tymu uvadi jen neurologa,
fyzioterapeuta, ergoterapeuta a logopeda. To je podle aktualnich guiedelines
nedostatecné. Na druhou stanu tento uzsi tym se jisté vyhne rizikim, ktera vétsi
tym prinasi. Zejména jej bude snazsi koordinovat, bude mozna uzsi spoluprace.

(Marck et al, 2009)

V roce 2013 byla provedena zaslepend randomizovana studie, kdy pacienti
byli rozdéleni do dvou skupin. Jedna skupina byla vedena pouze u neurologa,
zatimco druhd byla vedena v rdmci tymu profesionalt (sestra specializujici se na
PN, socidlni pracovnik a extrapyramidovy specialista). Pfistup
v multidisciplindrnim tymu byl o 59 % ve sledovanych znacich efektivnéjsi, nez
,tradicni” 1écba. (Marck et al, 2013) Zde vnimam nedostatek svého vyzkumu,
protoze mimo zjisténi a nasledné konstatovani aktudlniho stavu jsem jej dale
nezkoumala. Vytvofila jsem pouze navrh mozného postupu, ale oproti zde
uvedenému vyzkumu jsem jej nekonfrontovala s aktudlnim stavem napiimo.
Pfijala jsem jako zdkladni vstup aktudlni guidelines, kde je uvedeno, Ze
multidisciplinarni tym je nejlepsi cestou pro léébu PN. Je mozné udélat dalsi
vyzkumy, kde se bude vice konfrontovat multidisciplinarni a individualisticky

pristup k pacientiim s PN.

Autoti clanku Multidisciplindrni péce u PN: ne zda, ale jak (pfeklad vlastni)
popisuji vhodnost multidisciplindrniho tymu jako véc jiz prokdzanou. Vnimaji
dvé vyzvy, a to vétsi zapojeni pacientti samotnych do 1é¢by (coz dle jejich ndzoru
vede k vétsi adherenci k terapii) a dale rozsifeni multidisciplindrnich tyma tak,

aby zajistily co nejvétsi pfinos pacientiim. (Post et al., 2011) I na zdkladé tohoto
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clanku jsem se snaZila o designu navrZeného multidisciplinarniho tymu

premyslet tak, aby v centru byl pacient/klient a byl mu co nejvice prospésny.

Autori Skelly, Lindop a Johnson z britské nemocnice v Derby popisuji svou
zkuSenost s multidisciplindrnim tymem u PN. Popisuji zejména zvySenou
efektivitu takové prace oproti tomu, kdy specialisté jednaji samostatné, bez
kooperace. Ve své praci popisuji jiz Sirsi tym, ktery zahrnuje neurologa, pfipadné
geriatra, sestru specializovanou pro lécbu PN, nutriéniho specialistu,
fyzioterapeuta, ergoterapeuta, logopeda, klinického psychologa a socialniho
pracovnika, pfipadné dalsi specialisty dle potfeby. Obdobné, jako vyzkum v této
praci, se zaméfuji na populaci osob s PN — seniorti. Také uvadi, Ze tento koncept
prace u takovych klientd je i ekonomicky vyhodnéjsi. Oproti navrzenému
vyzkumu v této diplomové praci, nezahrnuji do tymu ani pacienta, ani jeho
blizké a pecujici osoby. Dle Ruzicky a BroZové z 1. lékarské fakulty Karlovy
univerzity je nezbytné byt v kontaktu nejen s pacientem samotnym, ale i s jeho
blizkymi, ktefi mohou popsat pfiznaky, které pacient sdm jesté neni sto rozlisit.
I proto jsem v navrZzeném tymu zahrnula mezi ¢leny i pecovatele o daného

pacienta/klienta. (Skelly et al., 2012; Rtizicka 2021; Brozova 2021)

V ¢lanku Proactive and Integrated Management and Empowerment in
Parkinson’s Disease: Designing a New Model of Care (Proaktivni a integrovany
management a zmocnéni u Parkinsonovy nemoci: Designovani nového modelu
péce). ,,Navrhujeme novy model nazvany PRIME Parkinson (Proaktivni a integrované
tizeni a zmocnéni u Parkinsonovy choroby), ktery je navrZen tak, aby proaktivné zvlddal
problémy, poskytoval integrovanou multidisciplindrni péci a posiloval postaveni pacientil
a jejich pecovatelii. Ma pét sloZek: personalizované fizeni péce, vzdélavani a posileni
postaveni pacientii a pecovatelil, posileni postaveni zdravotnickych pracovnikii, p¥istup
ke zdravi populace a podpora predchozich ctyr sloZek uzZivatelsky privétivou technologii

jak pro pacienty, tak pro profesiondly.” (Tenison E., et al. 2020, s.1; preklad vlastni)
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Zde je vice propracovan model péce, nejen jako multidisciplindrni péce, ale cely
komplex pristupu nejen k nemocnému, ale i zmocnéni a vzdélavani pacienta
a jeho pecovatelt. To je smér, kterym by mohl dale pokracovat i vyzkum z této

diplomové prace ve zkoumané organizaci.

Vyzkumnici v kanadském Ontariu dosli ve své studii, provadéné mezi lety
2013 a 2017 k témto zavértm: , Tento program multidisciplindrni péce byl tispésny ve
zlepsovdni motorickych i kognitivnich funkci u pacientii s Parkinsonovou chorobou
v riiznych stadiich vyvoje nemoci. Zmény nastaly v pohyblivosti, chiizi, rovnovdze, sile,
obratnosti a vytrvalosti a byly statisticky vyznamné nebo se v nékolika malo pfipadech ke
statistické vyznamnosti blizily.” (Chow et al, 2020, 5.410). Limitem tohoto vyzkumu
je uzké zaméreni multidisciplindrniho tymu jen na rehabilitaci, tedy fyzioterapii,
ergoterapii a logopedii. V mém vyzkumu jsou tito odbornici také zafazeni do
navrzeného multidisciplindarniho tymu, a proto tuto studii zde uvadim, byt

mnou designovany tym je Sirsi.

Tym dvaceti védcli ze sedmnécti center péce o osoby s PN z celého svéta
v ¢lanku ,,Doporuceni pro organizaci multidisciplindrnich tymt klinické péce
uPN” (Recommendations for the Organization of Multidisciplinary Clinical
Care Teams in Parkinson’s Disease) navrhlo 30 doporuceni a 10 oblasti ke zvazeni
pro multidisciplindrni tymy pro osoby s PN. Vznikl tak nastroj, ktery by mél
zlepsit multidisciplindrni péci o osoby s PN, zejména na organizacni trovni.
Tento nastroj byl dale testovan ve 20 centrech zabyvajicich se PN, aby bylo
ovéfeno jeho fungovani. Tento ndstroj bych nyni rdda porovnala s tim, jaké

vystupy vznikly v mé diplomové praci.
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Doporuceni:

Prvky pro optimalni péci:

©)

(@]

Mezi cleny tymu existuje vzdjemna duvéra a respekt
k rozmanitosti profesnich roli.

Clenové tymu véH v pifnos multidisciplindrni péde a jsou
motivovani ji poskytovat ve spole¢ném usili.

Péce o osoby s PN neni jen feSeni problémui souvisejicich s PN,
ale péce o celkové zdravi, pohodu a prevence dalSich nemoci.
Pacienty vZdy nemusi kontrolovat jen neurolog, ale muze je
vidét ijiny specialista na PN a referovat informace zbytku tymu.
Tymy jsou transparentni v tom, jaké prvky péce jsou schopny
poskytnout. V dtisledku toho pacienti védi, co mohou ocekavat
a tym znd své nedostatky a miZe s nimi pracovat.
Poskytovatelé zdravotni péce v zafizeni poskytujicim péci
o osoby s PN absolvuji specializované Skoleni pro péci o osoby
s PN.

Je nezbytné udrzovat kontinuitu péce.

o Clenové tymu:

o

Dietolog, neurolog (extrapyramidovy specialista), ergoterapeut,
sestra specializovand pro péci o PN, fyzioterapeut, psychiatr
nebo neuropsycholog, socidlni pracovnik, logoped. (zdkladni
tym)

Ke zvazeni pridavaji gastroenterologa, geriatra, neurochirurga,
praktického lékare, specialistu na bolest a urologa.

Efektivni komunikace je nezbytnd pro to, aby zmeéna stavu

pacienta mohla byt feSena v kontextu situace a vcas.
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o

Vsichni ¢lenové zdkladniho tymu jsou potencidlné duleziti ve
vSech stadiich onemocnéni, jejich vyuZiti je individualni dle
potieb klienta.

Vsichni clenové tymu jsou flexibilni a maji schopnost se ucit
jeden od druhého, od samotnych klienti sPN a jejich

pecovatelti.

Role pacienta a jeho pecovatele

o

o

Pecovatel je zapojen do péce od prvotni diagnostiky

Pacient a pecovatel se podili na spolurozhodovani o lé¢ebnych
postupech, urcuji priority a plan lécby.

Péce je organizovana zplisobem zaméfenym na ¢loveka, pfijima
cile pacienta a pecovatele v oblasti zdravi a well-being.

Pacienti a pecovatelé maji pristup ke vzdélavani v oblasti PN.
Vzdélavani je jim upravovano na miru dle potteby klienta.
Pacienti a pecovatelé hodnoti kvalitu poskytované péce.

Pacient a pecovatel ma dostatek casu pro konzultace se

specialisty, tim je mu poskytnut prostor pro participaci.

Koordinace tymu

o

Pacientiv tym ma svého koordindtora. Pacient i ¢lenové tymu
védi, kdo to je.
Koordinace péce ma zasadni vyznam ve vSech stadiich

onemocnéni. Podoba koordinace se ale méni dle potfeb pacienta.

Tymova setkani

(@]

o

Tym se schdzi na osobnich nebo virtudlnich tymovych
schtizkach alesporn jednou mésicné.

Tymova setkani slouzi predevsim ke stanoveni cilti v péci
o pacienty, kedukaci, k probrani organizacnich zalezitosti

a k diskusi nad komplikovanymi pacienty.

Doporuceni pro lizkovou a ambulantni péci
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o Ambulantni péce je preferovana k organizaci péce pro vétsSinu
pacientt s PN.

o Stacionarni zafizeni je uZitetné pro komplikovangjsi pacienty
s potfebou casté revize lécby a pro ty klienty, ktefi oceni
komunitu osob pro porovnani zkusenosti.

e Telemedicina

o Telemedicina pfindsi pfidanou hodnotu pro pacienty Zijici ve
velké vzddlenosti od centra pro PN, pacienty se zaméstnanim
nebo pro pacienty s pokrocilym stadiem nemoci, ktefi nejsou
schopni se dopravit do centra samostatné.

o Komunikace na dalku mtize podporovat komunikaci mezi
odborniky napfic specializacemi a i napfi¢ mésty nebo staty.

o Nastroj je vhodny i pro pribézné kontroly nebo vedeni
telerehabilitace, neni naopak vhodny pro stanoveni diagnoézy
a pro prvni setkdni pacienta a pecovatele s tymem. (Radder et al.,

2020)

Mrzi mé, Ze jsem tuto publikaci z roku 2020 objevila az poté, co jsem dokoncila
vyzkum a pracuji jiz s hotovymi daty. Na druhou stranu je pro mé obohacujici
porovnat vysledky tymu z dvaceti riznych specializovanych center se svymi.
Rozdilem jednoznacné je, ze ma prace je vice ,$itd na miru” dané organizaci,
zatimco autofi textu se snaZzili o univerzalni navrh, ktery je aplikovatelny pro

rtizné vékové skupiny i riizné systémy zdravotni a socidlni péce.

S autory ¢lanku se shoduji ve velké ¢asti ve sloZzeni multidisciplindrniho tymu
a v pravidlech jeho fungovani. Libi se mi zde myslenka, Ze pacienta nemusi vzdy
kontrolovat jen neurolog, ale mtize to byt i jiny specialista na PN. To zatim

v deskych podminkdch neni béZné. Tym musi mit jasné stanoveného
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koordindtora. @ Zde jsem sautory ve shodé, protoze v designu
multidisciplinarniho tymu roli koordinatora definuji. Organizace tymu musi byt
plochd, neni zde jasna hierarchie dle profesi, véku nebo jakychkoliv jinych

kritérii.

Zapojeni pacienta a jeho pecovatele autofi povazuji za esencialni pro tspéch
spoluprace, coz je myslenka, se kterou jsem se snazila pracovat ve vyzkumu
a v doporucenich i ja. Je prokdzano, Ze efekt lécby je vyssi, pokud do jejiho
planovani a navrhovani je zapojen aktivné i pacient sdim. Oblast vzdélavani
v oblasti PN v Ceské republice pokryvaji pacientské organizace. Poskytuji online
poradny, maji odborné ¢lanky na svych webech a potadaji i setkani, workshopy
a odborné prednasky k nemoci. Snazi se i reflektovat ¢asto opakované podnéty,

které se k nim dostavaji. (Skala Rosenbaum, 2023)

V designu péce se s autory vyrazné rozchazim v Cetnosti jednotlivych setkani
multidisciplindrniho tymu. Autofi uvadi setkdni jednou za mésic, zatimco ve
svém navrhu udavam frekvenci 1 — 2x do roka. Je mozné, Ze nesoulad prameni
z toho, Ze kazdy z nds uvaZuje nad jinou cilovou skupinou. V ¢lanku se védci
vénuji vSem pacientiim plosné, zatimco mou zkoumanou skupinou klientt jsou
seniofi a osoby, u kterych byla diagnostikovana PN pfed mnoha lety. Klienti
zapojeni ve vyzkumu uz svou nemoc dobfe znaji, zpracovali primdrni Sok z nové

diagnozy a potykaji se uz s jinymi vyzvami nez nové diagnostikovani lidé.

Ambulantni péci ve svém vyzkumu nepokryvam, protoze lidé zapojeni do
vyzkumu jsou v pokrocilém stadiu onemocnéni a ¢asto se nemohou presouvat
do specializovanych center. Organizace, kde jsem provadéla svlij vyzkum,
poskytuje také péci vramci denniho stacionafe. Denni stacionar ale nebyl
zahrnut do vyzkumu, proto se k vyjadfenim autorti nemohu kvalifikované

vyjadfit a nemdam jejich zjisténi s ¢im porovnat.
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Telemedicinsky pristup ve zdravotni oblasti je i diky pandemii COVID-19 na
vzestupu. Pfindsi mnoho moznosti pro osoby se sniZenou pohyblivosti, ve velké
vzdalenosti od specializovanych center atd. V ndvrhu multidisciplinarniho tymu
také pocitdm s hybridni podobou setkavani. Na druhou stranu si uvédomuji
rizika, ktera tento trend pfinasi. Jde o bezpecnostni riziko, kdy zdravotni udaje
a socialni situaci svéfujeme do elektronického svéta, dale je potfeba myslet na
zdatnost prace s technologiemi u nékterych osob. Takové osoby nesmi byt
vyloucené z péce jen proto, Ze nedostate¢né ovladaji technologie. V neposledni
fadé je nezbytné vzit do itvahy i faktor toho, Ze osobni setkdvani pfinasi i fyzicky

kontakt, pomaha navazat vétsi daveéru mezi lidmi.

7.1 Limity vyzkumu v DP

Vyzkum v mé diplomové praci ma zajisté své limity. Nejvétsimi z nich byly
mé osobni limity a cas, ktery jsem pro vyzkum méla vyhrazeny. Vyzkum, vcetné
pripravy a vyhodnoceni, trval asi tfi ¢tvrté roku. Limitem pro mé byly mé
moznosti samostatné zpracovat svlij vyzkum. V tymu by vyzkum mohl byt
rozsahlejsi, mohlo by byt zahrnuto do vyzkumu vice osob, zejména z fad klientti.

To je ptilezitost pro navazani na vyzkum z této diplomové prace.

Dotaznikového Setfeni se zticastnilo 11 respondentti. Naplnila jsem tak plan
vyzkumu v metodologii, kdy kazdy z profesiondlnich pecovatelt bude
zastoupen pravé jednou. Na druhou stranu o osoby s PN zde pecuje v souctu
kolem 50 osob. Piesné ¢islo nejsem schopna z dostupnych dat (vyrocni zpravy
zatizeni) dohledat. Jde o to, Ze je zde uveden celkovy pocet zaméstnancti od
kazdé profese, ale neni zde pochopitelné uvedeno jejich rozdéleni v rdmci
jednotlivych oddéleni. Chtéla jsem timto naznacit, Ze jsem se omezila ve svém
dotaznikovém Setfeni jen na maly vzorek ze vsech pecovateld, a tudiz mohou byt

ma data zkreslena.
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Mezi klienty byli zastoupeni jedinci velmi sobéstacni (pfispévek na péci 1. a 2.
stupné) a klienti vysoce zavisli (3. a 4. stupen prispeévku na péci). To vhimam jako
dobré rozhodnuti, protoze jsem tak mohla odhalit vice potieb dle jejich
zdravotniho a socidlniho stavu. Limitem byl opét jejich pocet, tedy 4 osoby. Limit
jsem stanovila zejména proto, Ze jsem chtéla adekvatné zpracovat data (prepis
rozhovord, analyza pozndmek atd.) a na to jsem méla jen omezeny Ccas.
Uvédomuiji si, Ze odhalené potfeby klientt1 i design multidisciplinarniho tymu
odrazi skutecnost ,ted a tady” a tudiZ nemusi byt aktudlni v plné Sifi s asovou

prodlevou od provedeni vyzkumu a u vSech klientd pausalné.

Vyzkumy, které uvadim v pfedchozi kapitole, maji vyrazné vétsi vzorek osob
s PN. Obvykle se ale vénuji jen jednomu typu vyzkumu (nejcastéji kvantitativni

metodé) a vyzkum byl provadén tymem vyzkumnik{ po dobu n€kolika let.
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8. ZAVER

Diplomova prace poskytuje souhrn zakladnich informaci k PN a ukazuje
pristup k osobé s touto nemoci ve zdravotnich a socialnich sluzbach. V teoretické
Casti je priblizen soucasny stav poznani o PN ze zdravotniho pohledu. Déle je
zde uveden kontext socidlnich sluZeb a jejich specifické souvislosti pro osoby
sPN. Jsou zde zminény pacientské organizace a teorie fungovani

multidisciplinarniho tymu.

Metodologicka ¢ast zpracovava postup vyzkumu, jeho zpracovani a analyzu
dat a etické aspekty zkoumani. Byly provedeny rozhovory a terénni vyzkum
mezi uZzivateli sluzby a dotaznik byl rozesldan mezi profesiondlni pecovatele.

Vyzkum probéhnul v domové pro seniory zaméfeném na osoby s PN.
Cile prace byly dva.

e Prvnim cilem bylo zmapovat potreby uZivatelti sluzeb a jejich
formalnich i neformalnich pecujicich a také aktudlni védéni o této
problematice z hlediska zdravotniho a socialniho.

e Druhym cilem bylo na zdkladé vystupli z vyzkumu a nejnové&jsich
poznatkii o PN stanovit design multidisciplinarniho tymu, modelovat

jeho slozeni, fungovani, pravidla, zptisob vedeni dokumentace.

Cile povazuji za splnéné, protoze jsem v teoretické ¢asti popsala aktudlni stav
poznani a v ramci vyzkumu jsem zmapovala potteby uzivatelt sluzeb. Druhy cil
byl naplnén tim, ze na zakladé vyzkumu a nejnovéjSich guidelines jsem
modelovala tym, ktery mé mél naplnit potfeby uzivatelt sluzby a také potteby

pecujicich, a to jak formdlnich, tak neformalnich.

79



Byla bych rada, pokud by multidisciplinarni tymy pro osoby s PN vznikaly
a byly jim opravdu uZitecné a reflektovaly jejich potfeby. Navrh uvedeny v této
diplomové praci je specificky uréeny pro zkoumanou organizaci, nicméné
i vobecné roviné je mozné vyuzit nékteré prvky ztéto prace a vyuZit je

k modelovani tymu pro jiné organizace.

Vysledky vyzkumu jsou také urcitou zpétnou vazbou pro organizaci a mohou
tak zvysit pozornost u oblasti, které se ukazaly byt pro pecujici osoby a klienty
vyzvou. Vysledky také ukazuji, Ze zkoumanad organizace déla mnoho aktivit na

vysoké arovni.
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9. SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK

DBS — Deep Brain Stimulation (hluboka mozkova stimulace)

iCOMT - inhibitor katechol-o-methyltransferazy

L-DOPA - 1-3,4-dihydroxyphenylalanin (pfimy prekurzor dopaminu)
M. — morbus

MPSV — Ministerstvo prace a socialnich véci

MZ — Ministerstvo zdravotnictvi

PN - Parkinsonova nemoc

R - vynatek z rozhovoru

TD - vynatek z terénniho deniku

WHO - World Health Organization (Svétova zdravotnicka organizace)
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1

Dotaznik pro pecujici osoby

Parkinsonova nemoc - potfeby a péce

Parkinsonova nemoc - potfeby a péce

Dobry den,

jmenuji se Martina Svobodova a pisi diplomovou praci na Fakulté humanitnich studii
Karlovy univerzity v rdmci magisterského oboru Rizeni a supervize socialnich a
zdravotnickych zarizeni. Prosim Vés o vyplnéni nasledujiciho dotazniku. Je zafazen do
vyzkumu v ramci mé diplomové prace Multidisciplinarni tym a péce o pacienty s morbus
Parkinson. Dotaznik je urcen neformalnim a formalnim peéujicim o pacienty/klienty s
Parkinsonovou nemoci (PN). Cilem je zjistit, jaké povédomi o PN peéujici maji, jaké
potfeby u svych pacientil s PN vnimaiji, s jakymi problémy se potykaji a co je naopak
dobre vyfeSené. Také timto dotaznikem chci zjistit, kde nachazi odpovédi na své otazky,
zda a kde se jim dostava adekvatni pomoci. Jeho vyplnéni by vam mélo zabrat asi 10
minut.

Dotaznik je slozen ze 3 ¢ésti.

1. ¢ast je nékolik obecnych otazek tykajici se Vas a o vasi osoby,
2. ¢ast je uréena pro neformalini pecujici,

3. ¢ast je urcena formalnim pecujicim.

Vypliiujte prosim jen tu sekci, ktera odpovida vaSemu zafazeni mezi pe€ujicimi.
Vyzkum je anonymni, neni mozné pfifadit Vase odpovédi k Vasi osobé. Vystupy z
dotazniku budou vyuZity pouze pro akademické Gcely a pfimé vystupy z dotazniku
nebudou poskytnuty zadnym dal$im osobam. V akademické praci budou zvefejnény jen
obecné vystupy. Po skonéeni vyzkumu budou vystupy z dotazniku uchovavany 1 rok a
nasledné smazany.

Pokud byste chtéli znat vysledky vyzkumu, poslete mi prosim svij kontaktni mail na:
vyzkumparkinson@gmail.com a ja Vam zaslu vyhotovenou diplomovou praci véetné

souhrnu vysledk( ze véech vyzkum.

Dékuji Vam za Vasi ochotu i ¢as!

1. Pohlavi

Oznacte jen jednu elipsu.

N 2
) Muz

https://docs.google.com/forms/d/ 1 RSVDneAUoxC-O4p3dtkgVRHS2F5k5pjKMwsP_gwpwY 8/edit
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2. 2.Vék

3. 3. Zjakého kraje jste?

Oznacte jen jednu elipsu.

—

) Jihocesky kraj
) Plzensky kraj
(J Karlovarsky kraj
() Ustecky kraj
() Liberecky kraj

() Krélovehradecky kraj

) Pardubicky kraj

) Kraj Vysogina

() Zlinsky kraj

() Olomoucky kraj

D) Moravskoslezsky kraj

4. 4. Typ pecujiciho

Oznacte jen jednu elipsu.

M, Formalni pecujici (vSeobecna sestra, pecovatel, lékaf, socialni pracovnik atd.)

Sekce pro neformalni pecujici - rodinné pfislusniky, kamarady a piatele, ktefi

pecuji o osobu s PN.

Parkinsonova nemoc - potfeby a péce

Zkratka PN znamena Parkinsonova nemoc.

https://docs.google.comfforms/d/1RSVDneAUoxC-04p3dtkqVRHS2F Sk5piKMwsP_gwpwY 8/edit
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10.04.23 10:14 Parkinsonova nemoc - potfeby a péte

5. 5. Jak dlouho pecujete o osobu s PN?

* o

6. 6. Jak jste se dozvédéli o PN u vaseho blizkého?
Zaskrtnéte véechny platné moZnosti

gf 0d nemocného
|| odjiného rodinného prislugnika
[ ] od lékafe

ij 0d jiného zdravotnika
3:] Ze zdravotni dokumentace

[ Jiné:

7. 7. Byli jste dostateéné informovani o PN poté, co jste se o nemaci u blizkého
osoby dozveédéli?

Oznacte jen jednu elipsu.

8. 8. Vite, kde ziskat dal$i informace? Pokud ano, prosim uvedte tato mista/osoby.

https://docs.google.com/forms/d/1RSVDneAUoxC-04p3dtkqgVRHS2F5k5pjKMwsP_gwpwY 8/edit 312
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9. 9. Jakeé potfeby Vaseho blizkého s PN je pro vas snadné naplnit?

Zaskirtnéte véechny platné mozZnosti.

|| Uprava prostfedi bytu, zména vybaveni (napf. polohovatelné postel)

k] Dopomoc k pohyblivosti (antifreezingové strategie, chiizové pomiicky - choditka,
hole.., atd.)

__| Psychicka podpora (laicka i odborna)
|| vybér vhodné stravy
{“_] Vybér vhodné pohybové aktivity, cviceni

"] zaiistit adekvétni 1ékafskou pééi

? Obsluha domacnosti

|| Pfedchézet padim
|| Ziskani adekvatni socialni podpory (pfispévky, socidlni sluzby - terénni i pobytové)
|| Doprava automobilem

|| Doprava MHD

g:j Jiné:

10. 10. Jaké potieby Vaseho blizkého s PN je pro vas obtiZné naplnit?

Zaskrtnéte véechny platné moznosti.

| Davkovani lék
| Uprava prostredi bytu, zména vybaveni (napf. polohovatelna postel)

| Dopomoc k pohyblivosti (antifreezingové strategie, chlizové pomucky - choditka,
hole.., atd.)

] Psychickd podpora (neodbornd i odborna)
Vybér vhodné stravy

| Vybér vhodné pohybové aktivity, cvigeni
| Zajistit adekvatni Iékafskou pédi

r] Obsluha doméacnosti

L
|| Pfedchazet padim

i
{

|| Ziskani adekvatni socialni podpory (pfispévky, socialni sluzby - terénni | pobytové)
| | Doprava automobilem

| Doprava MHD

[ lvsejesnadné

https://docs.google.com/orms/d/1RSVDneAUoxC-04p3dtkqVRHS2F 5k5pjKMwsP_gwpwY 8/edit 412
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11. 11. DokaZete se v oblasti socialnich sluzeb vhodnych pro klienty s PN
zorientovat a oslovit v pfipadé potfeby adekvatni sluzbu?

Oznacte jen jednu elipsu.

J Ano, vim pfesné co udélat

_ Vim, na koho se obratit, kdo mi umi pomaci, sédm/sama trochu tapu
) Ne

) Jine:

2.
(pobytovych i terénnich)

Oznacte jen jednu elipsu.

() Je dost jen pobytovych
{:MK\ Je dost jen terénnich

{7 Jine:

13.

14.  14. Dozvédél/a jste nékdy o pédi v multidisciplinarnim tymu v ramci PN?

Oznacte jen jednu elipsu.

D ano

CONe

https:f/docs.google.com/forms/d/1RSVDneAUoxC-04p3dtkqVRHS2F5k5pjKMwsP_gwpw'Y8/edit

94

12. Je, podle Vaseho nazoru, dostatek socialnich sluZzeb pro osoby s PN?

13. V pfipadé, Ze mate pocit, Ze nékteré sluzby schazi, prosim uvedte jaké:

512



10.04.23 10:14 Parkinsanova nemoc - potfeby a péce

15.  15. Co si myslite si, Ze by pro Vaseho blizkého s PN pfinesla prace v
multidisciplinarnim tymu?

16. 16. Je pro Vas obtizné dostat se s nemocnym ke specialistovi?

Oznacte jen jednu elipsu.

17.  17. Jakého specialisty se VaSemu blizkému nedostava?

Zaskrtnéte ySechny platné moZnosti,

[ Neurolog
[ Psychiatr
Logoped

| Nutriéni terapeut
_ Psycholog
| Socialni pracovnik

Ergoterapeut

1 Fyzioterapeut

| Farmaceut

i

| v |

|| Sexuclog
]

i

. Urolog

[ 1 Jiné:

https://docs.google.com/forms/d/1RSVDneAUoxC-04p3dtkgVRHS2F 5kSpjKMwsP_gwpwY 8ledit 612
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18. 18. Znate néjakou pacientskou organizaci, ktera se vénuje pacientim s PN?

19.  19. Je néco, co byste chtél/a uvést a nebylo zahrnuto v pfedchozich otdzkach?
PFipadné prosim uvedte.

Sekce pro formalni pecujici - vSeobecné sestry, praktické sestry, pecovatele,
socialni a aktivizacni pracovniky, fyzioterapeuty, ergoterapeuty, lékaie atd.

Zkratka PN znamena Parkinsonova nemoc.

20. 20. Jste:
Oznadte jen jednu elipsu.

() Formélni peéujici

(___) Neformalni pedujici

21,  21. Vasi profesi je:

22,  22. Jak dlouho peéujete o osobu/osoby s PN?

https://docs.google.com/forms/d/1RSVDneAUoxC-04p3dtkqVRHS2F 5k5pjKMwsP_gwpwY 8/edit
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23. 23. S jakou v&kovou skupinou osob s PN pracujete?

Zaskrtnéte vsechny platné mozZnosti.

[ Mladi (do 50 let)
. [ stiedni vékové skupina (50 - 65 let)
| | stargi (65 a vice let)

[ Juine

24.  24. Myslite si, Ze mate dostatek informaci o PN?

Oznacte jen jednu elipsu.

Y 3 - - I
L) Ano, vim v§e potiebné

) Mam informaci docela dost, ale nékdy mé néco prekvapf

() Vim zéklad, ale musim si dost véci dohledavat.

st

 Nemam dostatek informaci

25. 25. Absolvovali jste néjaké specializované vzdélavani k PN?
Zaskrtnete vsechny platné moznosti

| Znalosti mam jen ze S$/VO$/V$
f”" Absoclvoval/a jsem specializovany kurz poradany mimo mé pracovisté

sy
|

|| Absovoval/a jsem skoleni/seminar v rdmci svého pracovisté

[ Meél/a jsem staz na pracovisti zameéreném na péci o pacienty s PN
Ew] Jiné:

26. 26. Vite, kde ziskat dalsi informace k PN? Pokud ano, prosim uvedte.

https://docs.google.com/forms/d/1RSVDneAUoxC-O4dp3dtkgVRHS 2F5kSpikMws P_gwpw Y 8/edit 8/12
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27. 27. Jaké potfeby klientl je pro Vas snadné naplnit?

Zaskrtnete vsechny platné moznosti.
| Davkovani léki
[ Uprava prostredi bytu, zména vybaveni (napf. polohavatelna pastel)

M: Dopomoc k pohyblivosti (antifreezingové strategie, chiizové pomcky - choditka,
hole.., atd.)

|| Psychicka podpora (poskytnuta odbornikem i laikem)

[ ] vybér vhodné stravy

|| vybér vhodné pohybové aktivity, cviceni

[ ] Zajistit adekvatni Iékaiskou pééi

[ Predchazet padiim

[ ] obsluha domacnosti

|| Ziskani adekvatni socialni podpory (pfispévky, socialni sluzby - terénni i pobytové)
[} Doprava automobilem

D Doprava MHD

[ vseje obtizné

[ Jine:

L

28. 28. Jakeé potieby je pro Vas obtiZné naplinit?

Zaskrtnéte vSechny platné moznosti.
. Davkovani léku
|| Uprava prostedi bytu, zména vybaveni (polohovatelna postel atd.)

i— Dopomoc k pohyblivosti (antifreezingové strategie, chlizové pomucky - choditka,
hole.., atd.)

S Psychicka podpora (poskytnuta odbornikem i laikem)

ﬁ Vybér vhodné stravy

[_] Vybér vhodné pohybové aktivity, cvigeni

[ ] Pfedchézet padiim

|| obsluha domacnosti

|| Ziskani adekvatni socialni padpary (pfispévky, socidlni sluzby - terénni i pobytové)
|| Zajistit adekvatni lékafskou péci

" | Doprava automobilem

] Doprava MHD

"] vseje snadné

—

L | Jine:

https://docs.google.com/forms/d/1RSVDneAUoxC-04p3dtkgVRHS2F5k5pjKMwsP_gwpwY 8/edit 912
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29.  29. Myslite si, Ze je dostatek socialnich sluzeb pro pacienty s PN? Pokud neni

dostatek, prosim rozvedte.

30. 30. Je pro Vas obtizné zajistit v€asnou konzultaci se specialistou?

Zaskrtnéte vSechny platné moznosti.

|| Kazdy specialista je pro mého klienta/pacienta dostupny.
|| vétsina specialist(i je dostupna.

|| vétsina specialistt je nedosazitelna, nebo maji &ekaci doby delsi nez 6 mésicd.
;:j Zadny specialista pro mého klienta/pacienta neni dostateéné dostupny.

[ 1diné:

31. 31. Pokud je pro Vas néktery ze specialistl nedostupny, prosim uvedte jej.

Zaskrtnéte viechny platné mozZnosti.

| Logoped

| Nutricni terapeut

" Psycholog

[ ] socilni pracovnik
ifji Ergoterapeut

[ I Fyzioterapeut

|| Farmaceut

[ sexuolog

]
| Urolog

https://docs.google.com/forms/d/1RSVDneAUoxC-O4 p3dtkgVRHS2F5k5pjKMwsP_gwpwY8/edit
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32. 32. Dozvédél/a jste nékdy o pééi v multidisciplinarnim tymu v ramci PN?

0Oznacte jen jednu elipsu.

33. 33. Co si o tomto zplsobu prace myslite?

34. 34. Znate néjakou pacientskou organizaci, ktera se vénuje pacientim s PN?

35.  35. Je néco, co nebylo obsazeno v otazkach a chiéli byste dodat? Pokud ano,
prosim uvedte.

Dékuji vam za vas cas, vase odpovédi jsou pro mé cennym zdrojem
informaci. Pokud byste méli zdjem znat vysledky vyzkumu, prosim
poslete mi sviij mail na: vyzkumparkinson@gmail.com a ja vam zaslu
celou diplomovou praci véetné vysledkl vyzkumu.

https:/idocs.google.com/forms/d/1RSVDneAUoxC-04p3dtkqVRHS2F 5k5pjkMwsP_gwpwY 8/edit
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36. Zde je prostor pro Vas pfipadny komentai:

Obsah neni vytvofen ani schvalen Googlem.

Google Formulare

https://docs.google.com/forms/d/1RSVDneAUoxC-04p3dtkqVRHS2F5k5pjKMwsP_gwpwY 8/edit
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