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Teoreticka Cast bakalarské prace se zabyva moznostmi socialni péce o pacienty s
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Annotation

The theoretical part of the bachelor thesis deals with the possibilities of social
care for patients with multiple sclerosis. The aim is to characterize the disease and
outline the possibilities of social care and compensation. This work is focused on the
description of the only inpatient facility in the Czech Republic, which specializes in
multiple sclerosis treatment, Home of St. Josef. It is located in Zirec.

The practical part of the bachelor thesis aims to assess the needs and possibilities
of social care from the perspective of clients with multiple sclerosis. Qualitative

strategies and semi-structured interviews are used.
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UVOD

Roztrousena skleroza je autoimunitni onemocnéni, které se neda vylégit. V Ceské
republice timto onemocnénim trpi zhruba 25 000 osob. RoztrouSend skleréza se
u kazdého pacienta projevuje individualné. Onemocnéni je diagnostikovano mezi 20.
a 40. rokem zivota, mimo pacienta roztrouSend skler6za zasahuje do zivota 1 rodiné
a blizkym osobam.

Tato bakalarska prace v teoretické Casti podrobné predstavuje roztrousenou sklerézu,
jeji etiologii, spolu s historii; dale epidemiologickou situaci a zaméfuje se
na environmentalni rizikové faktory. Zaroven jsou v teoretické Casti uvedeny ruznorodé
pfiznaky tohoto onemocnéni, typy pribéhu onemocnéni a moznosti rehabilitace.

Dalsi kapitola specifikuje socialni péci. Vénuje se organizacim pro pacienty
s roztrouSenou skler6zou a piiblizuje socialni aspekty onemocnéni.

Treti kapitola pojednava o moznostech kompenzace z pohledu socialnich dusledka.
Blize jsou zde popsany socialni sluzby, zajistujici pomoc a podporu osobam v nepiiznivé
socialni situaci. Tato kapitola dale zahrnuje zakladni informace o invalidnim dichodu,
prukazu osoby se zdravotnim postizenim a jednotlivé davky statni socialni péce.

Nasleduyjici kapitola je vénovana Domovu sv. Josefa. Jedna se o jediné luzkové
zafizeni v Ceské republice, které poskytuje komplexni a zdravotni pé&i osobam
s roztrouSenou skler6zou. Byly zde realizovany rozhovory pro praktickou ¢ast této
bakalarské prace.

Pro praktickou c¢ast této bakalarské prace byla vyuzita kvalitativni metoda. Bylo
uskutecnéno Sest polostrukturovanych rozhovort s klienty Domova sv. Josefa. Téma
bakalarské prace spolecné se zatfizenim Domova sv. Josefa jsem si zvolila, nebot’ zde byla
realizovana ma povinna praxe v ramci bakalafského studia oboru socialni prace.

Cilem této bakalarské prace bylo zjistit moznosti socialni péCe a posoudit potieby
z pohledu osob s roztrousenou skler6zou, které jsou klienty Domova sv. Josefa.

Predkladana bakalaiska prace muaze slouzit studentim a absolventim socialni prace
pro rozsifeni povédomi o roztrousené sklerdze. Prace dale muze byt napomocna
vefejnosti, samotnym pacientim s roztrousenou skler6ozou nebo blizkym osobam

pacienta, které se potfebuji v problematice zorientovat.



1 CiL PRACE A VYZKUMNA METODIKA

Pro tuto bakalafskou praci byla vyuzita kvalitativni metoda vyzkumu. Cilem prace
bylo posouzeni potieb a moznosti socialni péCe z pohledu klientl s roztrousenou

sklerdzou.

2 ROZTROUSENA SKLEROZA

RoztrouSena skleroza je autoimunitni onemocnéni. Cilem je imunitni reakce, kde
jsou myelinové obaly nervovych vlaken centralniho nervového systému. Zanét ma vliv
na rozpad myelinu (demyelinizaci). Tim dochazi k obnazeni nervového vlakna, jehoz
nasledkem jsou poruchy vedeni vzruchu. Obnazené vlakno nevede vzruch a dochazi
k jeho rozpadu.

Zanéty se v prubéhu onemocnéni opakuji, postihuji nova mista centralniho
nervového systému a zanechavaji nasledky v podobé naristajiciho neurologického
deficitu, ktery se projevuje zhorSovanim hybnosti a mobility pacienta. (Tyrlikova a kol.,

2012)

2.1 Historie roztrousené sklerézy

Jak dlouho existuje onemocnéni roztrousené sklerézy neni znamé, do 19. stoleti
nejsou znamy zadné popisy onemocnéni. Jako prvni v roce 1868 rozpoznal roztrousenou
sklerozu Jean-Martin Charcot, ktery ji predstavil jako nozologickou jednotku (sc/érose
en plaques), uvedl klinicko-patologické korelace a spekuloval o jeji patogenezi. Vylicil
klinicky trias nemoci (nystagmus, dysartrie, ataxie). Charcot béhem svého zivota popsal
34 ptipadi roztrousené sklerozy. (Havrdova a kol., 2013)

Velkym piinosem pro diagnostiku onemocnéni byla v poloviné osmdesatych let
minulého stoleti magneticka rezonance. Tato metoda umoznila zobrazeni i velmi malych
lozisek zanétu. Dokazalo se, ze je mezi pacienty rozdil v rychlosti tvorby lozisek,
ale i v reparac¢nich schopnostech individualniho centralniho nervového systému.

(Havrdova a kol., 2006)



2.2 Epidemiologie roztrousené sklerozy

Epidemiologie slouzi k poskytovani zakladnich dat o vyskytu a chovani nemoci.
V poslednich letech pocet onemocnéni roztrousené sklerozy nartista. V dnesni dob€ se
doba doziti prodluzuje, a to predevsim kvuli lepsi zdravotni péci. Roztrousena skler6za
zkracuje dobu doziti zhruba o 10 let. (Havrdova a kol., 2013)

Roztrouenou skleroézu ma celosvétové zhruba 2,5 milionu osob. V Ceské republice
je prevalence onemocnéni priblizné 100-150/100 tisic obyvatel. Tyto udaje jsou
shromazd’ovany celostatnim registrem pacienti s roztrousenou sklerozou (ReMuS).
Podobné registry jsou v jinych zemich financovany statem, v Ceské republice funguje
diky nada¢nimu fondu IMPULS.

Vyskyt onemocnéni je pfedevsim na severni polokouli. V tropickych a subtropickych
oblastech je roztrouSena sklerdza ojedinéléa; nejmensi vyskyt onemocnéni je v blizkosti
rovniku. V Ceské republice je nejvétsi vyskyt onemocnéni v severnich Cechach.

Prvni pfiznaky se v priméru objevuji v 31,7 letech, obvykle se objevuji mezi
dvacatym a Ctyficatym rokem zivota. Roztrousena sklerdza je téméf v 10 % pripadu
diagnostikovana pied dvacatym rokem zivota a zhruba 5 % pfipadu je diagnostikovano
po padesatém roce zivota.

Nejcastejsi vyskyt onemocnéni je u zen, zhruba 70 % nemocnych. Roztrousena
skleroza nejcCastéji zptisobuje invaliditu u mladych lidi. Témér 40 % pacientt se doziva
70 let, coz je stredni délka zivota. Uvadi se, ze az 15 % pacientt umira v disledku
sebevrazdy.

Pred smrti vétSina pacientd ztraci schopnost chiize; 90 % pacientt je po deseti letech
od diagnozy schopno chiize a téméf 75 % pacientl je schopno chiize po patnacti letech.

(Valis a kol., 2020)

2.3 Environmentalni rizikové faktory roztrousené sklerozy

Pritomnost environmentalnich faktort je dlouho diskutované téma. Studie ukazuji,
Ze je vyskyt roztrousené sklerozy odlisny v riznych regionech, v zavislosti na zemeépisné

Sitce. (Havrdova a kol ., 2013)



1) INFEKCE A VIRUS EPSTEINA-BARROVE (EBV)

Infekce EBV se objevuje v Casném détstvi. V pripadé, ze se objevi v dospivani
¢i dospélosti je podobna infekéni mononukledze. V oblasti s niz§i socioekonomickou
urovni je velka cast déti infikovana EBV v prvnich deseti letech zivota; v rozvinutych
zemich je vtomto v€ku infikovano jen 50 % déti. 90 % populace je infikovano
v dospélém véku. Vyssi pocet protilatek EBV (u dospivajicich a dospélych) zvysuje
riziko vzniku roztrousené sklerozy. (Havrdova a kol., 2013)

Epidemiologové z Harvardské univerzity zkoumali 10 miliont zdravotnich zaznamu
americkych pfislusniki ozbrojenych sil, ktefi nastoupili do sluzby mezi lety 1993 a 2013.
Kazdy pfislusnik se musel nechat testovat kvtli HIV. Védci z krve mohli zjistit, kdy se
u vojaka objevila infekce EBV.

., 11 vojaci, u kterych se objevila roztrouSena skleroza, se prakticky vSichni nékolik
let predtim nakazili virem EBV. Nemoci onemocnélo jen 35 vojdkai, kteri v dobé ndstupu
na vojnu neméli v téle stopy pritomnosti viru. Celych 34 z nich virus infikoval predtim,
nez se u nich nemoc projevila. Jinak receno, prakticky vsichni, u kterych se nemoc
objevila, se nejprve (v pruméru pét let predtim) nakazili EB virem. *

U vojaka, ktefi na zacatku vojny virus neméli a neonemocnéli roztrouSenou
sklerozou, védci zjistili, ze se EBV §ifil mnohem pomaleji. Nakazila se zhruba polovina
vojakd. Doposud neni znamo, pro¢ se u nékoho roztrousena sklerdza objevi a u vétsiny

lidi nikoliv. (EBV virus, online)

2) VITAMIN D A ZEMEPISNA SIRKA
Vitamin D a roztrousena skler6za byla zkoumana jako geograficka distribuce.
Vysledky potvrzuji vliv vitaminu D, kdy mechanismus ptisobeni ani vyvoj onemocnéni
neni prokazan. Nedostatek vitaminu D v prenatalnim obdobi a raném détstvi predstavuji
riziko pro rozvoj roztrouSené sklerdzy. V progresivni fazi onemocnéni maji pacienti nizsi
hladinu vitaminu D. Prvnim zdrojem tvorby vitaminu D je plisobeni ultrafialového zareni
na kizi a druhym zdrojem je potrava (tu¢né ryby, vajeCny Zzloutek, mléko, syry,

pomerancové dzusy, houby). (Havrdova a kol., 2013)



3) KOURENI
Koufeni je rizikovy faktor pro vznik i pribéh onemocnéni. Studie prokazaly,
ze koufeni rodict ma vliv na rozvoj roztrousené sklerozy u jejich déti. U nekuraka, ktefti

byli pfitomni u pasivniho koutent, hrozi vyssi riziko onemocnéni. (Havrdova a kol., 2013)

4) HORMONALNI ZMENY
Vyskyt roztrousené sklerdzy je u zen spojen s t€hotenstvim. U muzi onemocnéni
zaCina pozd¢ji, zato ma rychlejsi a horsi prubéh. Tyto rozdily v prabézich onemocnéni
mohou zpusobovat rozdilné hladiny hormonu (progesteron, estrogen a testosteron).

(Havrdova a kol., 2013)

5) VYZIVA

Vyziva a jeji vyznam je od pocatku onemocnéni jednim ze zajmu pacientt i 1ékart.
Prvnim vyzkumnikem byl Roy Swank, ktery wvyvijel studii v Norsku, a to jiz
ve Ctyficatych letech minulého stoleti. Studie prokédzala vys§i vyskyt onemocnéni
ve vnitrozemi (obyvatelé zde konzumovali vice mléénych tukd), nez na pobrezi
(obyvatelé zde konzumovali vice ryb). Ani pfes velky zijem studie neprokazaly
jednoznacné vysledky.

Mezi doporucenou vyzivu zafazujeme vitamin D, probiotika, zeleny ¢aj, kurkumu,

lososa, makrelu, pstruha, vlasské ofechy, fepku a dalsi. (Havrdova a kol., 2013)

6) DALSI PODPURNE TERAPIE A DOPORUCENT]
Pfi onemocnéni roztrousenou sklerézou jsou doporucena dietni opatieni:

e piijimani zivocisnych nebo nasycenych tuki v minimalnim mnozstvi,
nejlépe je do jidelniCku nezahrnovat;

e pfijimani koziho nebo ov¢iho mléka, ptipadné pfijimani nizkotuénych
jogurtu;

e omezeni bilého chleba, kolacu, susenek a bilé ryze;

e jidlo nepfislazovat uméle;

e pouzivani oleju, které jidlu dodaji kyselinu linolovou;

e v piipadé bezlepkové diety, dodrzovat doporu¢end omezeni;

o trikrat tydné do jidelnic¢ku zatadit ryby;

e konzumovat zeleninu, zeleninové salaty, lu§téniny, ofechy, seminka;



e libové maso;
e vyjimecna konzumace alkoholu, a to pouze v malém mnozstvi;

e odnaucit se kouiit.

Pacientim je doporuceno slunéni, piestoze opalovani a pfilisné zahfivani mohou
zhorsovat piiznaky onemocnéni. Je doporuceno si psat denik se zaznamy (GCinky 1€k,

zdravotni obtize, nevolnosti, ataky a dalsi). (Valis a kol., 2020)

2.4 Priznaky roztrousené sklerézy

Priznaky roztrousené sklerozy jsou riznorodé¢, zavisi na lokalizaci v bilé hmote

mozku a miSe. Dulezita je také velikost lozisek. (Havrdova, 2002)

1) OPTICKA NEURITIDA
Postihuje jeden nebo oba zrakové nervy. Pacient ma zamlzené vidéni, piipadné ztratu
zraku, snizené vnimani ostrosti a barev, bolesti bulbu a dalsi. Opticka neuritida mize byt

upravena bez nasledku, vzacné zanechava trvalé poruchy zraku. (Havrdova, 2002)

2) PARESTEZIE
Zpusobuje nepiijemné pocity mravenceni, pichani a paleni. Tyto pfiznaky jsou velmi

Casté, ale 1 prehlizené, 1ékafem 1 pacientem. (Havrdova, 2002)

3) POSTIZENI MOZKOVYCH NERVU
Tento pfiznak se projevuje okohybnymi poruchami nebo obrnou licniho nervu
(parézy). Nejcastéjsi okohybnou poruchou byva dvojité vidéni, parézy jsou spojeny

s poruchou polykani. (Havrdova, 2002)

4) MOZECKOVE PORUCHY
Mohou zpusobit zhorSenou koordinaci pohybu. Objevuje se ties (pacientovi brani se
najist a napit, pripadné¢ vykonavat jemnéj§i pohyby) a pocit nejistoty v prostoru.

(Havrdova, 2002)

5) ATAXIE SPINALN{HO PUVODU
Jedna se o poruchu hlubokého ¢iti, ktera je spojena s nejistotou pii chizi. Pacient bez
kontroly zraku nevi, kde je v prostoru ulozena koncetina. Pacientova chtize je tedy nejista

a ma opileckou podobu. (Havrdova, 2002)



6) PORUCHY MOCENI A VYPRAZDNOVANI
Touto poruchou trpi zhruba 75 % pacientl, ktefi zaroven maji poruchu hybnosti
dolnich koncetin. Inkontinence je pro vétSinu pacientt deprimujici. NejCast&jsi je zacpa

a inkontinence stolice. Touto poruchou trpi zhruba 60 % pacienti. (Havrdova, 2002)

7) SEXUALNI DYSFUNKCE (SD)

Sexualni dysfunkce snizuje kvalitu zivota, mize ovlivnit poceti a tyka se obou
pohlavi. Toto téma je pro pacienty velmi intimni, je tedy vhodné, aby se 1ékar ptal
a pfipadné dokazal pacientovi poradit. Pfiznaky u zen (porucha orgasmu, snizeni libida a
vzrusivosti, porucha lubrikace — zvlhCeni) a u muzi (porucha erekce, uplna absence
orgasmu, snizeni libida, snizeni pohlavniho hormonu testosteronu).

Sexualni dysfunkce u zen je malo diskutovana s neurology, gynekology i urology.
., PFitom vice nez 70 % pacientek uvadi sexudlni aktivitu. Alespori jeden typ SD Ize nalézt
u 82,5 % pacientek, snizenou sexudini touhu u 57,7 %, poruchy vzruSeni — snizeni
genitdlni citlivosti v 47,3 %, zmenSeni lubrikace v 48,4 %, subjektivni pokles vzruSeni
ve 45,2 % a dysfunkci orgasmu v 39,8 %.“ Sexualni dysfunkce je ¢ast&jsi u zen, které
mély deprese.

Sexualni dysfunkce u muzu se také projevuje neurogenné. Erektilni dysfunkce je
zpusobovana neurologickym onemocnénim, muaze se jednat i o cévni zmény, hormonalni
zmény, psychické selhani, ale roli maZze hrati uzivani medikamentd. ,, Erektilni dysfunkce
je definovana jako trvala neschopnost dosazZeni a udrzeni erekce penisu dostatecné
k uspokojivému sexudlnimu styku. “ Dle definice by se mélo jednat o dobu, ktera je delsi

nez Sest mésict a selhani by se mélo opakovat. (Havrdova a kol., 2013, str. 130-131)

8) UNAVA
Patfi mezi nejcast&jsi symptomy a zkugenost s ni mé piiblizné 2/3 pacients. Unava
je Castym pifiznakem u primarn€ a sekundarné progresivni faze roztrousSené sklerozy.
Unava miize také patfit k prvnim piiznakiim onemocnéni. Unava zhoriuje deprese, bolest,

poruchy spanku a stres. (Havrdova a kol., 2013)

9) PORUCHA EMOTIVITY, NALADY A CHOVANI
Prevalence deprese je vice nez u poloviny pacientd. Tretina pacienti je v péci
psychiatra a je 1éCena antidepresivy. Deprese se nejCastéji objevuje na zacatku

onemocnéni, piipadné pii prechodu do chronické formy. Mezi piiznaky muzeme zafadit
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nespavost, snizenou chut’ k jidlu a snizenou koncentraci pozornosti. Sebevrazdy jsou
sedmkrat Castéjsi nez u zdravych lidi.

Bipolami afektivni porucha se u pacientt s roztrousenou sklerdzou objevuje dvakrat
Castéji nez u zbytku populace. Nejedna se o nasledky 1écby steroidy. Jako pfiznak je
popisovana apatie. Mén¢ Casto se vyskytuje deprese a uzkost.

Prevalence uzkosti je stejné jako deprese vice nez u poloviny pacientd. U 34 %
pacienti se uzkost objevuje po diagnostikovani onemocnéni. Mezi piiznaky wzkosti
zafazujeme vétsi bolest, unavu a poruchy spanku.

Emocni labilita — rychle se stfidajici emoce. Obvykle se stfida smich a plac. (Vali§

a kol., 2020)

10) KOGNITIVNI PORUCHY
Kognitivni poruchy se objevuji u 45-60 % pacientt, a to v poCatecni fazi onemocnéni
(roztrouSena skler6za nebyla diagnostikovana). Mezi nejcastejsi pfiznaky patii poruchy

uceni, poruchy pozornosti, zpracovavani novych informaci a pamét’. (Valis a kol., 2020)

2.5 Typy prubéhu roztrousené sklerézy

Roztrousena skler6za patfi mezi variabilni onemocnéni. Pribéh roztrousené
sklerozy, ktery je klinicky, miizeme charakterizovat akutnim zhorSenim, které ma
neurologické piiznaky (relaps, exacerbace, ataka) nebo progresivnim zhorSenim
neurologickych funkci.

Priblizn€ 42 % atak zanechava trvalé nasledky a zméni pacientovu kvalitu zivota.
(Havrdova a kol ., 2013)

Od roku 1996 se pouziva de€leni podle Lublina a Reingolda:

1) RELAPS-REMITENTNI ROTROUSENA SKLEROZA (RR RS)
Mezi charakteristiku mizeme zafadit neurologické zhorSeni (ataku), po kterém muze
nasledovat Gplna nebo netplna uzdrava, ktera muze byt s neurologickym deficitem.

Neurologicky deficit v obdobi mezi atakami nenartsta. (Havrdova a kol., 2013)
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2) PRIMARNE PROGRESIVNI ROZTROUSENA SKLEROZA (PP RS)
Od zacatku onemocnéni trvale nartista neurologicky deficit, ktery ma rtizné€ dlouha
obdobi neurologické stabilizace, pfipadné ma nenapadny kolisavy stav. (Havrdova a kol.,

2013)

3) SEKUNDARNE PROGRESIVNI ROZTROUSENA SKLEROZA (SP RS)
Po relaps-remitentnim prab&hu se postupné zhorsuje neurologicky deficit, ktery je

bez relapst. Muze se objevit i obasny relaps s reziduem. (Havrdova a kol., 2013)

4) PROGRESIVNI-RELABUIJICI ROZTROUSENA SKLEROZA (PR RS)

Od zacatku se onemocnéni progresivné zhorsuje, objevuji se akutni relapsy, které
mohou nasledovat uplnou nebo neuplnou uzdravou. Neurologicky deficit je
charakterizovan jako pokracujici progres v obdobi mezi relapsy.

Zhruba 10-15 % pacienti zafazujeme do primarné progresivni formy roztrousené
sklerozy a témer 3-5 % pacientll miizeme zaradit do progresivni-relabujici formy. Pacienti
s vyssi vékovou kategorii zarazujeme bud do primarné progresivni formy onemocnéni
(rychlejsi invalidita), nebo do relaps-remitentni formy, ktera prechazi do sekundarni
progrese.

Benigni roztrouSena skler6za je oznaCovana jako prabéh onemocnéni, kdy se
u pacienta i po 15 letech od prvnich pfiznakli onemocnéni neobjevuje neurologicky
deficit. V pripadé€, ze se roztrousena skleroza a jeji priznaky objevuji kolem dvacéatého
roku zivota, je 15 let kratka doba. Pacienti jsou stale mladi, (v produktivnim véku), a zeny
jsou ve vétsiné pripada pred otéhotnénim. Nedavna studie prokazala, ze 80 % pacientu
s benigni roztrousenou sklerézou ma kognitivni deficit, ktery negativné poznamenava
pacientovu kvalitu zivota.

Maligni roztrousena skler6za je oznaCovana jako pribéh onemocneéni, kdy v pomérné
v kratkém cCase od zacatku onemocnéni dojde k rychlému neurologickému deficitu,

ptipadné ke smrti. (Havrdova a kol., 2013)

2.6 Rehabilitace

Rehabilitace by méla patfit k nedilné soucasti komplexni péce o pacienta

s roztrouSenou sklerdzou, v praxi je ale velmi ¢asto opomijena.
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V devadesatych letech vznikl v Evropé tym odbornikii snazvem RIMS
(Rehabilitation in Multiple Sclerosis), ktery ma za cil utvofit pohled na problematiku.
RIMS porada odborna setkani a vydava rehabilitacni doporuceni. Kazdy pacient je
individualni, a proto by jeho 1é¢ba méla byt tzv. failor-made, usita na miru.

Po prelécené atace je dulezité zacit pracovat na kondici pacienta dle individualnich
potteb (fyzioterapie, ergoterapie, logopedie, psychologie, konzultace s protetikou —

vhodné kompenzaéni pomucky). (Valis a kol., 2020)

1) AEROBNI A ANAEROBNI TRENINK

Po stanoveni diagnézy by kazdy pacient mél zahajit pohybové cviceni. Pacienti se
ve veétsin€ piipadi boji budoucnosti a Setii se. Je prokazano, Ze aerobni (vytrvalostni)
trénink snizuje Unavu, zlepSuje kardiovaskularni kondici a nemiZze vyvolat ataku.
Anaerobni (posilovaci) trénink zvétSuje objem svalovych vlaken a zlepSuje svalovou silu
a mobilitu pacienta.

Aerobni trénink by dle American College of Sports Medicine (ACSM) mél probihat
3-5 x tydné, po dobu tficeti minut. Maximalni tepova frekvence by méla byt 60-80 %,
v praxi se fidime unavou pacienta.

Anaerobni trénink by mél obsahovat 1-2 série cviceni, které se bude opakovat zhruba

5x. Svalova zatéz by méla byt 50-70 %. (Valis a kol., 2020)

2) REHABILITACE PRI LOZISKOVEM NEUROLOGICKEM DEFICITU
U vzniklého neurologického deficitu je dualezité zvysit poCet rehabilitaci a rozsifit
individualni  fyzioterapii ~ (kombinace  analytickych  technik a  technik
s neurofyziologickym podkladem). Velmi dulezita je motivace a pfistup pacienta

(pravidelné domaci cvi€eni). (Valis a kol., 2020)

3) VOJTUV PRINCIP NEBOLI VOJTOVA REFLEXNI LOKOMOCE

Vojtovu reflexni lokomoci (VRL) vypracoval profesor Vojta (pivodné pro déti, které
maji détskou mozkovou obrnu). Aplikace VRL predpoklada, ze hybné vzory se
programuji geneticky v centralnim nervovém systému kazdého pacienta a je mozné
podnéty vyvolat. Presnym dotekem se terapeut snazi vyvolat tzv. reflexni plazeni
a otaCeni — techniku je vhodné aplikovat nejlépe nékolikrat denné. Pacienti sleduji
prechodné zlepSeni chiize (sniZeni spasticity), zlepSeni stability a vétsi svalovou silu.
(Valis a kol., 2020)
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4) PROPRIOCEPTIVNI NEUROMUSKULARNI FACILITACE
Cilem proprioceptivni neuromuskularni facilitace (PNF) je ovlivnit motorické
neurony piednich rohti misnich, a to pomoci impulsi ze svalovych, slachovych
a kloubnich prioreceptorti. V praxi se vyuziva trojrozmérny pohybovy vzorec. (Vali§ a

kol., 2020)

5) BOBATH KONCEPT
Tento koncept je zafazen mezi komplexni rehabilitacni pfistup. Cilem je dosazeni
funk¢ni schopnosti v ramci postizeni. Pti aplikace Bobath konceptu dochazi k aplikaci
vzptimovanych, rovnovaznych a obrannych reakci, které pacientovi pomahaji
v koordinaci pohybu ve vztahu k okoli. Je zadouci tento koncept vyuzivat 24 hodin denné

s pomoci zdravotniho personalu, oSetfovateld i rodiny. (Vali$ a kol., 2020)

6) SENZOMOTORICKA STIMULACE
Tuto metodiku vytvoril profesor Vladimir Janda. Senzomotoricka stimulace zahrnuje
cviky a balan¢ni techniky, které se vyuzivaji pii terapii poruchy pohybového aparatu.
Vénuje se dolnim koncetinam, pohybu chodidel. Technika zlepSuje koordinaci pohybu,

rovnovahu téla a centraci kloubu. (Valis$ a kol., 2020)

7) DYNAMICKA NEUROMUSKULARNI STABILIZACE (DNS) PODLE
KOLARE

., lato metoda vyuzivda koordinovaného zapojeni trupovych svalu (brisni svaly,
hluboké extenzory pdtere, brdnice, pdnevni dno a hluboké flexory krcni patere)
pro zlepSeni sagitalni stabilizace trupu v rdmci lidské postury a pohybu. Zajisténi
optimalni trupové stabilizace totiz umoziiuje izolovanou hybnost koncetin a nezdadoucich
synkinéz, které zvySuji energetickou ndrocnost pohybu. “ Metoda vychazi z pfirozeného
vyvoje ditéte v jeho prvnim roce zivota. Pozice jsou vyuzivany k terapii, ale umoziuji
znalost zakladniho patologického fetézce. Doporucuje se zaradit do bézného denniho

zivota. (Valis a kol., 2020, str.105, 107)

8) LAZENSKA TERAPIE A VODOLECEBNE PROCEDURY
Pohyb je pro pacienta ve vod€ plynulejsi, odlehCeny a nehrozi pady s moznym
zranénim. Vifiva, ptipadné perlickova koupel, je pro pacienty relaxacni procedura. (Vali§

a kol., 2020)
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3 SOCIALNI PECE

RoztrousSena sklerdza zasahuje do bézného zivota kazdého pacienta. Kompenzaci
muze pacient ziskat skrze socialni sluzby. Pacient dale muze pobirat invalidni dtachod,
byt drzitelem prikazu osoby se zdravotnim postizenim, pobirat davky a také vyuzivat

kompenzacni pomucky.

3.1 Socialni sluzby

Socialni sluzba je Cinnost, ktera zajistuje pomoc a podporu osobam, které se nachazi
v nepfiznivé socialni situaci. Upravuje ji zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach.
(Zékon o socialnich sluzbach, online)

Dle Potmesilové (2016) jsou osobam se zdravotnim postizenim urceny tyto socialni
sluzby:

a) socialni poradenstvi;

b) pecovatelska sluzba;

¢) pravodcovske a predcCitatelské sluzby;

d) podpora samostatného bydlenti;

e) odleh¢ovaci sluzby;

f) centra dennich sluzeb;

g) denni stacionare;

h) tydenni stacionare;

i) domovy pro osoby se zdravotnim postizenim;
j) chranéné bydlent;

k) socialné aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim;
1) socialné terapeutické dilny.

Nekteré z uvedenych socialnich sluzeb poskytuje i Domov sv. Josefa — odborné
socialni poradenstvi, odlehcovaci sluzby, domov pro osoby se zdravotnim postizenim
a chranéné bydleni.

Socialni poradenstvi je rozdélovano na zakladni socialni poradenstvi a odborné
socialni poradenstvi. Upravuje ho § 37 zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach.

Zakladni socialni poradenstvi poskytuje informace, které pfispivaji k feSeni
nepfiznivé socialni situace. Je zafazovano mezi zékladni Cinnosti pfi poskytovani

socialnich sluzeb. Poskytovatelé jsou povinni ¢innost zajistit.
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Odborné socialni poradenstvi se zaméfuje na potieby jednotlivych okruhi socialnich
skupin v poradnach (obcanské, manzelské, rodinné, pro seniora a dalsi) a ve specialnich
lazkovych zdravotnickych zafizenich hospicového typu. Poradenstvi poskytuje
zprostredkovani kontaktu se spoleCenskym prostiedim, socialné terapeutické Cinnosti,
pomoc pfi uplatiovani prav, opravnénych zajmi a pfi obstaravani osobnich zalezitosti.
(§ 37 zakona €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, online)

Domov sv. Josefa nabizi ptijcovani kompenzacnich pomucek: antidekubitni matrace
na lizko, francouzské hole, choditko pojizdné malé, choditko nizké bez kolecek, choditko
vysoké, mocova lahev, podlozni misa, WC na koleckach (gramofon), postel mechanicka
polohovaci, postel polohovaci elektrickd, stolek jidelni, hydraulicky zvedak, vozik
mechanicky.

Sluzby odborného socialniho poradenstvi jsou poskytovany bezplatn€. (brozura
Domova sv. Josefa — Odborné socialni poradenstvi)

Odlehcovaci sluzby (terénni, ambulantni, pobytové) jsou poskytovany osobam se
snizenou sobéstacnosti z divodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho
postizeni, o které je bézné peCovano v prfirozeném socidlnim prostredi. Cilem sluzby je
umoznéni odpocinku pecujici fyzické osobé. Sluzba zajistuje: pomoc pii zvladani
béznych ukont péCe o vlastni osobu, pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti
podminek pro osobni hygienu, poskytnuti stravy nebo pomoc pii zajisténi stravy,
poskytnuti ubytovani v pfipadé pobytové sluzby, zprostiedkovani kontaktu se
spoleCenskym prostfedim, socialné terapeutické Cinnosti, pomoc pii uplatiiovani prav,
opravnénych zajml a pfi obstaravani osobnich zalezitosti, vychovné, vzdélavaci
a aktivizacni Cinnosti. (§ 44 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, online)

Domov sv. Josefa (Dum sv. Klary) poskytuje pobyt v odleh¢ovacich sluzbach
vrozsahu 7 dni az 3 meésice. Klientim je poskytovana rehabilitace; ergoterapie;
psychoterapie; vodolécba; logopedie a duchovni péce. (brozura Domova sv. Josefa —
Odlehc¢ovaci sluzba)

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim (pobytova forma) je poskytovan osobam
se snizenu sobéstacnosti z divodu zdravotniho postizeni, kdy jejich situace vyzaduje
pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba obsahuje: poskytnuti ubytovani,
poskytnuti stravy, pomoc pfi zvladani béznych ukont péce o vlastni osobu, pomoc pii

osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu, vychovné, vzdélavaci
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a aktivizacni ¢innosti, zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, socialné
terapeutické Cinnosti a pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmu a pii obstaravani
osobnich zalezitosti. (§ 48 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, online)

DOZP ve formé dlouhodobych pobytti je v Zir& rozdélen na dvé budovy. Domov sv.
Josefa ma 8 pokoju (6 dvoulizkovych a 2 jednoltizkové), Domov sv. Damiana ma 13
pokojii (11 jednolizkovych a 2 dvoulizkové). Celkova kapacita je 29 klientd. Sluzbu
Domov sv. Josefa poskytuje klientim celorocné a nepfetrzité. Nad ramec poskytovanych
sluzeb mohou klienti vyuzit: nabidky vyletd a kulturnich akci, duchovni podporu,
pujcovnu kompenzacnich pomucek, pobyt v parku, kavarné, nebo v bylinkové zahradé.
(brozura Domova sv. Josefa — Domov pro osoby se zdravotnim postizenim DOZP)

Chranéné bydleni je pobytova sluzba, kterd je poskytovana osobam se snizenou
sobéstacnosti z divodu zdravotniho postizeni nebo chronického onemocnéni (vCetné
duSevniho onemocnéni) a jejichz situace vyzaduje pomoc fyzické osoby. Chranéné
bydleni méa formu skupinového, pfipadné individualniho bydleni. Sluzba obsahuje:
poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajiSténi stravy, poskytnuti ubytovani, pomoc
pfi zajisténi chodu domacnosti, pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro
osobni hygienu, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni €innosti, zprostfedkovani kontaktu se
spoleCenskym prostfedim, socialné terapeutické Cinnosti a pomoc pfi uplatiiovani prav,
opravnénych zajmu a pfi obstaravani osobnich zalezitosti. (§ 51 zakona ¢. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach, online)

Chranéné bydleni v Domové sv. Josefa zajistuje v ramci sluzeb moznost odbéru
stravy, prani a dle dohody pomoc v domacnosti. Ubytovani je poskytovano v samostatné
stojicim, pamatkové chranéném objektu, ktery je obklopen parkem a sousedi s Domovem
sv. Josefa. Sluzba nabizi dva byty, které jsou bezbariérové a kompletné zafizené
s ohledem na potieby zdravotné postizenych osob. (brozura Domova sv. Josefa —
Chréanéné bydleni CHB)

Domov sv. Josefa dale nabizi zdravotni pobyty, dle zakona ¢. 372/2011 Sb.,,
o zdravotnich sluzbach. Zdravotni pobyty jsou poskytovany osobam s roztrousenou
skler6zou bez ohledu na misto trvalého pobytu. Sluzba ma kapacitu 28 lizek a délka
pobytu muze byt po dobu maximalné 2 mésict (piipadné dle kapacity zafizeni).
Ubytovani je mozné v 1-4 lazkovych pokojich. Sluzba poskytuje: péci lékare,

rehabilitaci, kineziologicky rozbor, manudlni a pfistrojové lymfodrenaze, terapeuticky
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ultrazvuk, rotoped a motomed, elektroléCbu a magnetoterapii, vodolécbu ve vanach —
vifivce a perli€ce, ergoterapii, psychoterapii, logopedii, aktivizacni €innosti — tvoifivou
dilnu, keramickou dilnu a kulturni program, duchovni péci, ptjcovnu kompenzaénich
pomtcek, socialni poradenstvi a l1écbu ran (vlhkou terapii, podtlakovy uzavér rany
a dalsi). Zdravotni pobyt je Castecné hrazen zdravotni poji§tovnou. (brozura Domova sv.

Josefa — Zdravotni pobyty)

3.2 Invalidni duchod

Invalidni dichod je upraven zakonem o dichodovém pojisténi, ¢. 155/1995 Sb.,
hlavou druhou. V soucasné dobé€ jsou rozliSovany tfi stupné invalidniho dichodu, které
se odviji od miry poklesu pracovni schopnosti.

L. stupeni — mira poklesu pracovni schopnosti se pohybuje mezi 35-49 %; I1. stupeni —
mira poklesu pracovni schopnosti se pohybuje mezi 50-69 %; III. stuperi — mira poklesu
pracovni schopnosti se pohybuje mezi 70 % a vice. Snizend pracovni schopnost
pro piiznani invalidniho dichodu musi trvat minimaln€ jeden rok, pfipadné s dostupnymi
poznatky predpokladat, ze jeden rok trvat bude.

Pracovni schopnost je hodnocena télesnymi, smyslovymi i du§evnimi schopnostmi.
Pokrocilost roztrousené sklerozy je hodnocena vyuzitim Kurtzkeho $kaly, kterd hodnoti
7 funkcnich systémi: zrakovy, kmenovy, pyramidovy, mozeCkovy, senzitivni,
sfinkterové funkce a funkce mentalni. PoSkozeni je hodnoceno ve Skale 0-10, kdy O je
bez poskozeni a 10 zptusobuje smrt.

Zadost o invalidni dichod je vyfizovan okresni spravou socialniho zabezpe&eni.
Vyse piispévku navazuje na diivejsi piijmy. Invalidni dichod mize byt zménén, pripadné

odebran, a to v pfipadé zmény zdravotniho stavu. (Valis a kol., 2020)

3.3 Prukaz osoby se zdravotnim postiZenim

Na prikaz osoby se zdravotnim postizenim ma narok osoba, ktera je starsi jednoho
roku a ma télesné, smyslové nebo dusSevni postizeni s charakterem dlouhodobého
nepiiznivého stavu, které omezuje schopnost pohyblivosti nebo orientace, v€etné osob
s poruchou autistického spektra. Prikaz osoby se zdravotnim postizenim je vefejna

listina.
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Dlouhodoby nepftiznivy zdravotni stav je posuzovan § 9 odst. 3 zakona ¢. 329/2011

Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich

zakonu. (prikaz osoby se zdravotnim postizenim, online)

Rozlisuji se 3 typy priukazi:

1)

2)

3)

Prikaz TP je urCeny pro osoby se stfedné tézkym funkénim postizenim
pohyblivosti nebo orientace, vetné osob s poruchou autistického spektra.
Dlouhodobym nepfiznivym stavem se v tomto typu prukazu rozumi, ze osoba
neni schopna samostatné pohyblivosti v domacim prostiedi. V exteriéru je osoba
schopna chuize se snizenym dosahem a ma problémy pfi chizi v okoli prekazek
a na nerovném terénu. S orientaci v dlouhodobé nepfiznivé situaci ma osoba
problém v exteriéru. (prukaz osoby se zdravotnim postizenim, online)

Prikaz ZTP je urCeny osobam s tézkym funkénim postizenim pohyblivosti,
ptipadné orientace, vCetné osob s poruchou autistického spektra. Tézké funkéni
postizeni pifi dlouhodobé nepfiznivém zdravotnim stavu znamend, ze osoba je
schopna samostatné pohyblivosti v domacim prostfedi. V exteriéru je osoba
schopna chiize s obtizemi, a to pouze na kratké vzdalenosti. Orientace v t€zkém
funkénim postizeni znamena, ze osoba v domacim prostiedi orientaci zvlada,
ale v exteriéru ma znaCné obtize. (prukaz osoby se zdravotnim postizenim,
online)

Prikaz ZTP/P je urCeny osobam se zvlast' tézkym funkcnim postizenim, nebo
uplnym postizenim pohyblivosti nebo orientace s potifebou pravodce, vCetné
osob s poruchou autistického spektra. Osoba pfi dlouhodobém nepftiznivém
zdravotnim stavu je schopna chtize v domacim prostfedim s obtizemi, popfipade
neni chiize schopna. V exteriéru osoba neni schopna samostatné chiize a pohyb
je mozny jen na invalidnim voziku. Osoba neni schopna samostatné orientace

v exteriéru. (prukaz osoby se zdravotnim postizenim, online)

Osoba s prikazem TP ma narok na: vyhrazené misto k sezeni ve vefejnych

dopravnich prostfedcich (hromadna doprava), prednost pifi projednavani osobni

zalezitosti, které vyzaduje delsi Cekani, ptipadné stani (nevztahuje se na nakup, sluzby

a zdravotnicka zafizent).

Osoba s prukazem ZTP ma narok na: vyhrazené misto k sezeni ve vefejnych

dopravnich prostfedcich (hromadna doprava), prednost pifi projednavani osobni
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zalezitosti, které vyzaduje delsi Cekani, ptipadné stani (nevztahuje se na nakup, sluzby
a zdravotnicka zafizeni), bezplatnou dopravu spoji mistni verejné hromadné dopravy
osob (tramvaje, trolejbusy, autobusy, metro), slevu 75% ve druhé vozové tiidé osobniho
vlaku a rychliku, ve wvnitrostatni prepravé a slevu 75% ve wvnitrostatnich spojich
autobusové dopravy.

Osoba s prukazem ZTP/P ma narok na: vyhrazené misto k sezeni ve vefejnych
dopravnich prostfedcich (hromadna doprava), prednost pifi projednavani osobni
zalezitosti, které vyzaduje delsi Cekani, ptipadné stani (nevztahuje se na nakup, sluzby
a zdravotnicka zafizeni), bezplatnou dopravu spoji mistni vefejné hromadné dopravy
osob (tramvaje, trolejbusy, autobusy, metro), slevu 75% ve druhé vozové tiidé osobniho
vlaku a rychliku, ve vnitrostatni preprave, slevu 75% ve vnitrostatnich spojich autobusové
dopravy, bezplatnou dopravu privodce hromadnymi dopravnimi prostiedky vnitrostatni
osobni hromadné dopravy, bezplatnou dopravu vodiciho psa. (prikaz osoby se
zdravotnim postizenim, online)

Osobé s prukazem ZTP nebo s prikazem ZTP/P a privodci drzitele prikazu ZTP/P
muize byt poskytnuta sleva na divadelni a filmova predstaveni, koncerty, sportovni akce
a jiné. Benefity jsou nenarokoveé.

Dalsi benefity osob s prukazem TP, ZTP a ZTP/P, jsou upravovany pravnimi
predpisy (zakon o danich z pfijmu, zakon o mistnich poplatcich, zakon o spravnich
poplatcich, zakon o pozemnich komunikacich, zakon o dani z nemovitosti). (prukaz
osoby se zdravotnim postizenim, online)

Specialni oznaceni vozidel (parkovaci prukaz pro osoby se zdravotnim postizenim),
jizdy na zpoplatnénych komunikacich a dalsi nejsou v kompetencich Ministerstva prace
a socialnich v&ci (ani v kompetencich krajskych poboek Uiadu prace),
ale v kompetencich Ministerstva dopravy. (ministerstvo dopravy, online)

O prukaz osoby se zdravotnim postizenim je mozné od roku 2014 ziskat na zakladé
samostatného fizeni a posouzeni zdravotniho stavu posudkovym lékafem okresni spravy
socialniho zabezpe&eni. Rizeni je zahajeno na zakladé pisemné zadosti zadatele, ptipadné
zakonného zastupce zadatele, nebo opatrovnika, podané na Ministerstvo prace
a socialnich véci na kontaktni pracovisté krajské pobocky Utadu prace Ceské republiky.
Ve formulafi se oznaduje prakticky lékaf. Po podani zadosti krajska pobocka Uradu prace

Ceské republiky zada pfislusnou okresni spravu socialniho zabezpeceni o posouzeni
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schopnosti pohyblivosti a orientace zadatele. (ziskani prikazu osoby se zdravotnim

postiZzenim, online)

3.4 DavKky statni socialni péce

Osoby se zdravotnim postizenim mohou dale zadat o prispévek na péci, na mobilitu
a na zvlastni pomdicku. Piispévky jsou poskytovany krajskymi pobotkami Utadu prace

Ceské republiky.

1) PRISPEVEK NA PECI

Prispévek na péci je poskytovan osobam, které jsou zavislé na pomoci jiné fyzické
osoby. Stat se podili na zajisténi pomoci — socialni sluzby — nebo jiné formy pomoci pii
zvladani zakladnich zivotnich potfeb. Pfispévek je upraven zdkonem 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach, ve znéni pozdé€jsich predpist a vyhlaskou ¢. 505/2006 Sb., kterou
se provadéji n€ktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich
predpist.

Stupen zavislosti je hodnocen podle zvladani zakladnich zivotnich potieb: mobilita,
orientace, komunikace, stravovani, oblékdni a obouvani, télesnd hygiena, vykon
tfyziologické potieby, péce o zdravi, osobni aktivita a péce o domécnost (nehodnoti se
u osob do 18 let).

Osoba starsi 18 let je povazovana za zavislou na pomoci jiné fyzické osoby:

a) I stupen (lehka zavislost) — osoba neni schopna zvladnout tfi nebo Ctyfi zakladni

zivotni potteby. VySe pfispévku je za kalendaini mésic 880 K¢.

b) II stuperi (stfedné tézka zavislost) — osoba neni schopna zvladnout pét nebo Sest

zakladnich zivotnich potieb. VySe pfispévku je za kalendaini mésic 4 400 K¢.

c) III stupenn (t€zka zéavislost) — osoba neni schopna zvladnout sedm nebo osm

zakladnich zivotnich potieb. Vyse pfispévku za kalendaini mésic je 12 800 K¢.

d) IV stupen (Gplna zavislost) — osoba neni schopna zvladnout devét nebo 10

zakladnich zivotnich potfeb. Vyzaduje kazdodenni pomoc, dohled, pfipadné péci
jiné fyzické osoby. Vyse ptispévku za kalendaini mésic je 19 200 K¢.

Dalsi podminky vymezuje zdkon 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach. (pfispévky,

online)
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2) PRISPEVEK NA MOBILITU
Prispévek na mobilitu je narokova davka, ktera se opakuje a je urCena osobam starsim
1 roku. Ptispévek je upraven zadkonem ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se
zdravotnim postizenim a o zmén¢€ souvisejicich zakonu, ve znéni pozd¢jsich predpisu.

Vyse davky je 550 K¢ mésicné. (pfispévky, online)

3) PRISPEVEK NA ZVLASTNI POMUCKU

Na pfispévek na zvlastni pomicku ma narok osoba, ktera ma zdravotni postizeni
charakteru dlouhodobé& nepfiznivého zdravotniho stavu. Piispévek je upraven zakonem
¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zméné
souvisejicich zakont, ve znéni pozd¢€jsich predpist, a také vyhlaskou ¢. 388/2011 Sb.,
o provedeni nékterych ustanoveni zakony o poskytovani davek osobam se zdravotnim
postizeni, ve znéni pozdéjsich predpisa.

Vyse prispé€vku je rizna pro razné zvlastni pomucky. Konkrétni nastaveni a dalsi

podminky jsou uvedeny ve zmifiovaném zakoné. (pfispévky, online)

3.5 Psychosocialni pristup k pacientim s roztrousenou sklerézou

Jako psychoterapeut mohou vystupovat psychologové, zdravotni sestry, 1ékari,
fyzioterapeuti, ptipadné€ socialni pracovnici, kteti absolvovali terapeuticky vycvik.

Psychoterapie je vymezena jako léCba suzitim psychologickych prostiedki
(rozhovory, uceni, sugesce, vytvoreni psychoterapeutického vztahu a dalsi). Jejim
ukolem je zbavit pacienta jeho obtizi.

Cilem psychoterapie u pacientii s roztrousenou sklerézou je naucit se vyuzivat
dostupné moznosti a zdroje ke kvalitnimu Zzivotu, které maji k dispozici. Dilezita je

motivace a udrzeni pacientova zajmu o oblasti jeho zivota. (Havrdova a kol., 2013)

MEZI DILCI CILE ZARAZUJEME:

a) Prijeti faktu nemoci. VétSina pacientd své onemocnéni popira nebo vytésiiuje
(bez schopnosti spoluprace s 1ékari, prijmuti Iécby a nasledna omezeni). Terapeut
pomaha pacientovi pii zvladani Soku a tizkosti. Nechava pacienta vyjadrit emoce,
coz vede k pochopeni situace, a snazi se ho motivovat ke spolupraci.

b) Vytvoreni pfiméfeného nahledu. Poté, co pacient pfijme fakt nemoci, nastava

tvorba nahledu na onemocnéni. Pacient poklada terapeutovi dulezité otazky
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a ziskava Cas na hledani odpovédi. Pacient ziskava potfebnou podporu pro dalsi
1écbu a je motivovan pro praci na sobeé samém.

¢) Zvladnuti vedlejSich ucinkt 1écby. Pacient o svych télesnych obtizich muze
mluvit s psychoterapeutem. Pacient si diky tomu uvédomuje souvislost
mezi télesnym a duSevnim prozivanim, je tim zvySovana kompetence jejich
ovlivilovani.

d) Zmeéna zivotniho stylu a hodnotové orientace. Onemocnéni zasahuje do kazdé
oblasti pacientova zZivota. Mnoho pacienta po zjisténi diagnozy zméni hodnotové
orientace (pacienti se vice vénuji zdravi, vztahiim, seberealizaci, zodpovédnosti,
sebeucté, duchovnu a respektu). Je doporucena individualni terapie, ktera
pacienta inspiruje a vede ho ke stabilizaci nové zivotni situace.

e) Zvladnuti strachu. Strach byva pacienty potlacovan a malokdy jsou o strachu
schopni mluvit. Terapeut dava pacientovi moznost o celé situaci oteviené mluvit
a nasledné oba spolupracuji na zvladnuti situace. Lécba predstavuje fyzickou
i psychickou zatéz, uzkost, strach, bezmoc a oslabeni imunitniho systému

(Havrdova a kol ., 2013)

VYBER VHODNE PSYCHOTERAPIE JE OVLIVNEN:

a) Osobnosti psychoterapeuta. Osobnost psychoterapeuta je pro pacienta velmi
dulezita a zalezi mu na ni. Pacient si vybira, komu se bude svéfovat a pred kym
nebude mit obavy se oteviit. AZ po vybéru osobnosti je pro pacienta dulezita
forma psychoterapie (n€ktefti pacienti formu psychoterapie nefesi).

b) Osobnosti nemocného. Nejdulezitéjsi je pacientova motivace. V piipadé
pozitivni motivace se pacient o 1écbu zajima, spolupracuje s Iékafi a zvlada
naro¢nou 1écbu. Pokud je motivace negativni, pacient neni ochoten zmeénit svij
styl zivota, nespolupracuje a nepiijima zadny nahled na své onemocnéni.

Stale najdeme pacienty, ktefi pomoc psychoterapie odmitaji a psychologickou

pomoc povazuji za své selhani. (Havrdova a kol., 2013)

DRUHY PSYCHOTERAPIE JSOU:
a) Podpuarna psychoterapie — neméni osobnost, snazi se porozumét, nabizi podporu,

pomoc a daveéru, akceptuje, neohrozuje a je empaticka.
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b) Racionalni psychoterapie — odstrafiuje nerealistické nazory, zaméfuje se na
logické mysleni a zménu nazort a postoju.

¢) Rogerovska psychoterapie —je zaméfena na Cloveka. Je pii ni dulezity je otevieny
rozhovor, respekt a vciténi se do klienta.

d) Narativni terapie — jejim obsahem je vypravéni zivotniho pfibéhu a ptidélovani
udalostem urcitost vyznamu. Pacient spolu s terapeutem pak muize tento vyznam
meénit.

e) Nahledova psychoterapie — pacient predklada svij nahled na 1écbu, nemoc
i pficinu onemocnéni, zpracovani informaci, spolupraci slékafi a ovlivnéni
zivotni cesty.

f) Behavioralni psychoterapie — je zameéfena na techniky uceni a nacvik,
sebekontrolu a regulaci vlastniho chovani, emoci a myslenek.

(Havrdova a kol., 2013)

SDELOVANI DIAGNOZY
Diagnozu pacientovi sdéluje 1ékar, ktery by mél vysvétlit podstatu onemocnéni,
vyvoj a nasledky. Je nepfipustné, aby pacientovi byla diagnéza sdélena tfeti stranou,
telefonicky nebo e-mailem. Diagnézu je nutné sdélit taktné, ohleduplng€, a predev§im
v soukromi, kde nebudou pfitomny cizi osoby.
Mezi reakce po sdéleni diagndzy zatrazujeme:
a) zoufalstvi, beznadégj, skleslost;
b) popirani celé situace;
¢) hledani vinika;
d) pfijeti skutecnosti.
Mezi obranné mechanismy zatfazujeme:
a) vytésneéni;
b) regresi;
¢) sebeobviriovani;
d) obvinovani druhych;
e) projekei;
f) racionalizaci;
g) uniky z potizi, které nejsou vhodné (alkohol, koufeni, drogy).

(Havrdova a kol., 2013)
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Pti sdélovani diagnozy je pro pacienta dilezité bezpecné prostiedi, kde projde prvni
fazi Soku a zdéSenim. Pacient v tomto stavu nevyslycha a nepfijima fakta. Je dulezité
nabidnout pacientovi pomoc psychoterapeuta. Nasledné muze Iékar sdélit pacientovi
fakta onemocnéni a potifebnou 1€cbu. Po prvni fazi pacient situaci prehodnocuje a dochazi
k otazkam, co nastane dal. Zde je rozhodujici, zda bude pacient aktivné spolupracovat,
nebo bude rezignovat. Pacient se postupné uci pracovat se symptomy onemocnéni
a naslouchat svému télu. Onemocnéni je velmi naro¢né i pro rodinu pacienta. (Havrdova

a kol., 2013)

PRIJETI DIAGNOZY JE ROZDELENO NA FAZE:

1) Popreni skutecnosti —jde o Sokovou reakei, pfi které si pacient situaci neptipousti
a snazi se hledat davody pro chybnou diagnozu (chyba 1ékait, chybné vySetieni).
Pacient také muze popirat to, ze mu diagnoza byla sdélena (na otazku, jak
vySetieni probehlo, odpovida, ze se preobjednal, nebo ze se doktor konkrétné
nevyjadril).

2) Hnév — pacient si pfipousti, ze nemocny byt muze, ale nechce se s tim smifit.
Mezi typické otazky zatrazuje ,, Proc ja?*.

3) Smlouvani — pacient diagnézu jiz piijima. Stale doufa, ze prognodzu zvrati,
nebo ovlivni. Pacient Casto vyhledava alternativni zptsoby 1écby, pfipadné se
obraci s prosbami k vy$§im mocnostem.

4) Deprese — pacient si uvédomuje, ze ho bude nemoc ovliviiovat a nebude moci
realizovat své plany. V nékterych piipadech je nutna 1écba antidepresivy.

5) Smifeni — pacient se psychicky uvoliiuje a pfijima diagnézu. Nasledné se
pfipravuje na spolupraci pii lécbe.

Neni pravidlem, ze kazdy pacient s noveé diagnostikovanou roztrousenou skler6zou

prochazi v§emi fazemi v uvedeném potadi. (Valis a kol., 2020)

3.6 Organizace pro pacienty s roztrousenou sklerézou

Prvni organizace, ktera sdruzuje pacienty s roztrousenou sklerézou, vznikla
ve Spojenych statech roku 1946 s ndzvem National Multiple Sclerosis Society. V roce
1967 se v Evropé€ sdruzilo osmnact narodnich organizaci do Mezinarodni federace

roztrouSené skler6zy (Multiple Sclerosis International Federation, MSIF). Do roku 2009
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sdruzovala 32 stalych ¢lend; 10 ptidruzenych Clent a dalsi spolupracujici organizace z 41
zemi. Ceska republika je &lenskou spole¢nosti s Unii Roska od roku 1995.

V Ceské republice je pro pacienty s roztrousenou sklerdzou péce rozdélena
do n¢kolika urovni: 1) prakticky lékar; 2) spadovy neurolog; 3) specializovana centra,

ktera se vénuji 1écbé roztrousené sklerozy. (Vali§ a kol., 2020)

CENTRA PRO LECBU ROZTROUSENE SKLEROZY

V Ceské republice evidujeme 15 MS center, které jsou zaméfené na diagnostiku
a lécbu onemocnéni centralniho nervového systému. Vznik a provoz téchto center je
definovan vyhlaskou ve Véstniku MZ CR ,, Podminky ziizovani Center pro diagnostiku

¢

a [écbu demyelinizacnich onemocnéni a ndvrh koncepce péce.” Centra jsou
multidisciplinarni. Zahrnuji obory neurologie, psychiatrie, urologie, rehabilitace,
pomocné metody a funkcni diagnostiky. (Vali§ a kol., 2020, str. 120)
,,Seznam ceskych MS center:
e  BRNO — Bohunice (MS Centrum pri Neurologické klinice FN Brno);

e BRNO — Sv. Anna (MS Centrum pri Neurologické klinice FN u Sv. Anny

Brno);

o CESKE BUDFEJOVICE (Ambulance pro demyelinizacni onemocnéni pri
Nemocnici CB);

o HRADEC KRALOVE (MS Centrum pii Neurologické klinice FN Hradec
Krdlové);

o JIHLAVA (MS centrum pri neurologickém oddéleni Nemocnice Jihlava),

o OLOMOUC (MS Centrum pri Neurologické klinice FN Olomouc),

e OSTRAVA — Poruba (MS Centrum pri Neurologické klinice FN),;

e PARDUBICE (MS Centrum pri neurologickém odd. krajské nemocnice),

e PLZEN (MS Centrum pri Neurologické klinice FN Plzei);

e PRAHA 2 — Nové Mésto (MS Centrum pri Neurologické klinice 1. LF UK a
VFN);

e PRAHA 4 — Kr¢ (Centrum pro lécbu demyelinizacnich onemocnéni
Neurologické kliniky Thomayerovy nemocnice);

e PRAHA 5 — Motol (MS Centrum pri Neurologické klinice 2. LF UK a FN
Motol);
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o PRAHA 10 (MS Centrum pri Neurologické klinice 3. LFF UK a FNKV),
o TEPLICE (MS Centrum pri neurologickém odd. Nemocnice Teplice);

o ZLIN (MS Centrum pri neurologickém odd. Batovy nemocnice).
(Vali§ a kol., 2020, str. 121-122)

PECE O PACIENTY S ROZTROUSENOU SKLEROZOU

U péfe o pacienty sonemocnénim roztrouSenou sklerézou je dulezity
multidisciplinarni tym — nejdalezitéjsi je neurolog. Dalsim dilezitym Iékarem je
prakticky 1ékat, ktery je v pacientove blizkosti od samého pocatku onemocnéni.

Rehabilitacni péce patfi mezi dualezitou, a to v kazdé fazi nemoci. Lécba muze
probihat ambulantn€, hospitalizaci v rehabilitaénim oddéleni, pfipadné v laznich (narok

na pobyt ma pacient jednou za dva kalendarni roky). (Valis a kol., 2020)

NADACNI FOND IMPULS

Nadacni fond Impuls (NFI) je nestatni nezavisla neziskova organizace, ktera vznikla
6. dubna 2000 jako prvni subjekt, ktery pomaha pacientim s roztrousenou skler6zou.

,,Nadacni fond financuje projekty v oblasti vyzkumu, védy a terapie roztrousené
sklerozy. “ Organizace predevsim pfispiva na fyzioterapii a psychoterapii, které vetejné
zdravotni pojisténi nehradi. Dale se vénuje vzdelavani a osvete.

., Pomoc nadacniho fondu je dlouhodobd, financované projekty prindseji trvalou
hodnotu. Nejvétsi ditraz klade na transparentni vyuZiti svérenych prostiedkii a jejich
prinos pro co nejvyssi pocet pacientii. Spolupracuje se Sekci klinické neuroimunologie
a likvorologie (SNIL) Ceské neurologické spolecnosti CLS JEP a Fadou uzndvanych
odbornikit a lékarii. Je clenem Asociace nadacnich fondii pri Foru ddrcit a drZitelem
Znamky kvality Fora darci. *

Impuls je zfizovatelem, provozovatelem a spravcem Registru pacientt
s roztrouSenou skler6zou (Register Multiple Sclerosis, ReMuS), provoz je zaji§tovan
z vlastnich zdroji. ReMus jako jediny registr v Ceské republice shromazd’uje informace
o roztrousené skleroze. Byl zalozen v kvétnu 2013 (po deseti letech pfiprav). (Vali§ a

kol., 2020, str. 125)
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Tti zakladni cile Registru pacientt jsou:
1) zmapovani situace onemocnéni v Ceské republice;
2) vytvoreni efektivity 1écby, ktera je nakladna, a pfispét k lepSimu finan¢nimu
planovani;
3) pomoci pii vyzkumu onemocnéni a vyvoji novych 1éka.

(Valis a kol., 2020)

UNIE ROSKA

Unie Roska podporuje pacienty s roztrousenou sklerézou vice nez 30 let. Cilem
podpory je vytvoreni distojného, kvalitniho a plnohodnotného Zivota vSech pacientu.
Unie Roska porada ozdravné akce (napfiklad rekondicni pobyty, rehabilitace, hipoterapii
a dalsi), prednasky, humanitarni programy a dalsi.

., Jsme tu abychom pomahali pacientiim s roztrouSenou sklerdzou a jejich blizkym.

(Unie Roska, online)

SDRUZENI MLADYCH SKLEROTIKU
Sdruzeni mladych sklerotikii je organizace pacientt, ktera se vénuje zkvalitnéni
zivota lidem s roztrousenou skler6zou. Zaméfuje se na pacienty, kterym bylo onemocnéni

nove diagnostikovano. (Valis a kol., 2020)

MSREHAB

Spolek MSrehab podporuje a rozviji expertni rehabilitacni postupy v péci o pacienty
s roztrouSenou skler6zou. Spolupracuje s dalSimi organizacemi na vzdelavani a vychové
fyzioterapeutd, psychoterapeutt, ergoterapeutu a rehabilitacnich 1ékait, specializujicich
se na roztrousenou sklerézu. Spolek se zaroveri stara o ¢lenskou zakladnu rehabilitaénich

odborniki, specializujici se na roztrousenou sklerozu. (Vali§ a kol., 2020)

CESTA ZA DUHOU

Projekt Cesta za duhou ma za cil predstavit autorska dila pacientd s roztrouSenou
sklerozou a ukazat pohled pacienta na jeho onemocnéni, okoli a svét kolem ne¢ho. Jsou
vystavovany kresby, malby, fotografie, keramika, textilni nebo Sperkaiské prace.

Vystavni prostory jsou voleny tak, aby do nich mohli vstupovat kolemjdouci. (Vali§ a

kol., 2020)
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DOMOV SVATEHO JOSEFA

Domov sv. Josefa se nachazi v Zir¢i u Dvora Kralové nad Labem a je jedinym

lizkovym zafizenim v Ceské republice, které vazné nemocnym pacientim s roztrousenou

skler6zou poskytuje komplexni péci. (Vali§ a kol., 2020)

RS KOMPAS

Program RS Kompas ma za cil pomahat pacientim byt aktivnimi protihraci nemoci.

RS Kompas pomaha pacientim zit aktivné a feSit situace spojené s onemocnénim

a s radami od odbornych a uznavanych Iékara. (Valis a kol., 2020)

NADACE JAKUBA VORACKA

Nadace podporuje jednak rozvoj a vyzkum Registru pacientll s roztrousenou

skler6zou, dale ¢innosti a rozvoj MS center v Ceské republice. Resi individualni tizivé

situace pacientt. (Valis a kol., 2020)

ERES TYM CR

Mezi zakladni cile spolku eReS tymu CR zafazujeme:

1)
2)

3)
4)

5)

6)

7)

8)

9)

ZlepSeni kvality zivota pacientl s roztrousenou sklerézou;

reprezentovani pacienti s onemocnénim roztrousené sklerdzy; pacientovy
rodiny a pratel;

dosahnuti dostupnosti 1écby pro kazdého pacienta s roztrousenou sklerozou;
dosadhnuti dostupnosti rehabilitace pro kazdého pacienta s roztrousenou
skler6zou;

efektivni podporu vyzkumu roztrousené sklerozy;

feSeni problému zameéstnavatelnosti pacientl s roztrousenou sklerozou;
zajisténi komplexniho a wuceleného programu pro pacienty s noveé
diagnostikovanym onemocnénim roztrousenou sklerézou;

provadéni soustavného lobbingu v Parlamentu Ceské republiky s cilem
zlepSeni podminek pro pacienty s roztrouSenou skler6zou;

realizaci kampané (medialni a informacni) pro pacienty i vefejnost — co je
roztrousena skler6za, jakd je Skodlivost koufeni, zdravy zivotni styl,

rehabilitace a psychohygiena;
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10) ziskavani financ¢nich prostfedkli pro potieby pacientll prostrednictvim

fundraisingu. (Vali$ a kol., 2020)

ERESKA NET
Jedna se o nejvétsi forum o roztrousené skleroze v Ceské republice. (Vali§ a kol.,

2020)

SVETOVY DEN ROZTROUSENE SKLEROZY

Svétovy den roztrousené sklerdzy se kona posledni kvétnovou stfedu. Svétovy den
stanovila Mezinarodni federace roztrouSené sklerozy a jeji Clenové pro jednotlivce,
skupiny i organizace, které jsou do celosvétového hnuti zapojeni.

Jednotlivci, skupiny a organizace se do Svétového dne roztrousené sklerézy mohou
zapojit tim, ze se na strankach Svétového dne roztrousené sklerdzy zaregistruji
a zorganizuji n€jakou akci, zaregistruji vyzkum, ktery se onemocnéni tyka, pfipadné
mohou darovat obnos na podporu celosvétového hnuti roztrousené sklerozy.

Celosvétové hnuti sjednocuje pacienty s roztrousenou sklerézou, jejich rodinu
a blizké, jednotlivce, skupinu a organizaci, ktefi za kvalitn€jsi zivot pacientd bojuji.
Svétové hnuti se zamétuje na vyzkum 1éCby, podporu pacientd, zvysuje informovanost
a haji prava a zajmy pacientd s roztrousenou skler6zou.

Do roku 2020 se ke Svétovému dni roztrousené sklerozy prihlasilo 40 zemi spolu

s Ceskou republikou. (Valis a kol., 2020)

3.7 Socialni aspekty onemocnéni roztrousené sklerozy

Chronické onemocnéni roztrousenou skler6zou narusuje nejen bézny zivot pacienta,
ale i jeho okoli (rodiny). Pribéh nemoci snizuje sobéstacnost nemocného, ktery je

odkézan na pomoc nejblizsich, pfipadné socialnich sluzeb nebo statu.

PACIENT A RODINA

Onemocnéni pacientovi prinasi fyzické 1 psychické problémy. Pro pacienta je
dulezita farmakologicka 1écba a psychoterapeuticka podpora. Mimo pacienta onemocnéni
ovlivilyje i blizké — rodinu, partnera a pratele. V prubéhu dotaznikového Setfeni bylo

zjisténo, ze kvalita osobniho i profesionalniho zivota blizkych osob klesa.
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Dulezita je edukace nemocného i rodiny a dodrzovani rezimu a 1écby. Mezi zasadni
body je zafazovana oteviena komunikace (problémy nemocného, zaméstnani a dalsi).

(Havrdova a kol ., 2013)

SOCIALNI ZABEZPECENI

Onemocnéni zpusobuje finan¢ni naklady na bezbariérové zafizeni domacnosti
a bezbariérovy piistup do bytu nebo domu. Ztrata pohybovych schopnosti vede pacienta
k socialnim i ekonomickym potizim (Umérn¢ k mobilité a rychlosti chize). Je nutna
konzultace se socialnim pracovnikem (pravidla piispévku se stale méni). Informace 1ze

ziskat 1 v kontaktnich centrech. (Havrdova a kol., 2013)

POVOLANI

V nékterych pfipadech ma onemocnéni na povolani vliv. Povolani, které je pro
zameéstnance nudné, vykonava ho s nechuti, je namahavé, je znak toho, ze se pacient bude
citit neschopen ho vykonavat. V opacném piipade, kdy ma zamestnanec své povolani rad
a uspokojuje ho, je znak toho, ze zaméstnani ma na pacienta kladny vliv (zachovani
kvality zivota, finan¢ni zajisténi).

Prace, ktera je fyzicky i psychicky narocna, mize do budoucna znacit problém.
Tolerance pracovniho zatizeni je individualni, je ale dulezité myslet na pravidelny
odpocinek a pracovni dobu. Pro pacienty s roztrousenou sklerdzou je vhodny pravidelny
pracovni rezim spolu s podnéty (uceni se, kontakt s lidmi, spokojenost po vykonani
prace). Pacient by si mél v zaméstnani domluvit Castéjsi prestavky (odpocinek, strava,
tekutiny), pfipadné se domluvit na zkraceni pracovniho uvazku.

Osetrujici 1ékar mize pacientovi nabidnout invalidni dichod, ktery se nemusi setkat
s uspéchem a mize pacientovi uskodit (finan¢ni zabezpeceni, psychika, kontakt s lidmi,

spoleCnost). Je tedy nutné pacienta podporovat a naslouchat mu. (Havrdova a kol., 2004)
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4 DOMOV SVATEHO JOSEFA

,,Domov neni misto, kde bydlis, ale misto, kde Ti rozuméji. “ — Ch. Morgenstern

Domov sv. Josefa patii k jedinému lzkovému zatizeni v Ceské republice, je nestatni
a od roku 2001 poskytuje komplexni zdravotni a socialni péci osobam s roztrousenou
skler6zou. Nachazi se v Ziréi 1, kousek od Dvora Kralové nad Labem. (brozura Domova

sv. Josefa)

PRIORITY DOMOVA SV. JOSEFA
., Pochopeni jedinecnosti kazdého clovéka a zachovani iicty k jeho osobnosti. *
Mezi priority Domov sv. Josefa zafazuje:
e hodnotu lidského zivota;
e pomoc ¢loveku;
e toleranci, respekt, rovné prilezitosti;
e tymovou prace;
e duvéru;
e domaci pratelskou atmosféru;
e profesionalni péci zahrnujici veskeré aspekty potieb Cloveka;
e vytrvalost a odvahu.

(priority DSJ, online)

CILE DOMOVA SV. JOSEFA
Mezi cile Domov sv. Josefa zatazuje:
e poskytovani individualni komplexni péce lidem s roztrousenou skler6zou
ve zdravotné-socialnim  zafizeni (to zahrnuje zdravotni, socialni
a rehabilitacni péci, dale psychoterapii, ergoterapii, arteterapii, duchovni péci
a kulturni a volnoc¢asové aktivity);
e napomahani klientim k navratu do domaciho prostredi;
e umoznéni stazi a exkurzi, poradani seminaiu (vzdélavani odborné i laické
vefejnosti) a integraci péce a neziskového sektoru;

e poradani kulturnich a volnocasovych aktivit;
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e vedeni dialogi se zastupci statni spravy a samospravy, zakonodarnych
organu a zdravotnich poji§toven ve prospéch péce o dlouhodobé nemocné.

(cile DSJ - vyro¢ni zprava 2003, online)

NABIZENE SLUZBY
Mezi nabizené sluzby patfi:
e ubytovani;
e stravovani;
e pomoc s kazdodennimi tkony;
e aktivizacni Cinnost;
e fyzioterapie;
e rehabilitace;
e logopedie;
e ergoterapie;
e alternativni komunikace;
e psychoterapie a duchovni doprovazeni.
(nabizené sluzby DSJ, online)
Mezi dalsi nabizené sluzby Domova sv. Josefa patfi:
e zdravotni rehabilitacni pobyty;
e odlehcovaci sluzba — odlehcovaci pobyty;
e domov pro osoby se zdravotnim postizenim — dlouhodobé pobyty;
e chranéné bydlent;
e odborné socialni poradenstvi a pij¢ovna pomucek.

(nabizené sluzby DSJ 2, online)

HISTORIE

Domov sv. Josefa patii pod Oblastni charitu Cerveny Kostelec a nachazi se
v byvalém areédlu jezuitského klastera. Od Sedesatych let do roku 2000 slouzil jako
Domov diichodcti. V gervnu 2001 feholni instituce sester Nejsvétdjsi svatosti z Ceskych
Budgjovic darovala objekt Oblastni charité Cerveny Kostelec (diive Hospic Anezky
Ceské), ktery se nasledné rozhodl zde vybudovat misto pro nemocné roztrousenou

sklerdzou.
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ROK 2001
- zafi — zahgjeni prvni etapy rekonstrukce
- prosinec — slavnostni otevieni prvniho oddéleni oSetfovatelskych luzek
ROK 2002
- zafi — zahajeni druhé etapy rekonstrukce véetné podkrovi a kaple
- prosinec — slavnostni otevieni druhého oddéleni pro dlouhodoby pobyt
ROK 2003
- kvéten — otevieni Poradny a ptjcovny pomicek a otevieni edukacniho centra
- srpen — zah4gjeni tfeti etapy rekonstrukce véetné sklepeni
- prosinec — zahgjeni Cinnosti rehabilitacniho centra a dokonceni rekonstrukce
tfetiho oddéleni pro kratkodobé pobyty
ROK 2004
- brezen — slavnostni otevieni tfetiho oddé€leni pro kratkodobé pobyty
- fijen — zahgjeni rekonstrukce Domu v Zahrad¢ (projekt Chranéného bydleni)
- listopad — rekonstrukce nadvoii Domova sv. Josefa
ROK 2005
- kvéten — zah4jeni provozu v chranénych bytech
- listopad — otevieni Chranéné dilny u sv. Anny
ROK 2006
- Cervenec —k chranénym dilnam (Sici dilna, pocitacova dilna, recepce) piibyla
kuchyn, prodejna a zahradnictvi
- listopad a prosinec — dovybaveni zav€sného zvedaciho a transportniho
zafizeni na pokoje
ROK 2007
- podzim — tprava parciku a instalace slunecnich hodin
ROK 2008
- Cervenec — otevieni Domu v Zahrad€ a parku (nové fasada a cesticky)
- konec roku — otevieni relaxacni zony
ROK 2012
- kvéten — zahajeni projektu Bylinkové zahrada Josefa Kamela
ROK 2013

- dokonceni projektu Bylinkové zahrady Josefa Kamela
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ROK 2015
- rozSifeni Domova sv. Josefa — 44 novych mist v Domové sv. Damiana
aDomu sv. Klary (rehabilitace, ergoterapie, volnocCasové aktivity
a vzdélavani)
ROK 2016
- celoplo$ny transportni systém
- poskytnuti pomoci vice nez 400 klientim
ROK 2017
- tym CITAK (Centrum pro informacni technologie a alternativni komunikaci)
ROK 2018
- bezbariérové namesti
- expozice historie cyklistiky (cyklomuzeum)
ROK 2020
- obnova 86 starych oken
ROK 2021
- dvacaté vyro€i vzniku Domova sv. Josefa (7.12.)
- kampan Domovenka poskytnuti odborného poradenstvi (ziskalo se 5000
Domovenek)

(historie DSJ, online)
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5 PRAKTICKA CAST

Praktickd cCast této bakalarské prace pojednava o moznostech socialni péce
a o posouzeni potieb z pohledu osob s roztrousenou skler6zou. Pro vyzkum je pouzita
kvalitativni metoda zpracovani. Tuto metodu jsem si zvolila pro lepsi zachyceni pociti,

emoci a nazoru informantu z Domova sv. Josefa.

5.1 Cil vyzkumu

Vyzkumné Setfeni je zaméfeno na moznosti socialni péce o pacienty s roztrousenou
sklerozou. Dale mélo za cil piibliZit jediné 1zkové zafizeni v Ceské republice, které
poskytuje komplexni zdravotni a socialni péci osobam s roztrousenou sklerézou.

Hlavni vyzkumny cil je definovan: Cilem prace je posouzeni potieb a moznosti
socialni péce z pohledu klientu s roztrousenou sklerézou.

Hlavni vyzkumny cil je feSen pomoci dil¢ich vyzkumnych cilti (DVC) s naslednymi
tazatelskymi otazkami:

DVC 1: Zjistit, jak roztrouSena skler6za ovlivnila zivot klientd a stim jejich

souvisejici potieby.

DVC 2: Vyuzivani socialnich sluzeb od diagnozy roztrousené sklerozy.

DVC 3: Pfinos Domova sv. Josefa pro klienty s roztrousenou sklerézou.

Téma bakalarské prace je velice individualni zalezitosti, kazdy informant ma odli§ny

pfibéh a prubéh onemocnéni.

5.2 Metody vyzkumu

Pro bakalatskou praci je vyuzita kvalitativni metoda, s pouzitim polostrukturovaného
rozhovoru. Mym cilem je vychazet zteoretickych znalosti. Data jsou shromazd'éna
z ptedem pfipravenych otazek.

Rozhovory byly uskute¢nény osobnim setkanim, diky kterému jsem méla moznost
osobnéji poznat klienty Domova sv. Josefa a 1épe porozumét jednotlivym odpovédim.
Duraz jsem kladla na pocity a nazory klientd, ktefi maji roztrousenou sklerozu.
S informanty bylo ustné dohodnuto, ze v interpretaci bude pouzit vék, pohlavi, délka
onemocnéni a délka pobytu v Domové sv. Josefa. Interpretace bude obsahovat popis

vypovedi informantd, ktery jsem si rucn€ poznamenavala. Informant ¢. 2 souhlasil
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s porizenim nahravky na diktafon, ale po domluveé tento rozhovor nebude soucasti priloh.
Misto toho bude slovné popsan. Kazdy rozhovor byl velmi zajimavy a pro mou praci

velmi piinosny.
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6 VYZKUMNE SETRENI

6.1 Transformacni tabulka

Vyzkumny cil

Diléi vyzkumny cil

Sada tazatelskych otazek

VC: Cilem prace je
posouzeni potieb

a moznosti socialni
péce z pohledu klientt
s roztrouSenou

sklerdzou.

DVC 1: Zjistit, jak RS
ovlivnila zivot klientt
a s tim souvisejici

potteby.

TO1: V jakych oblastech a jaké potieby

ve Vasem zivoté RS ovliviiuje (oblast socialni,
tfyzicka a psychicka)?

TO 2: Co Vam RS dala a co Vam naopak

vzala?

DVC 2: Vyuzivani
socialnich sluzeb od

diagnozy RS.

TO 3: Jaké socialni davky vyuzivate?

TO 4: Jaké kompenza¢ni pomucky vyuzivate?
TO 5: Jakych sluzeb jste pred pobytem v DSJ
vyuzival/a?

TO 6: Jak jste vyuzival/a moznosti
poradenskych sluzeb?

TO 7: Jaké sluzby organizaci jste pied
pobytem v DSJ vyuzival/a? Kde jste se

1écil/a?

DVC 3: Piinos Domova

sv. Josefa pro klienty s RS.

TO 8: Jak jste se dozvédel/a o sluzbach DSJ?
TO 9: Jaké sluzby v DSJ vyuzivate?

TO 10: Jakych aktivit se ucastnite?

TO 11: Jak vnimate pohybové cviceni?

TO 12: Jak vnimate pomoc socialniho

pracovnika?

Tabulka 1: Transformacni tabulka
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6.2 Tabulka o informantech

Informant Vék Pohlavi Délka onemocnéni RS Délka pobytu v DSJ
I1 52let | Zena 25 let 1 rok

12 41 let | Muz 19 let 1 rok

13 66 let | Zena 33 let 20 let

14 741let | Muz 36 let 2 roky

I5 58let | Muz 22 let 10 let

16 55let | Zena 27 let 6 let

Tabulka 2: Informanti
6.3 Interpretace dat

Rozhovory byly realizovany se tfemi zenami a tfemi muzi, vékové rozmezi je 41-74
let. Na vyzkumném Setfeni jsem spolupracovala s klienty z Domova sv. Josefa, kde jsem
dvakrat absolvovala povinnou praxi.

Kazdy rozhovor probihal zhruba 30 minut, informanti mi odpovidali na pfedem
pfipravené otazky. Zaroven mél kazdy informant moznost otazku rozvést a doplnit ji.
Informanti zodpovédeli vSechny otdzky bez problému a velmi oteviené mi sdélovali
osobni informace. Byly pouzity stézejni informace, které se vazou k tématu bakalaiské
prace.

Informanty jsem ujistila, ze rozhovory budou zcela anonymni a jejich jména nebudou
nikde uverejnéna. S informanty jsem se domluvila, ze pouziji pouze vék a pohlavi. Kazdy
z informantd ma roztrousenou skler6zu.

Rozhovory jsou rozdéleny do tfech dilich vyzkumnych cild. Zeny i muzi byli stejné

sdilni a o roztrousené sklerdze se rozpovidali i po ukonceni rozhovoru.

6.3.1 DVC 1: Zjistit, jak RS ovlivnila Zivot klienti a s tim souvisejici
potieby.
V tomto dil¢im vyzkumném cili se zaméfuji na to, jak roztrousena skleroza ovliviiuje
klienty Domova sv. Josefa v oblasti socialni, fyzické a psychické. Dale se zabyvam tim,

co roztrousena skler6za klientim Domova sv. Josefa dala a co jim vzala.
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TO 1 - V jakych oblastech a jaké potfeby ve VaSem zivoté€ RS ovliviiuje? (oblast

socialni, fyzicka a psychicka)

Informantka ¢ 1. uvedla, ze ji onemocnéni ovlivnilo v oblasti socialni predevsim
v zaméstnani (informantka kviali onemocnéni nedostudovala). V oblasti fyzické
informantku onemocnéni ovlivnilo v pohyblivosti a také v tinavé (pred nékolika lety si
informantka platila uklidovou sluzbu). V oblasti psychické informantku ovlivnily deprese
(oznameni diagnodzy, samota, nedostatek sil). Informant ¢. 2 uvedl: ,, Komunikovat mohu
normalné, za coz jsem rad. V oblasti vztahii mi onemocnéni Zadné problémy necini.
Nemohu ovladat prsty (kdyz uz néco déldm, tak pusou nebo hlavou). Pohyblivost je témér
nulova a unava na mé nepusobi. Deprese nemam, brdnim se jim.* Informantka €. 3
uvedla, ze v socidlni oblasti ji onemocnéni ovliviiuje v moznosti pracovat, vztahy ale
zustaly. ,, VSechno je ale naruby. Ten, kdo je zdrav, to nemiize chapat. “ Fyzicka oblast
ovliviiuje informantku v pohybu, tinavé, ale 1 v ¢astych bolestech. Co se tycCe psychické
oblasti, informantka zminila obCasné tzkosti. Informant ¢. 4 uvedl, Ze oblast socialni
informanta ovlivnila ve vztahu s manzelkou. Fyzickd oblast informanta ovliviiuje
v pohyblivosti, dale vétsi inava u atak a po covidu. Informant uvedl, Ze potiebuje pomoc
druhych osob. ,, Pripadam si nemohoucné a spoustu véci mi nejde.” Informanta ¢. 5
socialni oblast ¢astecné ovlivnila v praci. Co se tyCe fyzické oblasti, informant pocituje
CastejSi unavu a zhorSeny pohyb. Informant nepocituje zadné psychické problémy.
Informantka €. 6 uvedla, ze ji onemocnéni v socialni oblasti neovlivnilo. Fyzické oblast
ovliviiuje informantku v pohybu a od listopadu 2021 pocituje vétsi unavu. ,, V détstvi jsem
si odchodila svoje, pak prisia ereska.“ U psychické oblasti informantka uvedla, ze trpi

depresemi, které fesi s psychiatrem.

Shrnuti TO 1 - V této otazce jsem kladla diraz predevsim na psychické problémy
a prekvapilo m¢, ze pouze jedna informantka své problémy fesi s psychiatrem. Polovina
informantt uvedla, ze nemuze pracovat, nebo mohou pracovat omezen€. VSichni
informanti dale uvedli, Ze je roztrousena skler6za ovlivnila v pohyblivosti a také v tnavé.

Zajimavé je, ze pouze jeden informant nemé problémy s tnavou.
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TO 2 - Co Vam RS dala a co Vam naopak vzala?

Onemocnéni informantce €. 1 piineslo realné;jsi pohled na zivot, sebe samu a jeji déti.
Informantka uvedla, Ze ji onemocnéni vzalo jeji sny, které byly rozhodné¢ jiné, ale zaroven
zduraznila, Ze si nestézuje. Informant ¢. 2 uvedl: ,, Vzala mi pohyb, ale dala mi moznost
cestovat. Zni to paradoxné, ja vim. “ Informantce €. 3 roztrousena skleroza nedala nic, jen
bolest a 1éky. Dale informantka uvedla, ze nad sebou vice pfemysli, a to 1 zpétné. ,, Mdam
dve déti, s manzelem jsme stavéli ditm. Ereska se mi projevovala opakovanymi chiipkami,
zhorSenym vidénim a unavou. Bylo a stdle je pro mne tézké nechat kohokoli nahlizet
do mého soukromi a do intimity.“ RoztrouSend skler6za informantovi ¢. 4 vzala
schopnosti cestovani, navazovani stykd a konicky. Onemocnéni informantovi ukoncilo
i nékolik kamaradskych vztahti, mimo to musel skon¢iti v praci (zamecnik). Onemocnéni
informantovi dalo, ze mize divéiovat lidem (pfedevsim osetfovatelkam a oSetfovatelim)
a podnikat nové aktivity. Onemocnéni informantovi €. 5 nedalo nic, vzalo mu dosavadni
zivot. Roztrousena skleréza vzala informantce €. 6 Upln€ vSechno (manzela, détské sny,
hru na kytaru, studium). Informantce onemocnéni nedalo nic, pouze se utvrdila v tom, ze

jsou lidé zli.

Shrnuti TO 2 - U tazatelské otazky €. 2 jsem ocekavala, ze se vice informantt nad
svym Zzivotem zamyslelo. Prekvapilo mé, ze polovina informanti uvedla, ze jim
roztrousena skleroza nic nedala. Zajimavé je, Ze se jeden z informanti snazi cestovat.
Informantka ¢. 1 uvedla, ze se diky onemocnéni zamysli sama nad sebou a ze diky
onemocnéni pfisla o své sny. Poloviné informantim onemocnéni nedalo nic, zato jim

vzalo dosavadni zivot.

6.3.2 DVC 2: Vyuzivani socidlnich sluzeb od diagnézy RS.

Ve druhém dil¢im vyzkumném cili se zamétuji na socialni sluzby v péti tazatelskych
otazkach. Zajima meé vyuzivani socialnich davek a kompenzacnich pomucek, dale jsem
se zabyvala vyuzivanim sluzeb (dim s pecCovatelskou sluzbu, odlehCovaci sluzba,
poradenské sluzby), posledni otazka je zaméfena na vyuzivani sluzeb organizaci

a na centra roztrousené sklerozy.
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TO 3 — Jaké socialni davky vyuzivate?

Informantka ¢. 1 vyuziva invalidni dichod, prikaz ZTP/P a pfiispévek na péci
a prispévek na mobilitu. Informant ¢. 2 uvedl: ,, Vyuzivam invalidni diichod, ZTP/P,
prispévek na péci a na mobilitu. “ Informantka ¢. 3 uvedla, Ze vyuziva starobni diichod,
invalidni dichod, ZTP/P, prispévek na péci a prispévek na mobilitu. Informant ¢. 4
vyuziva invalidni dichod, ZTP/P (parkovaci karta a dalni¢ni znamka), pfispévek na péci,
pfispévek na mobilitu a pfispévek na auto. Informant ¢. 5 vyuziva invalidni dichod,
ZTP/P ptispevek na péci a prispévek na mobilitu. Informantka ¢. 6 vyuziva invalidni

dichod, ZTP/P a ptispévek na péci a piispévek na mobilitu.

Shrnuti TO 3 - U této otazky jsem byla prekvapena, ze kazdy z informantt je
drzitelem prakazu ZTP/P. VSichni informanti vyuzivaji invalidni dichod, ZTP/P,
prispévek na péci a prispévek na mobilitu. Informantka ¢. 3 dale vyuziva starobni diichod

a informant ¢. 4 pobira i ptispévek na auto.

TO 4 — Jaké kompenzaéni pomucky vyuzivate?

Informantka ¢. 1 vyuziva mechanicky invalidni vozik, inkontinenc¢ni pomucky,
ortézu na nohu, polohovaci postel (zafizeni DSJ) a zvedaci ploSinu (zafizeni DSJ).
Informant ¢. 2 uvedl: ,, VyuzZivam mechanicky invalidni vozik, inkontinencni pomiicky,
polohovaci postel (zarizeni DSJ) a zvedaci ploSinu (zarizeni DSJ).“ Informantka ¢. 3
vyuziva mechanicky invalidni vozik, inkontinen¢ni pomtcky, polohovaci postel (zafizeni
DSJ) a zvedaci plo§inu (zafizeni DSJ). Informant €. 4 vyuziva elektronicky a mechanicky
invalidni vozik, francouzské hole, ortopedické boty, zdravotni matraci, polohovaci postel
(zatizeni DSJ) a zvedaci ploSinu (zafizeni DSJ). Z kompenzacnich pomuicek informant
¢. 5 vyuziva mechanicky invalidni vozik, francouzské hole a polohovaci postel (zafizeni
DSJ). Kompenza¢ni pomicky, které informantka ¢. 6 vyuZziva, jsou elektricky vozik,

polohovaci postel (zafizeni DSJ) a zvedaci plosina (zafizeni DSJ).
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Shrnuti TO 4 — U tazatelské otazky ¢. 4 mne prekvapilo, ze pouze jeden informant
nevyuziva zvedaci ploSinu. Je zajimavé, ze dva informanti vyuzivaji francouzské hole
a dva informanti vyuzivaji elektricky vozik. Vice nez polovina informantd vyuziva
mechanicky invalidni vozik, inkontinencni pomucky, polohovaci postel a zvedaci
plosinu. Jedna z informantek dale vyuziva ortézu na nohu a jeden z informantd vyuziva

ortopedickeé boty.

TO 5 — Jakych sluzeb jste pfed pobytem v DSJ vyuzivala?

Informantka €. 1 uvedla, ze pred pobytem v DSJ vyuzivala sluzby doméaci péce a také
odleh¢ovaci sluzbu, kterou poskytuje Domov sv. Josefa. Informant ¢. 2 uvedl: ,, Dum
s pecovatelskou sluzbou a zdravomi pobyt.“ Informantka ¢. 3 pfed pobytem v DSJ
vyuzivala zdravotni pobyty, které poskytuje Domov sv. Josefa, poté si podala zadost
na trvaly pobyt v DSJ. Informant ¢. 4 pfed pobytem v DSJ vyuzival zdravotni pobyty,
které poskytuje Domov sv. Josefa (informant dojizdél 5 let) a odlehCovaci sluzbu.
Informant €. 5 pred pobyt v Domové sv. Josefa vyuzival asistencni sluzbu (donasku jidla)
a zdravotni pobyt, ktery poskytuje DSJ. Pfed pobytem v DSJ informantka ¢. 6 vyuzila
zdravotni pobyt, ktery poskytuje Domov sv. Josefa.

Shrnuti TO 5 - U tazatelské otazky C. 5 jsem se predevSim zaméfovala na ostatni
sluzby, které nabizi Domov sv. Josefa. Z dostupnych informaci vyplyva, ze zadny
z informantd nebyl pfijat na trvaly pobyt bez pfedchozi zkusSenosti s odlehcovaci sluzbou
nebo zdravotnim pobytem. VSichni informanti (mimo informantku ¢ 1) vyuzili
zdravotniho pobytu, ktery poskytuje Domov sv. Josefa. Informantka ¢. 1 vyuzivala
domaci pé¢i a odlehCovaci sluzbu, kterda je poskytovana Domovem sv. Josefa.
Odleh¢ovaci sluzbu v DSJ dale vyuzil informant ¢. 4. Informant ¢. 2 vyuzival pred

pobytem Dum s pecCovatelskou sluzbou. Informant ¢. 5 dale vyuZzival asistencni sluzbu.

TO 6 — Jak jste vyuzivala moznosti poradenskych sluzeb?

Informantka €. 1 poradenské sluzby nevyuzivala. Informant ¢. 2 uvedl: ,, Poradenské
sluzby jsem vitbec nevyuzival *“ Poradenské sluzby informantka €. 3 nevyuzivala.

Informant €. 4 byl pfedsedou Sdruzeni zdravotné postizenych s roztrousenou sklerdzou.
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Informant €. 5 vyuzival poradenské sluzby v Domové sv. Josefa k feSeni nutnych potieb.

Informantka €. 6 poradenské sluzby nevyuzivala.

Shrnuti TO 6 - U této tazatelské otazky jsem predpokladala, ze vice nez jeden
informant vyuziva/vyuzil poradenskych sluzeb, které nabizi Domov sv. Josefa.
Poradenské sluzby mimo Domov sv. Josefa vyuzival informant €. 4, ktery byl pifedsedou
Sdruzeni zdravotné postizenych s RS. Poradenské sluzby dale vyuzil informant €. 5, a to

v Domove sv. Josefa, kdy tesil nutné potieby.

TO 7 — Jaké sluzby organizaci jste pfed pobytem v DSJ vyuzivala? Kde jste se 1é¢ila?

Informantka ¢. 1 odpovédé€la, ze vyuzivala sluzeb dobrovolniki v Praze a pomoc
znamych. Lécba informantky probihala v centru PRAHA 2 — Nové Mésto (MS Centrum
pfi Neurologické klinice 1. LF UK a VFN). Informant & 2 uvedl: , Zddné sluzby
organizaci jsem nevyuzival. Lécil jsem se v centru HRADEC KRALOVE (MS Centrum pri
Neurologické klinice FN Hradec Krdlové), a to jen ve véci kapacek.“ Zadné sluzby
organizaci informantka ¢.3 nevyzivala. Lé&ba probihala v centru HRADEC KRALOVE
(MS Centrum pii Neurologické klinice FN Hradec Kralové). Informant ¢. 4 zadné sluzby
organizaci nevyuzival. ,, Jediné, co jsem vyuzival, jsou sluzby Arniky, ktera spolupracuje
s Domovem sv. Josefa, jezdi s nami na vylety. “ Informant se 1é€il v centru TEPLICE (MS
Centrum pfi neurologickém odd. Nemocnice Teplice). Pfed pobytem v DSJ informant
¢. 5 vyuzival organizaci Unie Roska — rehabilitace, hipoterapie a na doporuceni zdravotni
pobyt v Kladrubech. Lécba probihala vcentru PRAHA 10 (MS Centrum
pii Neurologické klinice 3. LF UK a FNKYV). Pied pobytem v DSJ informantka ¢. 6 zadné
sluzby organizaci nevyuzivala. Lécba probihala v centru OSTRAVA — Poruba (MS
Centrum pii Neurologické klinice FN) a centru PRAHA 5 Motol (MS Centrum
pii Neurologické klinice 2. LF UK a FN Motol). Informantka dale vyuzivala akupunkturu
(nezabrala). Dale informantka vyuzivala homeopatii (uCinnost se po del§im uzivani

objevila) a nyni informantka uziva marihuanu a lysohlavky v tabletach.
Shrnuti TO 7 - U této otazky jsem ocekavala, ze vice informantl vyuzije podpory

organizaci. Informanti ¢. 1 a ¢. 5 vyuzivali sluzby dobrovolnikd. Jeden z informantt

vyuzival sluzby Unie Roska (rehabilitace, hipoterapie a rizna doporuceni).
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6.3.3 DVC 3: Pfinos Domova sv. Josefa pro klienty s RS.

Dil¢i vyzkumny cil ¢islo tfi je zaméfen na pfinos Domova sv. Josefa pro klienty, ktefti
jsou zde na trvalém pobytu. Tento dil¢i vyzkumny cil obsahuje 5 tazatelskych otazek, kde
zjist'uji, jak se klienti o sluzbach Domova sv. Josefa dozvédéli, jaké sluzby a jaké aktivity
klienti vyuzivaji. Dale jsem kladla velky diiraz na cviceni, zajimala jsem se o intenzitu

a pocity klientl. Zjistovala jsem i informace o socialnim pracovnikovi.

TO 8 — Jak jste se dozvédeéla o sluzbach DSJ?

Informantka ¢. 1 se o sluzbach Domova sv. Josefa dozvédéla od kamaradky, ktera
sluzby DSJ nasla na internetu. Informant ¢. 2 uvedl: ,,O DSJ jsem se dozvédel
prostrednictvim socidlni pracovnice ve Dvore Krdlové nad Labem. Poté jsem podal
zdadost. “ O sluzbach Domova sv. Josefa se informantka ¢. 3 dozvédéla od §vagrové, ktera
tuto moznost nasla na internetu. Poté informantka podala zadost na trvaly pobyt.
Informant €. 4 se o sluzbach DSJ dozvédél od synova kamarada, ktery tuto sluzbu nasel
na internetu. Informant nejdfive podal zadost na zdravotni pobyt a poté na trvaly pobyt.
O sluzbach Domova sv. Josefa se informant ¢. 5 dozveédél v nemocnici, kde byl
hospitalizovan s atakou. Informant si podal zadost na zdravotni pobyt a poté na trvaly
pobyt. O sluzbach DSJ se informantka ¢. 6 dozvédéla prostiednictvim svych rodicu, poté

si informantka podala zadost na zdravotni pobyt.

Shrnuti TO 8 - U této otazky jsem predpokladala, ze se vice informantl o sluzbach
Domova sv. Josefa dozvi v centrech, kde se informanti 1é¢ili. Vice nez polovina
informantt se o sluzbach Domova sv. Josefa dozvédéla od piibuznych ¢i znamych, ktefi
tuto moznost vyhledali na internetu. Informant ¢. 2 se 0 Domové sv. Josefa dozvédél od
socialni pracovnice, se kterou feSil moznosti sluzeb. Informant ¢. 5 se o Domové

sv. Josefa dozvédél v nemocnici, kde byl hospitalizovan.

TO 9 — Jaké sluzby v DSJ vyuzivate?

Informantka ¢.1 wvyuziva ergoterapii, psychoterapii a péci oSetfovatelek
a oSetfovatell. Informant ¢. 2 uvedl: ,, Z téchto sluzeb nic nevyuzivam. Vyuzivam prani
pradla a péci oSetiovatelek a oSetrovateli. “ Z téchto sluzeb informantka €. 3 nic

nevyuziva. ,, VyuzZivam péci oSetfovatelii a oSetrovatelek.” Informant ¢. 4 vyuziva
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ergoterapii a oSetfovatelskou péci. Informant ¢.5 zadné dalsi sluzby nevyuziva, pouze
péCi oSetfovateld. Z nabizenych sluzeb informantka ¢. 6 nic nevyuziva, pouze

oSetfovatelskou péci.

Shrnuti TO 9 - U této otazky jsem oCekavala vétsi vyuziti nabizenych sluzeb. Sluzby
nabizené Domovem sv. Josefa vyuzivaji pouze dva informanti (psychoterapie,

ergoterapie).

TO 10 — Jakych aktivit se uéastnite?

Informantka ¢. 1 uvedla, Ze se ucastni kulturnich a hudebnich akci, vyleta do pfirody
a m§i. Informant &. 2 uvedl: ,, Ucastim se bohosluzeb. Ddle si organizuji Zivot sdm,
Jezdim na besedy a navstévuji projekce filmiit v kinech. “ Z nabizenych aktivit informantka
¢. 3 nic nevyuziva. Dfive se informantka tcastnila kulturnich akci. Informant €. 4 se
ucastni kulturnich akci, koncertti, divadel, trha, vitani jara a 1éta a také bylinkobrani.
Informant ¢. 5 se Ucastni kulturnich akci. Informantka ¢. 6 se ti€astni keramiky a pleteni

kosikt, je zde 1 zaméstnana.

Shrnuti TO 10 - U této otazky je rozdilnost Ucasti na aktivitach znatelna. U této
tazatelské otazky jsem byla velmi mile piekvapena. Nepifedpokladala jsem, ze klienti
nabizenych aktivit vyuzivaji v tak hojném mnozstvi. Informantka €. 1 se ucastni
kulturnich a hudebnich akci, vyleti a bohosluzeb. Bohosluzeb se dale ucastni informant
C. 2, ktery zaroven navstévuje besedy a projekce filmi v kinech. Informant ¢. 4 se ucastni
kulturnich a hudebnich akci, divadel, trhi a akci, které porada Domov sv. Josefa.
Informant €. 5 se ucastni akci v kiné a informantka ¢. 5 pravidelné navstévuje keramiku

a pleteni kosiku.

TO 11 — Jak vnimate pohybové cviceni?

Informantka ¢. 1 uvedla: ,,Mdm rdda vodoléchu, kterou mdam dvakrdt tydné. Ddle
vyuzivam rehabilitaci a motomed kdykoli mam cas. Ddle vyuzivam ortézu na nohu. Drive
Jsem si myslela, Ze intenzita cviceni je mala, ale ted uz to chapu. Nikdy nevim, zda to
ladnu a zda nebudu unavend. Cviceni je opravdu diileZité, télo schdzi. *“ Informant €. 2

uvedl: ,, Absolvuji vse. Vodolécba a rehabilitace je dvakrat az trikrat tydné. Motomed dle
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viastmiho wuvdzeni.“ Informantka ¢. 3 uvedla, ze po zlomeniné nohy vyuziva jen
rehabilitacni cvicent, které probiha dvakrat tydné. Informant ¢. 4 uvedl: ,, Motomed mohu
kdykoli, ddle probihd trikrat tydné rehabilitacni cviceni celého téla (mice, Zebriny,
Zinénky, valce). Celé cviceni probihd s asistenci. “ Informant €. 5 jednou tydné absolvuje
chtzi, dvakrat tydn€ vodolécbu a dvakrat tydné rehabilitace. CvicCeni informant vnima
jako prospésné. Informantka ¢. 6 uvedla, ze je pro ni cviceni prospéSné. Motomed

absolvuje jednou tydné, rehabilitaci také jednou tydné a vyuziva moznost cviceni zad.

Shrnuti TO 11 - Intenzita cviCeni je individualni a je pro kazdého klienta vytvorena

na miru. Informanti pohybova cvieni vnimaji pozitivn€ a cvici dle svych moznosti.

TO 12 — Jak vnimate pomoc socialniho pracovnika?

Socialni pracovnice je dle informantky ¢. 1 na pravém misté. Jedna s urady a vi,
na koho se obratit. Je vzdy mila, ochotna a rada pomuze. Informant ¢. 2 uvedl: ,, 7ézkd
otdzka. Konkrétni situaci si nevybavuji, ale kdyz poradila, tak rady byly uZitecné
v jakékoli oblasti. “ Socialni pracovnice je dle informantky ¢. 3 velice ochotna a se v§im
poméha. Informantka zminila pomoc v ufednich vécech a vyuziti kompenzacnich
pomucek (zajisténi nového mechanického voziku). Socialni pracovnice informanta ¢. 4
vzdy vyslechla a se v§im pomohla. Jeji chovani bylo ale tabulkové a neosobni. Informant
¢. 5 se socialni pracovnici nema osobni zkuSenost, zddnou pomoc zatim nepotieboval.

Pomoc socialniho pracovnika informantka ¢. 6 nikdy nevyuzila.

Shrnuti TO 12 - Vice jak polovina informantd je s radami socialniho pracovnika
spokojena. Informanti uvadéli, ze socialni pracovnice je mila, ochotnd a se v§im rada
pomuze. Informant ¢. 4 uvedl, Ze je chovani socialni pracovnice strohé. Informant ¢. 5
a informantka ¢. 6 se socialni pracovnici nemaji osobni zkuSenost, zddnou pomoc

nepotiebovali.
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7 SHRNUTI VYZKUMNEHO SETRENI

Odpovédi na hlavni vyzkumny cil jsem nalezla ve tfech dil¢ich vyzkumnych cilech.
Otazky vnich utvorily zaklad pro polostrukturovany rozhovor. Rozhovory byly
uskute&nény se Sesti klienty, ktefi trpi roztrougenou sklerézou, Domova sv. Josefa v Ziréi.
Cil vyzkumného Setieni byl naplnén.

Nejdiive jsem se zaméfila na to, jak roztrouSena sklerdza ovlivnila zivot a potteby
klienti v Domové sv. Josefa. Na zakladé vypovédi informanti jsem zjistila, ze je
onemocnéni ovliviiuje v mnoha oblastech jejich zivota (pohyb, psychické problémy,
vztahy a dalsi). Informantiim jejich onemocnéni mnoho dalo a zarovent mnoho vzalo.

Dale jsem se zaméfila na Cetnost vyuziti nabizenych sluzeb. Zajimala jsem se
predevsim o vyuzivani dalSich sluzeb a organizaci zamétené na roztrousenou sklerdzu.

Posledni dil¢i vyzkumna cast se zabyva piinosem Domova sv. Josefa pro klienty
s roztrouSenou skler6zou. V této Casti jsem zjistovala vyuzivanost nabizenych sluzeb
a aktivit ve volném Case. Z vypovédi vyplynulo, ze kazdy informant velmi rad vyuziva

cviceni a volnoCasové aktivity, které jsou u kazdého informanta rozdilné.
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8 ZAVER

Tato bakalar'ské prace si kladla za cil zjistit rizné moznosti socialni péce a posoudit
potfeby z pohledu klienti Domova sv. Josefa, ktefi se potykaji s roztrousenou skler6zou.

Teoreticka cast bakalafské prace je zaméfena na charakteristiku roztrousené
sklerozy. Cili na epidemiologickou situaci a enviromentalni rizikové faktory, pfiblizuje
pfiznaky a typy prub&hu onemocnéni a rehabilitaci.

Nasledujici kapitola je veénovana socialni péc¢i; zaméfuji se na organizace
pro pacienty s roztrousenou sklerézou a na socialni aspekty onemocnéni.

Dalsi kapitola pojednava o kompenzacich z pohledu socialnich dasledki. Jsou zde
zahrnuty socialni sluzby, které zaji§tuji pomoc a podporu. Prolinaji se zde informace
o invalidnim dichodu, prikazu osoby se zdravotnim postizenim a davky statni socialni
pece.

Posledni kapitola teoretické Casti se vénuje Domovu sv. Josefa. Jde o jediné lazkové
zafizeni v Ceské republice, které se specializuje na onemocnéni roztrousenou sklerozou.

Vyzkumna cast bakalaiské prace predstavuje kvalitativni metodu vyzkumného
Setfeni. Uskutecnilo se formou polostrukturovanych rozhovori. Rozhovory byly
realizovany se Sesti klienty Domova sv. Josefa. Vyzkumné Setfeni probihalo kontaktni
formou. Hlavni vyzkumny cil zni: Posouzeni potieb a mozZnosti socialni péce z pohledu
klientu s roztrousenou sklerozou. Vyzkumny cil byl rozpracovan tfemi dil¢imi
vyzkumnymi cili a dvanacti tazatelskymi otazkami.

Informanti uvadéli riznorodé typy projevi onemocnéni. Kazdy zinformantim
uvedl, ze velkou roli hraji rehabilitace, které mohou jejich fyzicky stav lehce zlepsit.
Psychicka a fyzicka stranka je u kazdého informanta individualni a 1isi se i charakteristiky
jednotlivych informantt. Klienti Domova sv. Josefa vitaji aktivity, posilovani schopnosti
a dovednosti (keramicka dilna, pleteni kosikd). Informanti dale uvadé€ji, ze doslo
k rozpadu nékterych mezilidskych vztahd. Neékteré vztahy se naopak posilily. Dva
informanti uvedli, ze se ucastni bohosluzeb, vira je udrzuje v duSevni pohodé.

Cil prace byl naplnén. Osoby s onemocnénim roztrousenou skler6zou si zaslouzi vice
moznosti pro zkvalitnéni jejich zivota. Domov sv. Josefa se pro své klienty snazi délat
maximum. Je nutné piipomenout, e toto zafizeni je pouze jedno v Ceské republice.

Povazuji to za velky nedostatek vzhledem k poctu pacientl s roztrousenou sklerézou.
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Jediné zafizeni tohoto typu neumoziuje poskytnout péci vSem pacientim s roztrousenu

skler6zou. Bylo by jisté vhodné zvysit pocet zafizeni podobného typu.
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10.2 Brozury

Brozura Domova sv. Josefa
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PRILOHY

Prepis rozhovoru s informantem &. 2:

DVC 1: Zjistit, jak RS ovlivnila zivot klientti a s tim souvisejici potieby.
TO 1 - V jakych oblastech a jaké potfeby ve Vasem zivoté RS ovliviiuje (oblast socialni,
fyzicka a psychicka)?
- ,, Komunikovat mohu normailné, za coz jsem rad, v oblasti vztahit mi onemocnéni Zdadné
problémy necini; nemohu oviddat prsty (kdyz uz néco délam, tak pusou nebo hlavou,).
Pohyblivost je témér nulova a unava na mé nepiisobi. Deprese nemdm, branim se jim.
TO 2 - Co Vam RS dala a co Vam naopak vzala?

¢

-, Vzala mi pohyb, ale dala mi moznost cestovat. Zni to paradoxné, ja vim. "

DVC 2: Vyuzivani socialnich sluzeb od diagnézy RS.
TO 3 — Jaké socialni davky vyuzivate?
-, Vyuzivam invalidni diichod, ZTP/P, prispévek na péci a na mobilitu.
TO 4 — Jaké kompenzacni pomucky vyuzivate?
-, Vyuzivam invalidni mechanicky vozik, inkontinencni pomiicky, polohovaci postel
(zarizeni DSJ) a zvedaci ploSinu (zarizeni DSJ).
TO 5 — Jakych sluzeb jste pted pobytem v DSJ vyuzival?
-, Diim s pecovatelskou sluzbou a zdravotni pobyt.
TO 6 — Jak jste vyuzival moznosti poradenskych sluzeb?
-, Poradenské sluzby jsem viibec nevyuzival.
TO 7 — Jaké sluzby organizaci jste pfed pobytem v DSJ vyuzival? Kde jste se 1€¢il?
-, Zadné sluzby organizaci jsem nevyuzival. Lécil jsem se v centru HRADEC KRALOVE
(MS Centrum pri Neurologické klinice FN Hradec Krdlové), a to jen ve véci kapacek.

DVC 3: Piinos Domova sv. Josefa pro klienty s RS.
TO 8 — Jak jste se dozvedél o sluzbach DSJ?
-,,0 DSJ jsem se dozvédeél prostirednictvim socialni pracovnice ve Dvore Krdalové nad

Labem. Poté jsem podal Zddost.



TO 9 — Jaké sluzby v DSJ vyuzivate?

- ,,Z téchto sluzeb nic nevyuZivam. VyuzZivam prani pradla a péci oSetrovatelek
a oSetrovatelu.

TO 10 - Jakych aktivit se ucastnite?

-, Ucastim se bohosluzeb. Ddle si organizuji Zivot sam, jezdim na besedy a navstévuji
projekce filmii v kinech.

TO 11 — Jak vniméate pohybové cviceni?

- ,,Absolvuji vse. Vodolécba a rehabilitace je dvakrat az trikrat tydné. Motomed dle
viastnitho uvdzeni.

TO 12 — Jak vnimate pomoc socialniho pracovnika?

- ,, 1éZka otdzka. Konkréni situaci si nevybavuji, ale kdyz poradila, tak rady byly uZitecné
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v jakékoli oblasti.



