Ceska zemé&dé&lska univerzita v Praze

Provozné ekonomicka fakulta

Katedra statistiky

CESKA ’
ZEMEDELSKA
UNIVERZITA V PRAZE

Diplomova prace

Postaveni osob s roztrouSenou sklerézou v Ceské
republice

Bec. Klara Haslerova

© 2020 CZU v Praze



CESKA ZEMEDELSKA UNIVERZITA V PRAZE

Provozné ekonomicka fakulta

ZADANI DIPLOMOVE PRACE

Bc. Klara Haslerova

Hospodarska politika a sprava
Hospodarska a kulturni studia

Nazev prace

Postaveni osob s roztrou$enou sklerézou v Ceské republice

Nazev anglicky

Status of persons with multiple sclerosis in the Czech Republic

Cile prace

Cilem prace je analyza socialné ekonomického postaveni osob se specifickou diagndzou, roztrousenou
sklerézou v Ceské republice. Prace bude zkoumat strukturu a vyvoj této konkrétni demografické skupiny
na zakladé dostupnych a relevantnich ukazatel(l. Soucasti feseni bude dotaznikové Setreni. V zavéru prace
bude navrhnuto feSeni a formulovana doporuceni, kterd by mohla vést ke zlepseni situace osob

s roztrou$enou sklérézou v Ceské republice.

Metodika

Udaje pro vyzkum v diplomové préci budou ziskany predeviim z registru ReMuS. Registr spravuje Nadaéni
fond Impuls a jednd se o jediny celostatni zdroj, ktery shromazduje informace o osobdch s roztrousenou
sklerézou v Ceské republice. Zjistend data budou vyhodnocena pomoci metod z oblasti ¢asovych fad a in-
dexni analyzy. Prace bude doplnéna o dotaznikové Setreni, které pfiblizi postoj osob, kterych se problema-
tika tyka.

Harmonogram:

Studium dostupné literatury a odbornych text(: 03/2019-09/2019
Predlozeni literarni reserse: 10/2019

Sbér dat a jejich analyza: 06/2019-01/2020

PredloZeni kone¢né podoby textu diplomové prace: 02/2020

Oficialni dokument * Ceska zemédélska univerzita v Praze * Kamycka 129, 165 00 Praha 6 - Suchdol



Doporuceny rozsah prace
60-80 stran

Klicova slova

Zdravotni znevyhodnéni, postiZzeni, zaméstnanost, handicap, trh prace, socialni politika, socialni davky, ¢a-
sova rada, dotaznikové setreni

Doporucené zdroje informaci

BUCHTOVA, D. Nezamé&stnanost: psychologicky, ekonomicky a socialni problém. Praha: Grada Publishing,
2002. ISBN 80-247- 9006-8.

HENDL, J. Pfehled statistickych metod zpracovani dat, analyza a metaanalyza dat. Praha: Portal, 2004.
ISBN: 80-7178- 820-1.

HINDLS, R.; HRONOVA, S.; SEGER, J.; FISCHER, J. Statistika pro ekonomy. Praha: Professional Publishing,
2007. ISBN 80-86946- 43-6.

JESENSKY, J. Uvedeni do rehabilitace zdravotné postizenych. Praha: Karolinum, 1995. ISBN 80- 7066-941-
1.

KOTIKOVA, J. Rizikové skupiny uchaze&(i o zaméstndani z pohledu Giadu prace. In: SIROVATKA, T.; MARES, P.
Trh prace, nezaméstnanost, socidlni politika. 1. vydani, Brno: Vydavatelstvi MU Brno, 2003. ISBN
80210-3048- 8.

KULHAVY, V.; SIROVATKA, T. Hodnoceni efektivity program( APZ a doprovodnych nastrojd a projektd
politiky zaméstnanosti v roce 2007. 1. vyd. Praha: VUPSV, 2008. ISBN 978-80- 7416- 012-7.

MATOUSEK, O. a kol. Socidlni sluzby: Legislativa, ekonomika, pldnovani, hodnoceni. Praha: Portal, 2007.
ISBN 978-80- 7367-310- 9.

REZANKOVA, H. Analyza dat z dotaznikovych $etieni. Praha: Professional Publishing, 2007. ISBN: 978-
80-86946- 49-8.

SVATOSOVA, L.; KABA, B.; PRASILOVA, M. Zdroje a zpracovani socidlnich a ekonomickych dat: u¢ebni texty.
Praha: PEF CZU, 2006. ISBN 80-213- 1189-4.

VAGNEROVA, M.; HADJ-MOUSSOVA, Z.; STECH, S. Psychologie handicapu. Praha: Karolinum, 2004. ISBN
80-7184- 929-4.

Predbéiny termin obhajoby
2019/20 ZS — PEF (4nor 2020)

Vedouci prace
doc. Ing. Marie Prasilova, CSc.

Garantujici pracovisté
Katedra statistiky

Elektronicky schvdleno dne 5. 12. 2018 Elektronicky schvaleno dne 5. 2. 2019
prof. Ing. Libuse Svatosova, CSc. Ing. Martin Pelikan, Ph.D.
Vedouci katedry Dékan

V Praze dne 24. 01. 2020

Oficialni dokument * Ceska zemédélska univerzita v Praze * Kamycka 129, 165 00 Praha 6 - Suchdol



r

Cestné prohlaseni

Prohlasuji, ze svou diplomovou praci "Postaveni osob S roztrousenou skler6zou
v Ceské republice” jsem vypracovala samostatné pod vedenim vedouciho diplomové prace
a s pouzitim odborné literatury a dalSich informacnich zdroji, které jsou citovany v praci
auvedeny v seznamu pouzitych zdroji na konci prace. Jako autorka uvedené diplomové
prace dale prohlasuji, Ze jsem v souvislosti s jejim vytvofenim neporusil autorskd prava

tietich osob.

V Praze dne 5. 4. 2020




Podékovani

Rada bych touto cestou podékovala vedouci mé diplomové prace doc. Ing. Marii
Présilové CSc. za odbornou podporu, ochotu a cenné rady na konzultacich a pti zpracovavani
mé diplomové prace. Dale chci podékovat Mgr. Jané Vojackové, MBA, Jifimu Drahotovi
M.Sc. a vS§em pracovnikiim z nada¢niho fondu IMPULS za poskytnuti dat z registru ReMusS.
Nakonec chci podékovat vSem respondentlim, ktefi si udé€lali ¢as a zucastnili se mého

vyzkumu.



Postaveni osob s roztrouSenou sklerézou v Ceské
republice

Abstrakt

Pocet zdravotné znevyhodnénych osob roste kazdym rokem. Dle Evropské komise
bude do roku 2020 zasazena néjakou formou zdravotniho postizeni az pétina obyvatel
Evropské unie. Osoby zdravotné postizené tvoii spolecné velkou skupinu, ktera ma vSak
rozliéné problémy a potieby. Diplomova prace se zabyva pouze specifickou skupinou
zdravotné postizenych osob, konkrétné lidmi s roztrousenou sklerdzou. Jejich situace je
analyzovana v rozmezi let 2013-2018, tedy od roku, kdy vznikl jediny celostatni registr
ReMuS, ktery shromazd'uje data souvisejici s roztrouSenou skler6zou. Prace se zamétuje
piedevsim na oblast zamé&stnavani a socialni podpory. Dalsi data pro analyzu situace jsou
zprostiedkovana dotaznikovym Setfenim. V zavéru diplomové prace jsou formulovany

navrhy a doporuceni pro zlepSeni situace osob s roztrouSenou skler6zou.

Kli¢ova slova: zdravotni znevyhodnéni, postizeni, zaméstnanost, handicap, trh prace,

socialni politika, socialni davky, ¢asova fada, dotaznikové Setfeni.



Status of persons with multiple sclerosis in the Czech
Republic

Abstract

The number of people with disabilities is growing every year. According to the
European Commission, by 2020, up to one fifth of the population of the European Union
will be affected by some form of disability. People with disabilities together form a large
group, but with different problems and needs. The diploma thesis deals only with a specific
group of people with disabilities, namely people with multiple sclerosis. Their situation is
analyzed between 2013-2018, i.e. since the only national registry ReMuS was established,
which collects data related to multiple sclerosis. The thesis focuses mainly on employment
and social support. Further data for the situation analysis are mediated by a questionnaire
survey. At the end of the thesis are formulated suggestions and recommendations for

improving the situation of people with multiple sclerosis.

Keywords: health handicap, disability, employment, labor market, social policy, social

security benefits, time series, survey.
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1 Uvod

Ve spolecnosti se kazdym rokem vyskytuje stale vice obyvatel, ktefi jsou postihnuti
zdravotnim znevyhodnénim. Zivot ve vyspélych zemich je velmi hekticky, stresujici a na
lidi je neustale vytvaren stale vétsi tlak. V dasledku toho vznikaji nemoci postihujici ¢loveka
nejen po fyzické strance, ale také z psychologického hlediska. Pocet zdravotné
znevyhodnénych se tedy neustile zvétSuje, a proto se dostava do popiedi problematika
vyrovnavani piilezitosti vSech obcanli. Bez ohledu na nemoc ¢i handicap maji vSichni
obcané stejna prava at’ uz jde o oblast vzdélavani, zaméestnavani, bydleni, soukromého Zivota
aj. Presto zdravotné znevyhodnéni neptekondvaji pouze obtize vzniklé v disledku
zdravotniho stavu, ale také pretrvavajici bariéry ve spolecenském prostiedi. Integrace této
skupiny obyvatel vyzaduje komplexni pfistup, ktery by mél vychdzet z hlubsiho poznani
problematiky zdravotné znevyhodnénych.

Pro plnohodnotny zivot zdravotné znevyhodnénych byva Casto potfeba specidlnich
pomucek. Bohuzel jejich pofizovaci cena byva jednak pfili§ vysokd, jednak je malokdy plné
hrazena zdravotni pojistovnou. Zdravotné znevyhodnénym tak nezbyva nic jiného nez si
ptijmy zajistit néjak jinak. Pracovni uplatnéni je vSak vyznamné i ze socidlniho hlediska ¢i
uspokojeni potieby seberealizace.

§ 67 odst. 3 zak. ¢. 435/2004 Sb. o zameéstnanosti uvadi: ,,Osobou zdravotné
znevyhodnénou je fyzicka osoba, ktera mad zachovanu schopnost vykondvat soustavné
zaméstnani nebo jinou vydélecnou cinnost, ale jeji schopnosti byt nebo ziistat pracovné
zaclenéna, vykondvat dosavadni povolani nebo vyuzit dosavadni kvalifikaci nebo kvalifikaci
ziskat jsou podstatné omezeny z ditvodu jejiho dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu.

Diplomovd priace se zaméfuje pouze na specifickou skupinu zdravotné
znevyhodnénych osob, konkrétné pacienty s roztrousenou skler6zou. Roztrousena skleroza
(RS) je chronické autoimunitni onemocnéni postihujici centralni nervovou soustavu. Jedna
se 0 nemoc velmi individudlni; projevy mlzou byt tak rtizné, az se zda, Ze dva jedinci ani
netrpi stejnou nemoci. ,,Ereska®, jak se nemoci v Ceské republice lidové fika, je onemocnéni
prozatim nevylécCitelné. RoztrouSena sklerdéza ovlivituje vSechny aspekty zivota pacienta,
a proto je nutné zachazet s touto skupinou obyvatel velmi obezietné. V Ceské republice se

pocet nemocnych odhaduje na 17 tisic.
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2 Cil prace a metodika
2.1 Cil prace

Cilem prace je analyza tirovné socialné ekonomického postaveni osob se specifickou
diagnézou, a to s roztrousenou sklerézou v Ceské republice. Situace bude hodnocena
prostiednictvim vyvoje ¢asovych fad ukazatelli jako je pocCet pacientl, rozlozeni pacientl
v krajich Ceské republiky, zamé&stnanost a typ uvazku, socialni davky a stupeii postiZeni
vV obdobi let 2013-2018. Prace bude doplnéna o vysledky realizované¢ho dotaznikového
Setfeni u osob s diagnézou roztrousené sklerozy. Setfeni se zaméii zv1asté na postaveni
nemocnych z hlediska zaméstnanosti, sobé&stacnosti, socialni podpory, bezbariérovosti
a celkové kvality zivota. Vysledky analytické casti prace vyusti ve formulaci navrhi

vhodnych ke zlepseni soucasné situace zdravotné postizenych.

2.2 Metodika

Data pro vyzkum pochdazi z registru ReMusS, jez spada pod Nadacni fond Impuls.
Jedna se o jediny uceleny registr zaméfeny na osoby s roztrouSenou sklerézou. Sbér dat
v ramci dotaznikového Setfeni probihal sdilenim online dotazniku na socidlnich sitich a ve
skupinach, jejichz ¢leny jsou pravé osoby s roztrousenou skler6zou. Vyhodnocovani
ziskanych dat probihalo prostiednictvim statistickych metod, konkrétné vyuzitim analyzy

Casovych fad a analyzy zéavislosti mezi jevy.

Dotaznikové Setieni
Technika sbéru dat pomoci dotaznikového Setfeni slouzi ke zkoumani spolecenskych

jevi. Poméha odhalovat predev§im pravidelnost jevi, spole¢né vlastnosti a zakonitosti.
Kvalitni dotaznik by mél spliiovat zékladni atributy, jimiz jsou validita a reliabilita, tedy
platnost a spolehlivost. Zjednoduseny postup této techniky:

1. formulace cilq,

2. konstrukce otazek,

3. tvorba dotazniku,
4. testovani dotazniku,
5

zajisténi vyplnéni dotazniku respondenty,
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6. statistické vyhodnoceni dat,
7. interpretace vysledku,

8. zhodnoceni vysledkl a doporuceni.

Casové Fady

Casové fady jsou vyznamné pro pochopeni zakonitosti chovani ukazatel
V minulosti, coz zaroven dava moznost predpokladat jejich vyvoj do budoucna.

Pti popisu dynamiky vyvoje ukazatelii v ¢ase vramci diplomové prace byly
vyuzivany nasledujici elementarni charakteristiky:

e absolutni pfirastek (prvni diference): Ay, = y; — y;—1,t = 2,3, ...,n,

Aye _ Ye=Yt-1 _ Y& 1
- - ’

Yt-1 Yt-1 Yt-1

o x . . -  p
e pramémy koeficient ristu: k = " /f}—”
1

e relativni pfirtstek: 6, =

Pfi konstrukci modelu ¢asové fady Ize ¢asovou fadu rozlozit na nasledujici slozky:

e trend,

e sezonni slozku,

e cyklickou slozku,

e nahodnou slozku.

Nejdulezitéjsi casti analyzy ¢asovych fad je analyza trendové slozky, ktera byla v praci
popsana tfemi trendovymi funkcemi:

e linedrni: T; = by + b;t,

e kvadratickou: T; = by + byt + b, t2,

e exponenciélni: T; = b, * b?,

kde t = 1,2, ....,n. (Mendelu, 2020)

Vhodnost modelu byla posouzena pomoci absolutni procentni chyby M.A.P.E.:

100

e MAPE = —3% YK

Vi

kde y; je skute¢na hodnota a y; je predikovana hodnota.

cvwr

V praci pouzit pro kratkodobou bodovou predpoved.

12



Analyza zavislosti kvalitativnich znaki

Prostiednictvim této techniky se pronikd do vztahti mezi sledovanymi jevy. V této
analyze se vyuziva riznych zptsobi testovani. Volba testu zavisi na rozsahu vzorku. Pro
potieby prace je pocitano se souborem vétsim nez 40. V tomto ptipade se pouzije chi kvadrat
test pro nezavislost. Postup testovani je nasledujici. Nejprve se formuluje nulova hypotéza
0 neexistenci zavislosti. Testovani hypotéz v praci probihd na hladiné vyznamnosti
a = 0,05. Pokud zavislost existuje, nasleduje zjistovani jeji sily. Vztahy vyuzité pfi
analyze zavislosti:

e Chi kvadrat test nezavislosti (tabulka 2x2):

n(ad—bc)?
(a+b)(a+c)(b+d)(c+d)’

testové kritérium: y? =

pokud y? > )(é(l) dochazi k zamitnuti nulové hypotézy.

e Chi kvadrat test nezavislosti (kontingen¢ni tabulka):

L es (nij="0;)?
testové kritérium: y? = Zé‘zlzﬁl”n—‘”,
oj

_ My
kde np; = 2

— Mo Jsou oCekavan¢ Cetnosti a n;; jsou skutecne Cetnosti,

pokud y? > ch(k—l)(m—l) dochazi k zamitnuti nulové hypotézy.

V tabulce nesmi pocet Cetnosti mensich nez 5 piesahnout 20 %. Pokud to nastane,

dochazi ke sluovani Cetnosti. Slucuji se cetnosti sousedici, které spolu logicky souviseji.

e Koeficient asociace (sila zavislosti v tabulce 2x2):

ad—bc
- J(a+b)(c+d)(a+c)(b+d)’

e Pearsoniv koeficient (sila zavislosti v kontingen¢ni tabulce):

2
e
xctn
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3 Teoreticka vychodiska

3.1 Psychologické a socialni souvislosti nemoci

3.1.1 Historie pristupu spolecnosti ke zdravotné znevyhodnénym jedinciim

Ze studia humanitnich véd je zndmo, Ze lidé, at’ uz jednotlivci nebo celé spolecenstvi,
maji tendenci se vici sobé navzajem vymezovat. Dochazi k rozdéleni na MY a ONI. Mezi
MY se tadi vSe, co je diivérné znamé, a do skupiny ONI spadaji cizinci, neptatelé a dalsi
skupiny nespadajici do kategorie MY. K rozd¢€lovani miize dochazet podle nejriiznéjSich
znaktl od vzhledu, dusevniho stavu, chorob az po jazyk ¢i nabozenstvi. S odlisnymi jedinci
se spolecnost vzdycky musi néjak vyrovnat, avSak zpisob, kterym to provede, se méni
Vv zavislosti na konkrétni skupinu a také z pohledu historie. Ze studia déjin l1ze pochopit rizné
ptedsudky a postoje, které pietrvavaji dodnes.

Normy a hodnoty spole¢nosti vznikaji v ramci kultury, kterou E. B. Taylor ve své
praci Primitivni kultura z roku 1871 definoval takto: “Kultura neboli civilizace... je slozity
celek, jenz zahrnuje védeni, viru, uméni, pravo, mordlku, obyceje a jiné schopnosti a navyky,
ziskané clovekem jako prislusnikem spolecnosti (Sociologickd encyklopedie, 2019).
Kultura je tedy ten prvek, ktery ma hlavni slovo pfi rozhodovani o riznych jevech a zda jsou
zadouci ¢i nikoliv. A protoze jsou na svéte razné kultury, to, co je nékde normalni, mize byt
jinde naprosto nepfiijatelné.

Z psychologického hlediska je kultura naSi soucasti a pomahd nam se ve svété
orientovat, protoze nas uci, co je Spatné a co spravné. Kazda kultura si tedy vytvoii jakysi
idedl, kterym se jeji ¢lenové fidi a podle kterého se chovaji. Ve snaze o vytvoreni idealu
vznikd konformismus. V tomto stavu jsou tedy znevyhodnéni vSichni, ktefi néjakym
zptisobem vybocuji. Individualismus je dodnes dominantou piedev§im zapadni spole¢nosti.

Z hlediska vyvoje existuji rizné piistupy k jedinciim se zdravotnim znevyhodnénim.
Na zacatek je vhodné se podivat do zviteci fiSe, jejiz Clenové jsou predevSim pohanéni
biologickym mechanismem zajiStujicim pieziti. Proto se zde nachazi pfistup odmitani
jedinct s odliSnymi ¢i slab§imi fyzickymi znaky (napf. albini). V lidském spolecenstvi se
také pridava ekonomické hledisko. Dochéazelo k zabijeni postizenych osob, ale i déti, pokud
byly pro danou skupinu pfitézi a ohrozilo by to tak jeji Zivotaschopnost. V jinych kulturach,
napf. v antice, byla dllezita estetika a ideal krasy. Nemocni a zmrzaceni lidé se tak opét

dostali na okraj spolecnosti. V pristupu spolecnosti ke zdravotnimu znevyhodnéni je mozné
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dodnes pozorovat stigmata. Existuje napt. nazor, Zze pokud je ¢lovek postizeny fyzicky, bude
tomu stejné i po psychické strance. Pristup ke zdravotnimu postizeni ovlivnilo mimo jiné
i nabozenstvi (Vagnerova, Hadj-Moussova, Stéch, 1999, str. 12).

Ptestoze z historického hlediska pfevazuje negativni piistup, stereotypy a piredsudky
k lidem se zdravotnim znevyhodnénim, v moderni dobé se to obraci, vytvareji se spiSe
tendence témto lidem pomadhat. Pristup spolecnosti ke zdravotné¢ znevyhodnénym Ize
shrnout nasledovné: “Vztah k postizenym je tedy obecnéji vyrazem tolerance k odlisnosti,
respektovani individuality, je vyrazem vnitini kvality clovéka i celé spolecnosti.” Hlavnim
prostiedkem boje proti stereotypnimu vnimani a pfedsudkiim je informovanost, integrace
a vzajemné poznani, coz je velmi zasadni, protoze “kazdy clovek, bez ohledu na svoji
odlisnost od ostatnich, musi byt chapan jako clovek se svymi specifickymi kvalitami”

(Vagnerova, Hadj-Moussova, Stéch, 1999, str. 13).

3.1.2  Socialni akceptace

Vagnerova (2014, str. 75) uvadi pristup k chorobé¢ jako socidlni deviaci. Nemocnému
se méni nejen postaveni ale i identita. Tato odliSnost je spolecenskym handicapem. Obecné
panuje pfistup, Ze se jedna o néco nezadouciho, ale znevyhodnény jedinec neni povazovan
za vinika této situace na rozdil od jinych socialnich deviaci (zavislost na drogéch, alkoholu,
hracich automatech...). Nemoc je naopak vyjime¢nou odchylkou socidlni identity pfinaSejici
jedinci urcita privilegia jako jsou zvySena tolerance, trpélivost ¢i sympatie. Choroby jsou
soucasti Zivota vSech lidi, u starSich lidi v§ak v hojnéjSim poctu, coz je pravdépodobné také
davod, pro¢ lidé maji k nemocnym jedinctim ohled a snahu pomahat.

Zdravotni znevyhodnéni pfinési jejim nositeliim novou socialni pozici, dostavaji se
do role nemocného. Tato role je charakteristicka nasledujicimi znaky:

1. za sviy stav jedinec nemuze a pfedpoklada se, Ze si nedokaze s timto stavem sdm
pomoci,

2. vyhodou nemocného je, Ze mu odpadaji urcité povinnosti, avSak zarovei ztraci prava
rovna zdravym lidem,

3. 0d dané osoby se ocekava snaha o uzdraveni a spoluprace pii 1é¢bé (Vagnerova,

Hadj-Moussova, Stéch, 1999, str. 18).
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Pfi nedodrzovani ptedevsim posledniho bodu nemocny ztraci pridélena privilegia.
Pti onemocnéni dochéazi v§ak automaticky i ke ztrat¢ mnoha roli. Mize se jednat o pracovni
¢i rodinné hledisko, kde jedinec neni schopen nadale plnit svou roli, a naopak se stava
zavislym na pomoci ostatnich.

K socidlni akceptaci zdravotné znevyhodnénych pomohlo také zvyseni urovné
zdravotnictvi. Kvalitni medicina poméha zmiriiovat negativni ptistup k nemocnym. Zaroven
se vSak ocekava, ze zdravotnictvi pfejiméd odpovédnost za vyfeSeni vSech problému se
zdravotn¢ znevyhodnénymi jedinci, prestoze se feSeni muze nachdzet napi. ve sféfe
pedagogické. Se zkvalitnénim zdravotnictvi se také zvySuje individualismus, tedy ze nemoc
se tyka dané osoby a ne spolecnosti. To spole¢nost rada akceptuje, protoze se tak zbavuje
veSkeré odpovédnosti. Tim se vSak situace vraci k tomu, Ze lidé nejsou dostatecné
informovani, tudiz si vytvari pfredsudky a stereotypy. V ptipadé nelécitelného onemocnéni
vznikd ve spolecnosti dokonce socidlni stigma. Postizeny si v takovém pfipad¢ vytvari
obranné mechanismy, odmita se spolecnosti komunikovat a vice se izoluje. Existuji
I symboly stigmatu jako napft. vozik oznacujici zatizeni pro osoby s handicapem, piestoze
zdravotné znevyhodnéné osoby nemusi nutné vyuzivat invalidni vozik (Vagnerova, Hadj-
Moussova, Stéch, 1999, str. 18).

Socialni akceptaci zdravotniho znevyhodnéni nelze generalizovat, protoze zalezi na

rozsahu konkrétniho postiZeni.

3.1.3 Motivacni pfistup

Z psychologického hlediska je motivace pro zdravotné znevyhodnéné velmi
mnoho riznych teorii a piistupt. Obecné je v motivacnich teoriich zdkladnim kamenem
chovani lidi, které podle teoretikli neni ndhodné, nybrz vyplyva jako reakce na aktudlni
potieby. Pro potieby této prace bude vyuzita Maslowova pyramida potieb. Takovych potieb,
které ma cloveék nutkani uspokojovat, je celd fada. Maslow je tedy rozdélil do n&kolika
skupin, které ve vzadjemné zavislosti vytvareji pyramidu, jejiz vrstvy jsou nasledujici.

Zékladnou jsou potieby fyziologické, to jsou pfedevsim ty umoznujici pieziti jako je
pfijem potravy a tekutin, kysliku apod. Bez uspokojeni téchto potieb neni mozné dojit

k dal$im skupinam, které jsou v pyramidé vyznamové vyse.
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Na fyziologické potieby navazuje bezpeci a jistota. Tato skupina pifedstavuje
tendence lidi vyhybat se jakémukoliv nebezpeci ¢i ohrozeni, které v piipadé této prace
mohou piedstavovat zdravotné znevyhodnéné osoby. Odklon zdravé populace od
postizenych jedinci v nich vSak muze vyvolavat frustraci (Vagnerova, Hadj-Moussova,
Stéch, 1999, str. 29).

Na druhou oblast navazuji potfeby socidlni ¢i spolecenské, mezi kterymi je uvadéna
predevsim laska a pocit sounalezitosti. Do této kategorie spadaji i potieby rodi¢ovské
a sexualita. Z hlediska nemocnych je vSak uspokojovani téchto potfeb vniméano odlisné. Jak
jiz bylo feceno v piedchozich kapitolach, kdyz ¢lovék onemocni, zméni se pristup jeho okoli
k nému. K nemocnému se spole¢nost mize chovat ochranitelsky, ale i manipulativné.
Postizeny clovék se Casto stavd na okoli zavisly. Pomoc okoli ale nemusi automaticky
znamenat lasku k danému jedinci, je potieba, aby k ni dochazelo bezpodmineéné. Z pohledu
sounalezitosti je zase pro nemocné dulezité zlstat aktivni a stale se stykat s lidmi, kteti ho
vnimaji takového, jaky je.

Na c¢tvrtém misté od spodu se nachdzi potfeba uznani, ucty a sebetlicty. Spolecnost
nad témito potfebami u nemocnych ani neuvazuje. Nemocny ¢lovek je bran jako pacient
aten se musi podiidit. Casto dochazi k situacim, které jsou pro pacienty ponizujici
(nedostatek intimniho prostoru, nepfijemna vySetfeni ¢i nesplnitelné tikony). V takovych
chvilich dochazi k zranovani ucty daného ¢lovéka. Nemocni lidé si vSak €asto pieji, aby byli
pfijimani jako sob& rovni. A tohoto stavu Ize dosahnout, jak uvadi Burnfield (1998, str. 127)
ze své zkuSenosti. Pokud maji nemocni lidé pfizpisobené napft. bydleni svym individualnim
potiebam, mohou zit plnohodnotnym Zivotem. V prostiedi, kde je umoznéna nezévislost
téchto jedinct, je lepsi Groven sebeucty a tcty vici druhym.

Na vrcholku pyramidy potieb se nachazi seberealizace. Z jednani spole¢nosti se zda,
Ze je tato potfeba u nemocnych nepodstatnd. Jeji dosaZeni se tak pro zdravotné
znevyhodnéné stava o to téZsi. PiestoZe postizené osoby asto nemohou vyuzit svilj potencial
naplno, neni to jest¢ divod ztracet nadéje a aspiraci. Naopak se nemocni lidé mohou najit
v néjaké oblasti, ktera by je ani nenapadla. Je tedy dilezité, aby se zdravotné znevyhodnéni
pfes vSechny piekazky otevieli a pfijimali nové podnéty. V nové nalezené oblasti pak mohou

op¢t uspokojovat potiebu seberealizace.
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3.1.4 Vyznam rodiny

Kazdy clovek se svym narozenim vclenuje do lidského spolecenstvi, kde je pro n¢j
nejmensi, nejblizsi a nejvyznamnéjsi socialni jednotkou rodina. Rodina je tak moc dulezita,
protoze ma na jedince nejvétsi vliv a formuje jeho chovani a osobnost. Nejblizsi okruh lidi
ma nejvetsi dopad na to, jakym Clovékem se jedinec stane, jaky bude jeho charakter.

Rodina je instituce a zaroven systém. Jedna se o spojeni lidi pokrevné, siiatkem nebo
adopci. V pripad¢ nejmensi rodinné jednotky jsou ¢leny pouze rodi¢ a dité, avSak vétSinou
se jednad o dva rodice a jejich déti. Postupem c¢asu rodina zacala predavat mnoho funkci
specializovanym spolecenskym institucim, jakou je napft. skola, kde lidé ocekavaji nejen
vzdélavani, ale i vychovu svych potomki. Moderni spolecnost je typickda konzumnim
zpisobem zivota a individualismem. V rodindch je pak nedostatek intimity a citového
vztahu, coz muze byt také pricinou velké rozvodovosti v soucasnosti (Vymétal, 2003,
str. 90).

Vymétal (2003, str. 90-91) déli funkce rodiny na ¢tyti zakladni:
reproduk¢ni,
ekonomicko-zabezpecovaci,

Socializa¢né-vychovna,

A wnp e

citové intimni.

VsSechny tyto funkce by mély byt napliovany soucasn€, pokud dochazi
k dysfunk¢nosti, miva to negativni dopad na rodinné souziti. Pro co nejlepsi fungovani je
tedy velmi zasadni komunikace. “Rodina je dynamicky systém usilujici o aktivni rovnovdhu,
tedy o prizpiisobovani prostrednictvim zdasahii do okolniho svéta, coz se uskutecnuje zvlaste
komunikact” (Vymeétal, 2003, str. 91).

Rodina ve své podstaté predstavuje domov a stabilitu. Jednd se o misto, ze které¢ho
¢lovék vstupuje do svéta, ale zaroven je mistem, kam se jedinec miiZze vZdycky vratit. At uz
se rodina nachazi na jakémkoliv vyvojovém stupni nebo at’ se jedna o jakykoliv typ rodiny,
vzdycky to velmi ovlivni choroba nékterého ¢lena. Pokud ¢lovék vdzné onemocni, je pro néj
mnohdy rodina jedinou socialni skupinou. Pfesto se vSak u pacientli pozoruji pocity
osamélosti a deprese. Nemoc tedy neni jen zalezitosti jedince, ale celé¢ rodiny. Méni se
postaveni i1 role vSech c¢lenli rodiny. Choroba tedy miZze ohroZovat vztah rodinnych
ptislusnikli, coz je pro né& stres, se kterym neni lehké se vyrovnat. Kvalita rodiny je tak

nemoci otestovana a vysledkem byva bud’ rozpad nebo posileni rodiny. Onemocnéni tedy
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vyvolava mnoho pocitll nejen v pacientovi, ale i u jeho blizkych. U rodinnych ptislusnikt
tak mtize dochazet k popirani, depresim, pocitim bezmoci ¢i viny. Clenové rodiny bojuji se
strachem a uzkosti, maji potiebu chranit nemocného a chtéji mu pomoci. Tato péce se
projevuje u kazdého jinak, nékdo muze hledat IéCitele a nékdo pece kolacky. Choroba
poukazuje na lidskou zranitelnost a smrtelnost, proto se nékdy lidé kontaktu s nemocnym
vyhybaji tipln¢ (Vagnerova, 2014, str. 79).

Roztrousena skler6za neni v tomto sméru vyjimkou. Jedna se o chorobu chronickou
a nevylégitelnou, coz narusuje kazdodenni Zivot. Podle zahrani¢nich vyzkumu?® je kvalita
Zivota osob s roztrousenou sklerdzou nizs$i nez u zdravych jedinct. Je tedy zdsadni rychla
diagnostika anasazeni 1écby, ale také psychoterapeuticka podpora. Tato pomoc je
K dispozici pacientim ve specializovanych RS centrech. Pro nemocného, ale i ¢leny rodiny,
jsou v piipad¢ roztrousené sklerozy velmi dulezité informace, které jsou dnes v nepteberném
mnozstvi dostupné predevSim na internetu. Je vSak dilezité umét vybrat relevantni zdroje.
V piipadé rodiny dochazi k nejisté budoucnosti a strachu z progrese choroby a piipadné
invalidity. Kdyz se vSak negativni nastaveni v rodiné neméni, zhorSuje se stav nemocného,
u kterého je psychickd pohoda klicova. Jedinci s roztrousenou sklerézou se oproti zdravé
¢asti populace se svymi partnery rozchazi ¢astéji. Rodinni ptislusnici by se v tomto piipade
m¢éli snazit nemoci a potfebam nemocného porozumét. Nemoc je vSak velmi individualni,

proto je dulezita komunikace a otevienost v ramci rodiny (Havrdova, 2013, str. 453-454).

3.2 Legislativni ramec

Podpora nemocnych a jejich zalenéni do socidlniho spoleCenstvi je ukotveno
v zakonech a vyhlaskach. Vlada Ceské republiky se také zabyva a schvaluje Narodni plany
pro OZP. V dobé psani prace probihal plan stanoveny na obdobi let 2015-2020. Existuje také
mnoho mezinarodnich dokumenti tykajicich se zdravotné postizenych osob, ale pro potieby

prace je vyznamna predevsim praxe z Ceského prostredi. Zivota nemocnych se dotyka velka

1 Kes VB, Cengi¢ L., Cesarik M, Thomas AJ, et al. Quality of life in patients with multiple sclerosis. Acta
Clin Croat 2013; 52(1): 107-11.

Jones KH, Ford DV, Jones PA, et al. How people with multiple sclerosis rate their quality of life: an EQ-5D
survey via the UK MS register. Plos One 2013 Jun 11; 8 (6): e 65640.

Klevan G, Jacobsen CO, Aarseth JH, et al. Health related quality of life in patients recently diagnosed with
multiple sclerosis. Acta Neurol Scand 2013 Jun 15.
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Skala rtiznych oblasti, které jsou zahrnuty v zakonech. Pfiblizeny budou pravni aspekty

socialnich sluzeb a zaméstnanosti.

3.2.1 Pojmy

Z pravniho hlediska je dulezité presné vymezeni pojmu, které se se mohou zdat jako
synonyma, prestoze mezi nimi jsou rozdily. Svétova zdravotnicka organizace (WHO) nasla
potiebu rozlisit a definovat nasledujici pojmy:

1. vada, porucha (impairment) znamenaji odchylku nebo ztratu fyziologickych ¢i
psychickych funkci,

2. postizeni (disability) piedstavuje ztratu nebo omezeni schopnosti fungovat jako
zdravy jedinec,

3. znevyhodnéni (handicap) znamena omezeni, které vyplyva z vad ¢i postizeni,

znemoznujici naplnovat dosavadni roli (Vysokajova, 2000, str. 23-24),

V ceské legislativé je stéZejni pojem Osoby zdravotné postizené (OZP). Neexistuje zde
vSak jednotnd definice a lze nalézt nékolik definic v rtznych zakonech. V zikoné
¢. 108/2006 Sb., je zdravotni postizeni osob definovano ve vztahu k pifispévkiim na péci
0 socidlnich sluzbach jako: “.. télesné, mentdlni, dusevni, smyslové nebo kombinované
postizeni, jehoz dopady cini nebo mohou cinit osobu zavislou na pomoci jiné osoby.” Zakon
o zamg&stnanosti ¢. 435/2004 Sb. v § 67 definuje osoby zdravotné postizené nasledovné: ,,...
fyzické osoby, které jsou organem socidlniho zabezpeceni uznany a) invalidnimi ve tietim
Stupni (ddle jen ,,0soba s tézsim zdravotnim postizenim*), b) invalidnimi v prvnim nebo
druhém stupni, nebo c) zdravotné zmevyhodnenymi (dale jen , osoba zdravotne
znevyhodnéna “)*.

Dal$im pojmem, ktery souvisi s legislativou a roztrousenou skler6zou je invalidita.
Zakon ¢. 155/1995 Sb. o dichodovém pojisténi § 39 (1) uvadi: “Pojisténec je invalidni,
jestlize z duvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu nastal pokles jeho pracovni

schopnosti nejméné o 35 %”.
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3.2.2 Socialni sluzby

Osoby s roztrousenou sklerézou v Ceské republice mohou hledat podporu socialniho
systému v zakon¢ ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach. Zde je uvedeno, Ze na zakladni
socialni poradenstvi ma pravo kazdy clovek bezplatné. Pokud vSak informovanost nefesi
problematickou socidlni situaci, pfichdzi na fadu socidlni sluzby. Ty by mély byt
poskytovany kvalitn€, individudln€ a se snahou zvysit samostatnost jedinci (Matousek,
2011, str. 39).

Roztrousena sklerdza se fadi mezi nemoci, jejichz 1écba je finanéné nékladna, pro
bliz8i predstavu priblizné nasledovné. “Priimérna rocni cena péce o jednoho pacienta byla
v CR stanovena na 12 272 eur, z cehoz 51 % byly piimé medicinské néklady, 4 % piimé
nemedicinské ndklady a 45 % neprimé ndklady. Naklady stoupaji s progresi nemoci
arozvojem neurologického deficitu. Primeérné rocni ndklady stoupaly od 9905 eur
U lehkeého, pres 14 064 eur u stiedniho az po 22 880 eur u tézkého stupné postizeni. Celkové
rocni ndklady v CR pak odhadujeme na 208,6 milionii eur” (Blahova Dusankova J., a kol.,
2011).

Pii progresi RS se zvySuji finan¢ni naklady souvisejici predevSim se zajiSténim
bezbariérovosti prostiedi. Ztrata ¢i omezeni mobility tedy vedou k socidlnim a také
ekonomickym potizim. Pacientim v této oblasti vSak nemize pomoci lékaf, nybrz
specializovany socialni pracovnik. Zakony ¢i pravidla se stale méni. Je moznost prispévki
na nakup motorovych vozidel, stavebni Gpravy vchodu domtl, upravy byt apod. Prehled
davek je uveden na webovych strankdch Ministerstva prace a socidlnich véci. Mezi zdkladni
davky pro OZP se tadi ptispévek na mobilitu, na zvlastni pomutcky a prikaz OZP. Prikaz
OZP se d¢li dle stupné postizeni: TP = télesn€ postizeny, ZTP = zdravotné télesné postizeny

a ZTP/P = zdravotné télesné postiZzeny s narokem na pruvodce (Havrdova, 2013, str. 455).

3.2.3 Prispévek na péci

Prispévek na péci je upraven v zakoné ¢. 108/2006 Sb. spolu s vyhlaskou ¢. 505/2006
Sb. Prispévek miize ziskat jakakoliv osoba s dlouhodobé neptiznivym zdravotnim stavem,
ktera potfebuje pro vykon zakladnich Zivotnich potfeb pomoc jiné osoby. Podle poctu
potieb, které jedinec neni schopen vykonat bez cizi pomoci, se urcuje stupein zavislosti.

Prispévky se také li§i u osob mladsSich, resp. starSich 18 let.
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Ministerstvo préace a socidlnich véci na svych strankach uvadi, ze od ¢ervence 2019

bude vyse prispévkl nasledujici.

“Vyse prispevku na péci pro osoby do 18 let véku cini za kalendarni mésic

3 300 K¢, jde-li 0 stuperi I (lehkd zavislost),

6 600 K¢, jde-li o stupen II (stredné tezka zavislost),

9 900 K¢, jde-li o stupen Il (tézka zavislost) u osob, které vyuzivaji pobytové
socialni sluzby,

13 900 K¢ u osob, které nevyuzivaji pobytové socialni sluzby,

13 200 K¢, jde-1i o stupen IV (uplnd zdvislost) u osob, které vyuzivaji pobytové
sociadlni sluzby,

19 200 K¢ u osob, které nevyuzivaji pobytové socialni sluzby.

Vyse prispévku na péci pro osoby starsi 18 let ¢ini za kalendarni mésic

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

4 400 K¢, jde-li o stupen Il (stFedné tézka zavislost),

8 800 K¢, jde-li o stupen Il (tézka zavislost) u osob, které vyuzivaji pobytové
socialni sluzby,

12 800 K¢ u osob, které nevyuzivaji pobytové socialni sluzby,

13 200 K¢, jde-li o stupen 1V (uplna zavislost) u osob, které vyuzivaji pobytové
socialni sluzby,

19 200 K¢ u osob, které nevyuzivaji pobytové socidlni sluzby” (MPSV.CZ, 2019).

Ve vyhlasce €. 505/2006 Sb. se nachdzi vymezeni schopnosti zvladat zakladni Zivotni

potieby. Tento seznam je uveden v pfiloze ¢. 1 této vyhlasky (MPSV.CZ, 2019).

3.2.4

Invalidni dichod

Dle § 39 zakona €. 155/1995 Sb. o dichodovém pojisténi, jehoz ¢asti byly upraveny

zakonem ¢. 306/2008, se invalidni jedinci déli do 3 skupin. “Jestlize pracovni schopnost

pojistence poklesla

1.
2.
3.

nejméné o 35 %, avsak nejvice o 49 %, jednd se o invaliditu prvniho stupné,
nejmeéné o 50 %, avsak nejvice o 69 %, jedna se o invaliditu druhého stupné,

nejmeéné o 70 %, jedna se o invaliditu tretiho stupne.”
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Mira poklesu pracovni schopnosti a posuzovani invalidity je ukotveno vyhlaskou
359/2009 Sh. (Tabulka 1). V této vyhlasce je uvedeno, Ze se k hodnoceni vyuziva Kurtzkeho
Skaly EDSS. Prestoze Kurtzkeho skala je velmi podrobna, pravni uprava tuto problematiku
podstatné zjednodusila a posuzovani invalidity je tak zalozeno pfedevsim na hodnoceni
mobility. Skala uvedena ve vyhlasce nebere v tvahu kognitivni funkce, jemnou motoriku

a dalsi schopnosti osob s roztrousenou skler6zou.

Aby mohli nemocni jedinci ziskat invalidni diichod, museli byt pfed jejim zazddanim
po né¢jakou dobu pojisténi. Tato doba se méni na Skale od 1 do 5 let pojisténi v zavislosti na
véku zadatele.

Vyse dichodu je sloZena ze dvou casti, tj. zakladni a procentudlni vymeéra. Dle
MPSYV je od roku 2019 zakladni vyméra stanovena ve vysi 10 % z primérné mzdy.

“Vyse procentni vymery invalidniho diichodu c¢ini za kazdy cely rok doby pojisteni

1. 0,5 % vypoctového zakladu mésicné, jedna-li se o invalidni diichod
pro invaliditu prvniho stupne,

2. 0,75 % vypoctového zakladu mesicne, jedna-li se o invalidni diichod
pro invaliditu druhého stupné,

3. 1,5 % vypoctového zdkladu mésicné, jednd-li se o invalidni diichod
pro invaliditu tiretiho stupné” (MPSV.CZ, 2019).

Zakon uvadi také vysi invalidniho dichodu v mimofadnych piipadech. Invalidni
dichod zanika dnem, kdy doty¢na osoba dosahne 65 let, tedy véku, kdy vznika narok na
starobni diichod. Pii této zmeéné se vyse diichodu automaticky neméni, ale dotyény mize
pozadat o vypocet starobniho diichodu dle klasickych pravidel, ¢imZ dojde k vypocteni nové

castky.
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Tabulka 1: Vyhliska o posuzovani invalidity

Polozka

Druh zdravotniho postiZeni

Mira
poklesu
pracovni
schopnosti

v %

Demyeliniza¢ni postiZeni, roztrousena skler6za mozkomisni, jina degenerativni
postiZeni CNS

Posudkové hledisko:

P1i stanoveni miry poklesu pracovni schopnosti je tfeba zhodnotit stav funkénich
systému — pyramidového, mozeckového, senzitivniho, zrakového, kmenového, funkci
sfinkterti, schopnost chiize, stani, dopad zjisténych skutecnosti na celkovou vykonnost.
K hodnoceni pokrocilosti roztrousené sklerdézy mozkomisni se pouziva Kurtzkeho
skala EDSS. Samotny nalez CT, MRI bez klinického korelatu a funkéniho postizeni

nema dopad na pracovni schopnost.

6a

minimalni funk¢ni postiZeni,

bez hrubsi poruchy funkce nebo maly neurologicky nélez, celkova vykonnost

a pohyblivost dot¢ena minimalné, lehka slabost nebo spasticita, lehkd monoparéza,
mirné poruchy chiize a snizeni dosahu chtize, okohybné poruchy, nékteré denni aktivity

vykonavany s obtizemi, EDSS 2-3

10

6b

lehké funkéni postiZeni,

celkova vykonnost omezena, pohyblivost zachovana, chlize se snizenym dosahem (cca
500 m), vyjadieny zakladni pfiznaky nebo kombinace vice leh&ich ptiznaki (napf.
lehké parézy dvou koncetin, lehké sfinkterové obtize, okohybné poruchy), nékteré
denni aktivity vykonavany s obtiZzemi nebo vykonavany s vyuzitim kompenza¢nich

mechanismu a prostiedkt, EDSS 4

25-35

6c

stfedné tézké funkéni postiZeni,
pokles celkové vykonnosti pfi bézném zatizeni, stfedné tézka porucha motoriky, chiize
na krat$i vzdalenost (cca 300 m), vyrazné sfinkterové poruchy, podle rozsahu

symptomatologie a funkéniho postizeni, nékteré denni aktivity omezeny, EDSS 5-6

50

6d

tézké funkéni postiZeni,
podstatné omezeni celkové vykonnosti a pohyblivosti (chtize 100 m, funkéné
vyznamna spasticita na dvou koncetinach, ataxie, afektivni nebo kognitivni poruchy),

nékteré denni aktivity podstatné omezeny

60

6e

zvlast’ tézké funkeni postiZeni,

tézky pokles celkové vykonnosti pfi lehkém zatizeni, téZké poruchy motoriky (na
urovni tézkych paréz koncetin), pohyblivost velmi obtizna, pfesuny na velmi kratké
vzdalenosti, popt. odkazanost na invalidni vozik, zdvazna afektivni nebo kognitivni

porucha, denni aktivity téZzce omezeny, EDSS vice nez 7

70-80

Zdroj: Vyhlaska 359/2009 Sb.
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3.2.5 Vzdélavani zdravotné znevyhodnénych

Pravo na vzdé¢lavani je ukotveno v Listiné zakladnich prav a svobod. Dle § 33 usneseni
€. 2/1993 Sh. je specifikovano pravo na bezplatné vzd€lavani v zakladnich a stfednich
Skolach.

V roce 2015 doslo k tpravé Skolského zakona &. 82/2015 Sb., ktery nabyl Gi¢innosti
1. zaii 2016. Cilem tohoto zdkona je zajistit rovnocennou a partnerskou spolupraci mezi
Skolou a jejimi pracovniky na jedné stran¢€ a ditétem se zdkonnymi zastupci na strané druhé.
Rovnéz zakon klade diraz na nejlepsi zajem ditéte a jeho participaci v rozhodovacich
procesech. Kli¢ovym principem S$kolského zékona je jednoznaéné upiednostnéni
individudlni inkluze. Pro zajiS§téni spole¢né¢ho vzdélavani se zavadi pojem ,,podpiirna
opatieni®, tedy opatfeni nezbytna pro plnohodnotné vzdélavani vSech zakli. Rovnéz vznika
pojem ,,zak se specidlnimi potfebami* oproti pfedchozimu vyc¢tu hendikepi.

Pocet skol, které umoznuji vzdélavani zdravotné znevyhodnénych, se zvysuje. Velmi
dulezité je zatazeni zdravotné znevyhodnénych déti mezi ostatni zaky. Inkluze vede je
zvySeni ctizadosti, sebevédomi hendikepovanych studentl a zaroven vede ostatni spoluzaky
k v&tSimu pochopeni. Piestoze zaClenéni je cilem primarnim, bohuzel ne vzdy
realizovatelnym. Proto je potfeba nezahdlet ani v rozvoji specializovanych skolskych
zatizeni pro piipady, kdy vaznost zdravotniho stavu neumoziiuje jedinci navstévovat

klasickou skolu. (NOVOSAD, 2009).

Vzdélavani se vSak netyka pouze déti a mladistvych. Zdravotni znevyhodnéni mize
nastat v jakékoliv fazi zivota. V nékterych ptipadech uz jedinec neni schopen vykonavat své
dosavadni zamé&stnani, coZ ovSem neznamena, ze neni SChopen si zajistit obzivu jinak. Touto

oblasti se zabyva pracovni rehabilitace, kterd je v této praci samostatnou kapitolou.

3.3 Politika zaméstnanosti osob se zdravotnim znevyhodnénim

3.3.1 Vyznam prace

Prace je jednim z prostiedkt uspokojovani lidskych potieb. Jak je uvedeno v kapitole
o motivaci, na vrcholu pyramidy lidskych potieb se nachézi seberealizace. Tato potfeba tzce
souvisi s vykonem prace. Zaméstnadni miize predstavovat té€lesnou nebo dusevni aktivitu,

kterou se vytvaii hodnoty vyznamné pro jednotlivce i spolecnost.
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Novosad (2009, str. 45-46) ve své publikaci uvadi, ze prace ma pro clovéka
nasledujici vyznamy:

e Existen¢ni a materialni. Tento vyznam obsahuje jednak vyrobu, ktera je nutna pro
spole¢nost, a jednak mzdu ¢i odménu za odvedenou praci. Pracovni zkuSenost také
lidem pfinasi pochopeni hodnoty lidské prace.

e Rozvojovy a tvorivy. Price mize byt pro Cloveéka také tvir¢im prostiedkem
zachycujicim piedstavy o svéte. Lidska tvorba prenasi informace v ¢ase a prostoru.

e Kooperacni a socializa¢ni. V pracovnim prostiedi jedinec spolupracuje ¢i navazuje
na praci jinych, uci se komunikovat a respektovat ostatni, ¢imz se zaclefiuje nejen do
pracovni skupiny ale i do spolecnosti jako takové.

o [Esteticky a kulturni. Dilo cloveéka je obrazem jeho individualismu, estetickych
kritérii a kulturnich hodnot.

e Relaxacni. Pozornost ¢loveka je pfi praci soustfedéna na konkrétni aktivity, coz
pfinasi psychickou ulevu od kazdodennich starosti, kterymi je jedinec zahlcen. Prace

muze byt také potéSenim ¢i obohacenim.

U zdravotn& znevyhodnénych lidi je pracovni uplatnéni velmi diileZité. Pti praci se
uspokojuje potteba seberealizace, ale v pfipadé hendikepovanych jedinct dochazi také
K pocitu sobéstacnosti, védomi, Ze jejich znalosti ¢i dovednosti jsou pro spole¢nost stale
hodnotné. Zaroven je prace také prosttedkem zacleniovani téchto lidi do spole¢nosti. Pro
zdravotné znevyhodnéné 0soby je zasadni, aby si udrzely motivaci na sobé pracovat,

vzdélavat se, prekonavat piekazky a vyuzivaly prostoru k ristu.

3.3.2 Povinnosti pro zaméstnavatele

Zakonik prace je zdkon €. 262/2006 Sb. Osoby se zdravotnim znevyhodnénim mayji
z pracovniho hlediska stejna prava a povinnosti jako ostatni zaméstnanci. Vzhledem ke
zdravotnimu stavu jsou vSak zdravotné postizené osoby v nékterych oblastech zvyhodnény.
Pii vstupu do zaméstnani je po uchazeCi vyzadovéna zdravotni I¢katskd prohlidka.
Zamgéstnanec je tedy povinen zameéstnavateli dolozit svij skuteCny zdravotni stav, neni
mozné tuto oblast zatajovat. Pokud dojde ke zméné zdravotniho stavu jedince v prib¢hu

zaméstnani znemoziujici pokracovat v jeho pracovni naplni, zaméstnavatel musi
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zameéstnanci najit jinou vhodnou préaci. Vzdy se konkrétni pracovni uzptisobeni odviji od
doporuceni osetfovatele uvedeného v 1ékarské zprave.

Vznik 1 ukonceni pracovniho poméru probihd u vSech osob stejné bez ohledu na
jejich zdravotni stav. Odménovani zameéstnanci se rovnéz fidi stejnymi pravidly pro
vSechny. Zaméstnavatelé musi dodrzovat minimalni stanovenou mzdu u vSech zaméstnancii
bez ohledu na jejich zdravotni stav. Od roku 2013 maji i pozivatelé invalidniho dichodu
narok na stejnou vysi mzdy jako ostatni pracovnici (do t¢ doby se mzda kratila).

Ze zékona vyplyva povinnost zaméstnavatelii zaméstnavat osoby se zdravotnim
postizenim. Tato povinnost se tykd vSech zaméstnavatelt, ktefi za kalendaini rok mayji
V priméru vice nez 25 zaméstnanct v pracovnim poméru. Podil zaméstnancii se zdravotnim
postiZzenim je stanoven na 4 %. Zamé&stnavatelé maji vSak nékolik variant, jak tuto povinnost
splnit, a tyto moznosti mohou také libovolné kombinovat:

e zameéstnavani v pracovnim pomeéru,

e zadavani zakazek, odebirani vyrobkl i sluZzeb od spole¢nosti, kde vice nez 50 %
zaméstnanctl jsou osoby se zdravotnim postizenim, nebo od OSVC, ktera je osobou
se zdravotnim postizenim,

e 0dvod do statniho rozpoctu (Leiblova a kol. 2012, str. 14-25).

3.3.3 Vyhody pro zaméstnavatele

Zamgéstnavani zdravotné znevyhodnénych osob sebou nenese pouze povinnosti, ale
existuji 1 rizné vyhody a pfispévky. Pti tvorbé pracovniho mista pro zdravotné postizenou
osobu je mnohdy potieba investovat do pomicek, vybaveni ¢i stavebnich Uprav. Podle
zakona o zaméstnanosti ¢. 435/2004 Sb. mize zamé&stnavatel zadat o:

e prispévek na ziizeni pracovniho mista pro osobu se zdravotnim postizenim,
e pfispévek na uhradu provoznich nakladii vynaloZenych v souvislosti se

zaméstnavanim osoby se zdravotnim postiZzenim.

3.3.4 Chranéna pracovni mista

Nékteré osoby se zdravotnim znevyhodnénim jiZ nejsou schopny pracovat na plny ¢i

zkraceny pracovni tvazek. Pro jejich pracovni uplatnéni jsou feSenim chranéné dilny. Jedna

27



se 0 pracovisté, kde je vice néz 50 % z celkového poctu zaméstnanct osobami se zdravotnim
postizenim. Zaroveii musi mit zaméstnavatel pisemnou dohodu s Utadem prace CR, ktera
uznava dané pracovisté jako chranéné. Tato dohoda se uzavira na tii roky a v ptipad¢ jejiho
prodlouzeni na dobu neurcitou. Na rozdil od ostatnich zaméstnavateli maji zaméstnavatelé
na chranéném trhu prace dle ustanoveni § 78a zdkona o zaméstnanosti narok na prispévek
na podporu zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim na chranéném trhu préce.

V chranénych dilnach se pracuje v mensich kolektivech, zkracenou pracovni dobu
a s ohledem na zdravotni stav jednotlivct. Na rozdil od ergoterapie ¢i pracovni terapie je na
chranénych pracovistich zaméstnancim odvedena mzda a s jejich praci souvisi veskera
prava a povinnosti dle zdkoniku prace a zdkonu o zaméstnanosti.

Novosad (2009, str. 51-52) uvadi tii vzajemné se piekryvajici skupiny osob, které
pracuji v chranénych dilnéch:

e lidé s omezenymi pohybovymi schopnostmi, tedy osoby s fyzickym postizenim. Tito
lidé si musi praci ptizpusobit svym moznostem, ale kdyz si najdou sviij zplsob,
mohou svou ¢innosti pfispét do spolecnosti;

e |idé s mentalnim postizenim. Do této skupiny se fadi osoby se snizenou mentalni
schopnosti — Downtiv syndrom, lehka az stfedni retardace ¢i osoby po onemocnénich
nebo urazech mozku. Tito jedinci musi projit zacvikem, po némz jsou schopni
vykonévat jednodussi prace;

e lidé s psychiatrickymi diagnézami. Stav osob v této skuping je velmi proménlivy,
coz jim znemoznuje zafazeni do normalniho pracovniho prostfedi. Bez chranénych

dilen by se vSak dostali do socidlni izolace.

3.3.5 Pracovni rehabilitace

“Za pracovni rehabilitaci je povazovana souvisld cinnost, ktera je zamérena na
ziskani a udrZeni vhodného zaméstnani osoby se zdravotnim postizenim” (Leiblova a kol.
2012, str. 63). Jedna se tedy o odborné poradenstvi, které se soustfed’uje na vybér zptisobu
obzivy a jeho vykon. Pravo na pracovni rehabilitaci maji vSechny osoby se zdravotnim
postizenim. Pracovni rehabilitace je zprostiedkovavana na zaklad¢é pisemné dohody do

specializovanych stiedisek. Pokud maji zdravotné postizené osoby o pracovni rehabilitaci
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zdjem, musi si podat Zadost na ptislusny Utad prace. Dostupné pracovni rehabilitace odrazi
potieby na trhu préce.

Pracovni rehabilitace také zahrnuje ptipravu zdravotné postizenych osob k vykonu
prace. K této piipravé dochazi na jiz uzptisobeném pracovisti, v chranénych dilnach nebo ve
vzdé¢lavacich zafizenich. Ptiprava k praci mize trvat maximalné dva roky a jejim cilem je
ziskani dovednosti a navyku potebnych k vykonu zaméstnani. Po ukonceni piipravy ziskava
absolvent osvédceni.

Jednou z oblasti pracovni rehabilitace jsou také rekvalifikacni kurzy. Zajemce o tyto
kurzy nemusi byt zaroven uchaze¢ o zaméstnani. K rekvalifikacim dochazi opét na zaklade¢

pisemné dohody (Leiblova a kol. 2012, str. 65).

Dopady ¢i funkce pracovnich rehabilitaci 1ze rozdélit do nésledujicich skupin, které
se samoziejme navzajem dopliiuji a prolinaji.

e Psychologické ptisobeni. Soustiedénost na konkrétni aktivity odvadi myslenky
znevyhodnénych osob od jejich zdravotnich ¢i existencnich problémi, coz funguje
jako psychoterapie.

e Vyuziti fyzioterapeutickych a ergoterapeutickych metod. Pii praci je mozné
nendsilnym zpiisobem procvicovat postizené casti téla, coz vede ke zlepseni jejich
stavu a zvySeni pracovni schopnosti.

e Sobéstacnost. Pti pracovnich rehabilitacich jsou jedinci vice sobéstaéni, zvladaji
pracovat, coZ jim pomaha se postarat o své potieby.

e Snizeni zdvislosti na socidlnich davkach a péci. Tento bod tzce souvisi
s predchozim, pracujici lidé jsou schopni se Iépe existencidlné zabezpecit, coZ ma

vyznamny vliv na kvalitu jejich zivota (Novosad, 2009, str. 49).

3.3.6 Programy a projekty na podporu zdravotné znevyhodnénych

Stézejnim dokumentem pro podporu zdravotné znevyhodnénych v Ceské republice je
tzv. Narodni plan podpory rovnych pfilezitosti pro osoby se zdravotnim postizenim. Za
uplynulych 25 let vzniklo jiz pét téchto plant, vzdy po pétiletych cyklech. Po uplynuti cyklu

dochdzi vzdy ke kontrole, zméndm ¢i dopliiovani, kterého se pfimo UCastni zéstupci
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zdravotné znevyhodnénych osob, coz je jisté¢ velkym piinosem. Naplnovani planu vede ke
zlepSeni ptistupu statu ke zdravotné znevyhodnénym.

Rada dilezitych opatieni jiZ byla pfijata, piesto ziistdvaji témata oteviena a nedofesena,
na néz je tieba se zamérit. Nepfizniva je situace v oblasti zaméstnavani osob zdravotné
znevyhodnénych. Dal§im dulezitym cilem je zajistit financovani socidlnich sluzeb efektivné,
transparentné a spravedlive.

V obdobi 2010-2014 se pomoci Narodniho planu podafilo uskutecnit:

e pfijeti zdkona ¢. 372/2011 Sb., o zdravotnich sluzbach, ktery se zabyva pravy

pacient(;

e nahrazeni institutu zbaveni zpiisobilosti omezenim svépravnosti;

e zvySeni podpory umistovani déti a mladistvych se zdravotnim postizenim do

pestounské péce;

e schvaleni Vladniho planu financovani Narodniho rozvojového programu mobility

pro vSechny s platnosti na roky 2016 az 2025. (VLADA.CZ, 2015)

Stejné jako Ceskd republika i Evropska unie si uvédomuje vyznam zdravotné
znevyhodnénych osob. EU je odhodlana témto osobam zlepsovat ekonomickou a socialni
situaci. Evropska unie a ¢lenské staty jsou stranami Umluvy Organizace spojenych narodi
o pravech osob se zdravotnim postizenim. Tato smlouva vstoupila v platnost v lednu 2011
astala se zadkladem pro obsah Evropské strategie pro pomoc osobdm se zdravotnim
postizenim 2010-2020.

Kli¢ovymi iniciativami, které Evropskd unie vykonava Vv souvislosti se zdravotné
znevyhodnénymi osobami, jSou:

o . Evropsky akt pristupnosti“, smérnice EU 2019/882 o poZadavcich na pristupnost

u vyrobkii a sluzeb;

e narizeni o pravech cestujicich s omezenou pohyblivosti v hlavnich druzich dopravy

o smérnice 2016/2102 o pristupnosti internetovych stranek a mobilnich aplikaci

subjektii verejného sektoru,

e Evropsky pritkaz osob se zdravotnim postizenim,

e Evropska parkovaci karta,

o smeérnice 2000/78/ES, kterou se stanovi obecny rdamec pro rovné zachdzeni

V zaméstnani a povolani. “ (EC.EUROPA.CZ, 2020)
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Evropska unie se rovnéz zabyva informovanosti, pro jejiz zlepSeni potfada rtizné akce
a konference. Vyznamna je rovnéz podpora organizaci zaméfenych na zdravotné
znevyhodnéné prostfednictvim granti a dotaci. Hlavnimi finan¢nimi néstroji jsou v této

oblasti Evropské strukturalni a investi¢ni fondy (ESI fondy). (EC.EUROPA.CZ, 2020)
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4 Charakteristika onemocnéni

4.1 RoztrouSena skleroza

Popis a vyskyt

Prvni anatomicky popis nemoci provedl v roce 1838 anglicky 1ékatr Robert Carswell
(1793-1857). Ptelom v chapani onemocnéni nastal az v roce 1950, kdy probéhla prvni
analyza chorob nervového systému na symposiu vV New Yorku. Nejzasadnéjsi objevy
probéhly v druhé poloving 20. stoleti, ale stale existuji nezodpovézené otazky a prostor pro
dalsi badani. (AKTIVNIZIVOT.CZ, 2019)

PIny nazev nemoci je roztrousena skler6za mozkomisni. Nazev je dlouhy, a proto se
pouzivé zkratek, v anglictiné MS (multiplex sclerosis) a v ¢estiné RS. Kdyz lidé slysi slovo
sklerdza, vétSinou si pod timto pojmem piedstavi nemoc souvisejici se ztratou paméti, to je
vSak upln€ jiné onemocnéni. Pfestoze se povédomi o roztrousené skler6ze kazdym rokem
zvyS$uje, jedinci stale nemaji dostatek informaci. Vétsina osob, ktera se dozvi tuto diagnozu,
nema predstavu o tom, co nemoc obnasi a jaka budoucnost je ¢ekd. Roztrousena sklerdza
(RS) je autoimunitni onemocnéni, které postihuje centralni nervovy systém (Lensky, 2002,
str. 11).

»Roztrousena skleroza (RS) je choroba centrdlniho nervového systému (CNS), v jejiz
patogenezi se uplatiuji zanétlivé procesy vedouci k fokalni destrukci myelinu, astroglioze
a ztrate axonu. Na rozdil od jinych encefalitid v§ak neni imunitni reakce zamérena primo
proti mikrobialnimu vyvolavateli, ale zprostiredkované, a je udrzovana autoimunitnimi
imunopatologickymi procesy. V centru zakladni hypotézy stoji autoreaktivni T lymfocyt,
ktery ma receptory pro antigeny CNS, aktivuje hematoencefalickou bariéru a prestupuje ji,
vstupuje do mozku, lokdlné reaguje na cilovy antigen, aktivuje mikroglii a spousti
protizanétlivou smycku — kaskadu déju, ktera je podkladem veSkerého neurologického
postizeni u osob s RS (Havrdova, 2013, str. 39).

Nervova vldkna, tzv. axony, kolem sebe maji obal, ktery se nazyva myelin. Tento
obal slouZi nejen jako izola¢ni vrstva, ale pomaha také k rychlosti pfenosu vzruchli. Myelin
se vSak nenachdazi u vSech nervovych vlaken, ale pouze u téch, kde je potieba rychlost, napf.
u svali. U pacienti s RS vznikaji zanétliva loziska (plaky, 1éze), na jejichz misté se

myelinova vrstva rozpada a pfenos vzruchli po nechranéném nervovém vlaknu je narusen.
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V tomto momenté dochédzi k nefunkénosti nervl, kterd se muze projevit napf. ztratou
hybnosti apod. (vice v kapitole Symptomy nemoci) (Havrdova, 1999, str. 29-30).

Hledani pfi¢in vzniku nemoci nepfineslo mnoho informaci. Nemoc vznika z mnoha
riznych pfic¢in u rozdilnych skupin osob. RS je chronické onemocnéni, v soucasné dobé
1é¢itelné, ale bohuzel stale nevylécitelné (Lensky 2002, str. 12). U pacientd byl vysledovan
zacatek nemoci v mlad$im dospélém véku, tedy mezi 20. a 40. rokem Zzivota. Jedna tfetina
pacientt s RS vsak do této vékové skupiny nezapada. Nemoc se projevuje Castéji u pacientli
zenského pohlavi. V Evropé€ je pomér zen a mazu piiblizné 3:2. Autoii Lensky (2002, str.
11) a Havrdova (1999, str. 20) maji v této véci stejny nazor a uvadi, Ze nemoc se projevuje
vice u Zen v disledku hormont, které ovladaji imunitni reakce.

RoztrouSena skler6za postihuje nejvice osoby v nejvysSim produktivnim véku.
Organizace Unie Roska na svych strankach uvadi odhad 2 500 000 lidi s roztrousenou
skler6zou na svété a v CR kolem 17 000 pacientii (Roska Praha, 2019).

Dle Havrdové (2013, str. 33) vyzkumy ukézaly vyssi vyskyt osob s roztrousenou
sklerozou v Ceské republice, nez se oéekavalo. Jednou z p¥i¢in bylo napf. opraveni §patné
diagnostikovanych pacientd (misto RS napi. Alzheimerova demence ¢i Parkinsonova
choroba). Do analyzy vsak jiz nebyly zahrnuty osoby starsi 70 let, jejichz 1é¢ba neodpovidala
diagnoze RS. “I po téchto vipravich byla prevalence v CR v letech 2008-2009 160/100 000
obyvatel a incidence vypoctena podle nariistu v letech 2000-2007 cinila 11,7/100 000
obyvatele a rok” (Havrdova, 2013, 33). Grafické znazornéni vyskytu roztrousené sklerozy

ve svété je uvedeno v Priloze €. 1.

Symptomy nemoci

Ptiznaky nemoci jsou rozptylené neboli roztrousené. Impulsy ptichdzeji ojedinéle
anarazoveé a pacienti jim z pocatku nepfikladaji vétsi vyznam. VéEtSinou nemoc zacina
Vv latentni podobé a vypukne az jako reakce na né&jaky spoustéci mechanismus. Jednim
z podnétti vyvolavajici roztrousenou sklerdzu je stres. Ten mtze byt vyvolany riznymi pro
télo zatézovymi situacemi jako jsou porody, operace, Urazy ¢i hofecnatd onemocnéni,
infekce apod. Avsak jak jiz bylo feceno, konkrétni pfi¢ina neni zndma. Pro pacienta je pies
vSechny plizivé ptiznaky zésadni v€asna a spravna diagnéza. Kdyz se stanovi diagndza RS,

symptomy je jiZ mozné korigovat.
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Ptestoze jsou pifiznaky velmi vazné, jsou de facto neviditelné. Patii mezi né zmény
citlivosti, bolest, zavraté, unava a mnoho dalSich psychickych i fyzickych projevii nemoci.
V tomto vy¢tu se shoduji autoii Havrdova (1999, str 37-41) a Lensky (2002, str. 19-29),
podle nichzZ jsou nasledujici symptomy popsany.

Zasadnim symptomem je porucha hybnosti. Miize postihnout jakoukoliv ¢ast téla
av ruzné sile. Vice jsou postizeny dolni koncetiny a casto jsou koncetiny postiZzeny
asymetricky. Na jedné strané zacinad intenzita poruch hybnosti neobratnosti, ztuhlosti
a tézkopadnosti a na druhé stran¢ miize koncit tplnou ztratou hybnosti. U pacienti s RS se
Casto vyskytuje spasticita, coz je ztuhlost koncetin, pfi které musi pacient vyvinout velké
usili k jejich ohnuti.

Pti postiZzeni drah mozecku za¢ne mit pacient problémy s koordinaci a rovnovahou.
Tento stav nemocni popisuji jako zavrat’. Tento symptom se tedy projevuje pocitem, Ze se
hybe podlaha nebo ze to ¢lovéka tahne na jednu stranu, pocitem na zvraceni, omdleni
a celkovou uzkosti.

Dal§im projevem nemoci je problematika poruchy citlivosti, ktera se muze
vyskytnout v jakékoli ¢asti téla. Nejéastéji pacienti uvadi pocit brnéni, ale také paleni ¢i
pichani. Pti ztraté ¢iti se do mozku nedostane informace o bolesti, teple ¢i dotyku. Takovi
jedinci nejsou schopni poznat ur¢ity predmét pouze po hmatu.

Pti roztrousené skleroze je rovnéz zatézi porucha svéraci ¢i sexualni poruchy.

Symptomy v disledku poskozeni mozkovych nervi se projevuji ptedevsim v oblasti
oblieje, nejcastéji konkrétné oc¢i. Dochdzi ke zhorSenému vidéni — rozostfenému,
mlhavému, dvojité vidéni, vybledl¢ barvy atd. Zanét ocniho nervu je casto prvnim
symptomem RS. Stejné jako u dalSich symptomut nedochazi k problémim s o¢nim nervem
u vSech nemocnych.

Velmi Casty a nejméné viditelny symptom je iinava, ktera je vSak velmi individudlni.
Tato Uinava nevznikd reakci na velkou namahu, naopak ptichdzi Casto zcela neCekane.
Nemocny si s takovou unavou nedokdze poradit, coz je velky problém, a Casem ztraci
motivaci s ni bojovat. Unava je také nejéastéji uvadéna osobami s RS jako impuls k ukon&eni
zaméstnani. Z tohoto hlediska se tedy jedna o jeden z nejdulezitéjsich faktora.

Stejné jako u tinavy i prah bolesti se u lidi li$i. Tento symptom je v silné a stalé formé

cca u 30 % nemocnych. Nejednd se o nejhorsi ptiznak, ale mize byt velmi stresujici.
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U osob s roztrousenou sklerézou se projevuji také psychické zmény, které zahrnuji
zmény a vykyvy ndlad, deprese, zhorSeni vyjadfovani a schopnost udrzet pouze jednu
myslenku. Roztrousena skler6za kazdopadné neni duSevnim onemocnénim a stejné tak neni

charakteristicka ubytkem intelektu.

Diagnostika

U roztrousené sklerozy diive diagnostika trvala velmi dlouho (dnes jiz v fadech dnii).
Jednim z davodi, pro¢ tomu tak je, je napt. skutecnost uvedena vyse a to, Ze symptomy jsou
plizivé. Pfi diagnostice je velmi dulezité, aby pacient svého lékafe informoval o vSech
potizich a stavech, kterého provazeji, i kdyZ mu mohou ptipadat nedilezité. Roztrousena
sklerdza je onemocnéni 1é€itelné, ale nevylécitelné, proto je zdsadni, aby se pii diagnostice
vylouc¢ily vSechny dalsi varianty nemoci ¢i potizi, které se mohou vylééit. (Burnfield, 1998,
str. 48)

Dle Piinosilové (In Vitkova, 1998, str. 32) je pii diagnostice dilezit¢ dodrzovat
nasledujici principy:

e “princip komplexnosti — komplexni diagnoza je vysledkem tymového pristupu
odbornikii (lékar, psycholog, pedagog, soC. pracovnik a dle potreby i dalsi),

e princip vSestrannosti — vyplyvd z predchoziho principu a zdiirazinuje pozadavek
zachyceni vSech vyznamnych vlastnosti a znakii v globalni diagnostice, coz
predpoklada co nejvsestrannéjsi vySetieni jedince,

e princip dynamicénosti — spocivd v tom, zZe se nevySetiuji jen aktualni schopnosti, ale
predevsim potencialni a perspektivni moznosti ¢loveka,

e princip modifikace — znamenad, ze kazdou metodu je treba prizpiisobit druhu a stupni
postizeni vySetrovaného jedince. To predstavuje nutnost individualniho pristupu,

vybeér optimalnich metod a hledisko dlouhodobého sledovani.”

Pii diagnostice roztrouSené sklerdzy se lékaf snazi prokazat zanétlivy proces
Vv centralni nervové soustavé probihajici v prostoru a case. Diagnostika zaméfend na RS
vznikala az ve 20. stoleti. V té dobé byla vytvorena Kritéria Schumacherova ¢i Poserova.
S pfichodem magnetické rezonance si vSak diagnostickd kritéria vynutila zménu a zdsadnim
prelomem se stala ta vytvofena McDonaldem (viz pfiloha ¢. 2). Od té doby je mozné

roztrousenou skler6zu diagnostikovat do prvniho roku nemoci pomoci prvnich ptiznakd, tzv.
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CSI = Clinically Isolated Syndrome (klinicky izolovany syndrom). (THOMPSON, A. J. et
al., 2017)

A jakeé jsou tedy konkrétni metody vyuzivané pro diagnostiku roztrousené sklerozy?
Dle Havrdové (2005, str. 19) by mélo vySetfeni probihat v tomto potadi:
1. magnetickd rezonance (MR nebo MRI)
2. vysetfeni mozkomiSniho moku

3. zrakové evokované potencialy

Lécba
Zpisob lécby vétSiny problémit a symptoml probihd podavanim riznych

medikamentt. Léky, které by dokazaly obnovit poskozené nervy bohuzel zatim neexistuji,
k dispozici jsou tedy jen léky proti zanétu. Tyto 1éky splni sviij Gcel pouze v piipadé, ze
nervy nejsou Uplné znicené, proto je zcela zasadni v€asné zahajeni 1é€by. Lécba roztrousené
sklerdzy se déli na tii skupiny:

1. akutni 1écba (obdobi ataky),

2. dlouhodoba 1é¢ba (prevence relapsu a dlouhodobé disability),

3. symptomaticka lécba.

Akutni ataka, téZ nazyvana relaps, je charakteristickd jako novy nebo znovu se
objevujici symptom, ktery trva min. 24 hodin a zérovei pacient netrpi hore¢kou nebo jinou
infekei. Pii akutni 16¢b€ se pouzivaji kortikosteroidy. Pokud tato 1é¢ba nezabira mlize dojit
az k vyuziti tzv. plazmaferéz, kdy je nemocnému odebirdna krevni plazma, ta je 1éCena
a posléze vracena zpét do organismu. (NF Impuls, 2019)

Pokud byla ataka zaléCena kortikoidy pfistupuje se k dlouhodobé 1é¢bé. Od roku
2009 je v Ceské republice 1é¢ba mozna jiz po prvni atace, coZ je velmi vyznamna a pozitivni
skutecnost. (NF Impuls, 2019) Prevence relapsu je vSak fazi nejvice problematickou
a individualni. Konkrétni léky, které jsou nemocnym predepisovany, popisuje ve své knize
Ambler (Ambler, 2011, 224).

Lécba symptomaticka vyplyva z jejiho nazvu. V tomto staddiu jde o 1écbu ptiznakil
nemoci, které pacientiim ztéZuji Zivot, €asto se vyskytuje napf. spasticita ¢i psychické potize.
Soucasti této 1éCby je i vhodné zvolena rehabilitace, predevsim psychoterapie a fyzioterapie.

(NF Impuls, 2019)
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Pro zlepSeni zdravotniho stavu je také dllezita zména rezimu a zivotospravy. Osoby
s roztrouSenou skler6zou by se mély vyhybat nadmérné fyzické i psychické zatézi. Pti
prvnich znamkach unavy je potieba s vykondvanou cCinnosti piestat. Ke zhorSeni stavu
dochazi také pii prodélani néjakého dal§iho onemocnéni, at’ uz jde o nachlazeni, chiipku
nebo virdzu. Je proto dulezité, aby se pacient pted témito nakazami chranil vice nez zdravi
jedinci. Symptomy se projevuji u kazdého jinak, proto je zapotiebi hodnotit situaci vzdy

s individudlnim a komplexnim piistupem. (Ambler, 2011, 225)

37



5 Analyticka cast

5.1 Vyvoj socio-ekonomickych ukazateli DMD pacienti s RS

Dle vybérového Setfeni osob nad 15 let se zdravotnim postizenim provedenym
Ceskym statistickym ufadem bylo v Ceské republice v roce 2018 piiblizné 13 % osob se
zdravotnim postizenim. (CZSO.CZ, 2018) K 1. 1. 2019 bylo dle CSU v Ceské republice
10 649 800 obyvatel. (CZS0O.CZ, 2019) To ptedstavuje 1384 474 osob se zdravotnim
postizenim. Tato prace se vSak zaméfuje pouze na osoby s roztrousenou sklerdzou, kterych
je v CR kolem 17 000. Dalsi kapitoly zhodnoti jejich socioekonomické postaveni v &islech.

Pro analyzu byla pouzita data z registru ReMus, ktery je jedinym ucelenym registrem
0sob s RS v Ceské republice. Tento registr je velmi zasadni pro vyvoj roztrousené sklerdzy.
Sbér dat je kliCovy pro zmapovani situace. Informace by mohly v budoucnu pomoci napf.
i k nalezeni zpuisobu, jak tuto nemoc vylécit.

Pokud neni uvedeno jinak, v§echna pouzita data, a i jejich nasledna analyza, se tykaji
pouze tzv. DMD pacientt, z angli¢tiny ,,disease modifying drugs* (Iéky modifikujici prubéh
onemocnéni), tedy 0sob s aktivné nasazenou biologickou 1é¢bou a zaroven osob, které
absolvovaly alesponi jednu navstévu v daném RS centru v poslednim pololeti daného roku.
Pro pochopeni analyzovanych dat je rovnéz nutné si uvédomit, ze vkladani dat pacientli do
registru probihalo postupné. Evidence 0sob v registru je rovnéz podminéna jejich souhlasem.
Hodnoty tedy nezahrnuji viechny pacienty v Ceské republice a diléi zavéry z analyzy této

skupiny nelze zobecnit na celou populaci RS pacienti.
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5.1.1 Poclet muzu a Zen s RS

Tabulka 2: Vyvoj poftu muZi a Zen s roztrousenou sklerézou s aktualnimi daty a biologickou 1é¢bou

(pocet 0sob)

Pohlavi | 2013 2014 2015 2016 2017 2018 k
Zeny 2076 4048 5583 6464 7330 7920 1,307
k, 1,950 1,379 1,158 1,134 1,080

Muzi 844 1591 2203 2580 2900 3147 1,301
k, 1,885 1,385 1,171 1,124 1,085

Celkem | 2920 5639 7786 9044 10230 11067 1,305
k, 1,931 1,381 1,162 1,131 1,082

Zdroj: Vlastni zpracovani dle dat z registru ReMuS

V tabulce ¢. 2 se projevuje vyvoj registru ReMuS. Na zacatku bylo do registru
zapojeno pouze 7 center pro 1écbu roztrousené sklerdzy. Od roku 2016 je jiz stabilné
zapojeno 15 center. Nejvetsi ndrust v registru sledovanych a aktivné 1éenych DMD pacientii
Ize tedy sledovat mezi roky 2013 a 2014, kdy se k registru ptipojilo 5 dalsich center, celkem
tedy ze 7 na 12. Z tabulky ¢. 2 také vyplyva, ze onemocnénim vice trpi Zeny. Nemocnych
zen je ptes 70 %, zatimco muzl necelych 30 %. Ve vSech ptipadech se pramérny koeficient
ristu pohyboval na hodnotné 1,3, coz znamena, ze mezi obdobimi rostl pocet pacienti,

K nimZ ma registr ReMusS aktualni data, praimérné¢ 0 30 %.

5.1.2  Vék pacienti s RS

Vek, vnémzZ se onemocnéni objevi, md na jeho priib&éh znacny vliv. Rovnéz se
priznaky méni i béhem zivota. VétSina pacienti proziva pocatek onemocnéni ve formé
stiidavych obdobi klidu a velkych potizi. Casem se onemocnéni ustali do jednotné formy,
ktera se postupem ¢asu uz pouze pomalu zhorsuje. Je tedy velmi dilezité vcasné zahajeni
1écby. Mladi lidé s véasnou diagndzou a zahajenim 1é¢by maji vétsi predpoklad zit sviyj zivot

bez vétsich zmén.
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Graf 1: Primérny vék DMD pacienti v letech v dobé za¢atku onemocnéni (v€k)
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Zdroj: Vlastni zpracovani dle dat z registru ReMuS

Podkladové udaje grafu jsou uvedené v piiloze ¢. 5. Udaje o véku v dobé zacatku
onemocnéni byly k dispozici pouze do roku 2016. Presto z grafu ¢. 1 vyplyva, ze DMD
pacientiim je nemoc diagnostikovana ve véku primérné kolem 30 let. O nemoci se tika, ze
je to nemoc mladych lidi. Data toto réeni potvrzuji. Roztrousena sklerdza se rozhodné nefadi
mezi nemoci vznikajici vlivem stafi.

Je vSak dulezity také v€ék v dobé posledni navstévy, protoze se starnutim ptichdzi
dal$i potize. Zdravotni problémy se s postupujicim v€ékem objevuji 1 u jinak zdravych
jedincti. Osoby s roztrousenou sklerézou jsou vSak pfi starnuti vice znevyhodnéné. Starsi
lidé maji méné energie a trpi inavou, ktera je vSak u osob s roztrouSenou skler6zou jednim
z hlavnich symptomut i v mladém véku. Star$i osoby s RS maji vétsi sklon k zanétim
mocovych cest a zapalim plic. Kvuli $patné fungujici imunité je v piipadé roztrousené
skler6zy problematické jakékoliv dalSi onemocnéni. Nachlazeni nebo chfipka miiZou

u starSich osob s roztrouSenou skler6zou napachat nenavratné skody.

40



Graf 2: Priimérny vék DMD pacienti v dobé posledni navstévy (vék)
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Zdroj: Vlastni zpracovani dle dat z registru ReMuS

Podkladové udaje grafu €. 2 jsou uvedené v ptiloze €. 5. Mezi poslednimi sebranymi
daty zroku 2018 byl primérny vék DMD pacientd V dobé posledni navstévy 42,3.
Nemocnych piibyva a stdvajici pacienti stirnou. Novi pacienti jsou vSak v mlad$im véku
nez stavajici, proto se hodnota priimérného véku v dobé posledni navstévy zvysSuje jen

mirné.

5.1.3 Vyvoj poctu 0sob s RS ve vybranych centrech

MS (multiple sclerosis) ¢i RS (roztrousend sklerdza) centra, ktera se zabyvaji
diagnostikou a 1éébou demyeliniza¢nich onemocnéni centralniho nervového systému, jsou
vzdy souéasti nemocnice. V Ceské republice existuje celkem 15 RS center. Soudasti registru
ReMusS jsou vSechna centra od roku 2016 doposud. Do tabulky €. 3 byla v§ak vybrana pouze
centra spolupracujici s registrem ReMusS jiz od roku 2013, celkem 7 center. Uvedena data
zobrazuji, jak se vyvijelo registrovani pacientli, ktefi méli v daném roce aktivni data
a spadali do skupiny s biologickou 1é€bou (DMD). Nejsou zde tedy zahrnuti pacienti, ktefi
centrum v poslednim ptilroce daného roku nenavstivili nebo jim nebyla nasazena biologicka
1éCba. Vybrana centra jsou vyznamna, protoze jejich sbér dat o osobach s roztrousenou
sklerézou probiha nejdéle. V Praze jsou vybrana centra soucasti VSeobecné fakultni

nemocnice (VFN) a nemocnice v Motole.
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Tabulka 3: Poc¢et DMD pacientii ve vybranych centrech (poéet osob)

RS centra 2013 2014 2015 2016 2017 2018 k
VEN 1393 1776 2067 2166 2225 2334 1,109
Teplice 470 662 767 943 983 1104 1,186
Jihlava 105 196 244 283 295 336 1,262
Motol 575 734 925 1112 1169 1301 1,177
Plzen 78 406 478 538 568 629 1,518
Pardubice 104 339 451 508 512 600 1,420
Ostrava 195 546 796 880 936 1039 1,397
Celkem 2920 4659 5728 6430 6688 7343 1,203

Zdroj: Vlastni zpracovani dle dat z registru ReMuS

V tabulce ¢. 3 lze sledovat vyvoj poétu pacient V prib&hu let. Nejvice pacientt
s roztrousSenou sklerozou je registrovano ve VSeobecné fakultni nemocnici (VFN). Je vSak
dalezité podotknout, Ze V prazskych nemocnicich nebyvaji registrované pouze osoby
s trvalym bydlistém Vv Praze. Rozlozeni pacientli dle mista bydlist¢ je analyzovano
v nasledujici podkapitole. Pfestoze ma VEN nejvice pacienttl, primérny koeficient ristu je
ze vSech hodnot na nejnizsi urovni. Diivodem je 1 vEtsi poCet RS center v Praze. Primérny
koeficient rustu analyzovanych DMD pacientt v registru ReMuS vychazi napfic¢ centry
celkem 1,203. Mezi jednotlivymi obdobimi rostl pocet pacientii ve vybranych centrech
pramérné o 20,3 %. Jak je uvedeno v tivodu analytické ¢asti, nardst pacienti odrazi vyvoj
registru a postupné piipojovani nemocnych osob. K nejvétsimu ristu pacientt doslo v RS
centru pii neurologické klinice FN Plzen, kde je pramérny rtst o 51,5 %, coz je zptisobeno
velkym nartistem poc¢tu mezi roky 2013 a 2014. V tomto obdobi bylo zaregistrovano do
registru ReMuS 328 novych pacientii. V roce 2018 piedstavovaly osoby s roztrouSenou

skler6zou ve vybranych centrech 66 % vSech DMD pacientt (dle tabulky €. 2).
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Graf 3: Vyvoj poétu pacientii ve vybranych centrech (pocet osob)

8000

7000

6000
3000
2000
1000

2013 2014 2015 2016 2017 2018
Rok

Pocet pacientt
5O
S o
S S
S o

(@)

Zdroj: Vlastni zpracovani dle dat z registru ReMuS

Podkladové udaje ke grafu €. 3 jsou uvedeny v tabulce €. 3.
Primérny absolutni pfiriistek: 884,6 DMD pacientt.
Primérny koeficient rlstu za celé obdobi: 1,2.
Casovou fadu nejlépe vystihuje linearni trendova funkce:
e tvar trendové funkce: y; = 2737,6 + 825,83t;,
e vhodnost modelu posouzena pomoci absolutni procentni chyby M.A.P.E.,
e M.A.P.E=28,38 %,
o velikost absolutni procentni chyby M.A.P.E je relativné mald, coz ukazuje na

prospéch zvoleného modelu,

odhadovany pocet DMD pacientt ve vybranych centrech v roce 2019 je 8 518,4,
e odhadovany pocet DMD pacientii ve vybranych centrech v roce 2020 je 9 344,2.
Kazdy rok nartstda pocet 0sob s roztrouSenou sklerézou piiblizné o 2000
(ZDRAVEZPRAVY.CZ, 2019). Vybrana centra piedstavuji tedy téméf polovinu ptirastku

vSech pacienti.
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5.1.4 RozloZeni pacientu s RS dle kraji

V tabulce €. 4 jsou zndzornény pocty pacientl dle trvalého bydlisté. Na rozdil od
predchozich dat registr ReMuS uvadi v roce 2017 a 2018 pocty 0sob Vv krajich véetné
pacientd non-DMD, tedy jedincti bez 1é¢by. V roce 2017 byl pocet non-DMD pacientti 2019
a Vv poslednim sledovaném roce 2279. Celkovy pocet pacientt je tudiz v roce 2017 a 2018
vy$$i nez v ostatnich analyzach. V letech 2013 az 2016 je celkovy pocet pacientil nizs§i nez

cey

v tabulce ¢&. 2 z diivodu vyfazeni osob Zijicich mimo Ceskou republiku.

Tabulka 4: Vyvoj poétu pacienti s aktualnimi daty v jednotlivych krajich v registru ReMusS (pocet osob)

Kraje 2013 2014 2015 2016 2017 2018
Jihocesky 102 141 519 562 680 735
Jihomoravsky 25 118 308 383 651 819
Karlovarsky 89 179 210 240 294 315
Kraj Vysodina 157 321 429 489 669 766
Kralovéhradecky 42 450 534 599 879 742
Liberecky 172 284 339 412 581 581
Moravskoslezsky 163 490 752 825 1060 1277
Olomoucky 20 79 176 217 362 515
Pardubicky 118 433 535 586 692 757
Plzensky 78 353 407 434 682 744
Praha 772 1193 1546 1722 2197 2355
Stiedocesky 656 1000 1284 1454 1891 1963
Ustecky 380 511 606 731 1100 1147
Zlinsky 41 82 137 385 505 617
Celkem 2815 5634 7782 9039 12243 13333

Zdroj: Vlastni zpracovani dle dat z registru ReMu$S

Pii zaméfeni na vyvoj v letech 2016, kdy se ustalil pocet zapojenych center
v registru, a 2018 se vtabulce ¢. 4 projevuji zajimavé zmény v poctech pacientu.
Nejzajimavéjsim zménu Ize pozorovat v Kralovehradeckém kraji, ktery jako jediny Kraj
zaznamenal ubytek pacientl. V Libereckém kraji se za posledni rok sledovany pocet

pacienti nezménil. Ve vSech ostatnich krajich pocet pacientl stale roste. V pozorovaném
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obdobi 2016 az 2018 doslo k nejvétsimu nartistu pacientli v Praze a StfedocCeském kraji.
V Praze se pocet zvysil o 633 a ve Stiedoceském kraji o 509, celkem piibylo pouze na tomto
uzemi 1142 pacientl. Vyvoj poctu reflektuje postupné ptipojovani DMD a Vv poslednich
dvou letech i non-DMD pacientt do registru ReMusS véetné podminky navstévy RS centra

V poslednim ptil roce daného roku.

5.1.5 Zaméstnanost 0sob s RS

V tabulce €. 5 je rozdéleni DMD pacientl dle ekonomické aktivity do Ctyt kategorii —
plny uvazek, ¢astecny uvazek, nepracujici, student. Na konci tabulky jsou uvedeni ostatni

pacienti, ktefi pfedstavuji jedince, jeZ zaméstnanost neuvedli a osoby nad 65 let.

Tabulka 5: Rozdéleni DMD pacienti dle zaméstnanosti (poc¢et a podil osob)

Ekonomicka 2013 [2014 [2015 |2016 |2017 |2018 |«
aktivita (2014-
2018)
Caste¢ny Pocet 288 | 760 | 1034 |1217 |1570 |1730 |1,228
tivazek Podilv% [9,86 |1348 |13,28 |13,46 |1535 |1563 |1,038
PIny tivazek | Pocet 1280 |3119 |4338 |5158 [5994 |6390 |1,196
Podilv% | 43,84 [5531 |5572 |57,03 |5859 |57,74 |1,011
Nepracujici | Pocet 630 | 1474 [1861 |2114 |2393 |2308 |1,119
Podilv% | 21,58 |26,14 |23,90 |23,37 |23,39 |20,86 |0,945
Student Pocet 96 184 223 [246 [249 |266 |1,097
Podilv% [329 [326 |286 (272 [243 [240 |0,926
Ostatni Pocet 626 [102 (330 [309 |24 373 [1,383
Podilv% [21,43 [1,81 |424 [342 [024 [337 [1,168
Celkem Pocet 2920 [5639 | 7786 |9044 |10230 | 11067 | 1,184
Podilv% |100 [100 [100 [100 |100 | 100

Zdroj: Vlastni zpracovani dle dat z registru ReMuS

Vzhledem k neimérnému prirtistku DMD pacienti v pribéhu let, ktery byl zpisoben
pfipojovanim novych center k registru, je v tabulce vypocitana procentualni hodnota

z celkového poctu pacientu v tabulce ¢. 2. Pomoci procentualni hodnoty 1ze analyzovat vyvoj
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zaméstnanosti. Vzhledem k vysokému poctu ve skuping ostatni je primérny koeficient ristu

vypocitan pouze pro roky 2014-2018. Bez ohledu na skupinu ostatni je nejvétsi primérné

tempo rastu je u ¢asteCného uvazku, kde meziro€né ptibyva v priméru 22,8 % pacientd. Je

dobie, Ze osoby s roztrousSenou skler6zou vykazuji alesponi ¢astecné ekonomickou aktivitu,

protoze jsou diky tomu samostatné. Situace u pacientti non-DMD, ktefi nejsou v analyze

zohlednéni, vykazuje podstatn€ niz§i ekonomickou aktivitu.

Linearni trendova funkce vyvoje poctu (v procentech) osob pracujici na plny Givazek

(2013-2018):

trendova funkce: y; = 46,64 + 2,3t;,

vhodnost modelu posouzena pomoci absolutni procentni chyby M.A.P.E.

M.A.P.E =5,073 %,

velikost absolutni procentni chyby M.A.P.E je relativné mald, coz ukazuje na
prospéch zvoleného modelu,

odhadovany pocet osob pracujicich na plny tvazek v roce 2019 je 62,74 % vsech

nemocnych.

Linearni trendova funkce vyvoje poc¢tu (v procentech) osob pracujici na ¢astecny

uvazek (2013-2018):

trendova funkce: y; = 10,046 + 0,9897¢;,

vhodnost modelu posouzena pomoci absolutni procentni chyby M.A.P.E.

M.A.P.E = 5,557 %,

velikost absolutni procentni chyby M.A.P.E je relativné mala, coz ukazuje na
prospéch zvoleného modelu,

odhadovany pocet osob pracujicich na ¢astecny tvazek v roce 2019 je 16,974 %

vSech nemocnych.

U vypoctenych casovych fad je nutné brat ohled na charakter dat (podil pracujicich).

Nelze pocitat do vzdalené budoucnosti, protoze by podil pracujicich byl vice nez 100 %, coz

logicky neni mozné.

Pocet pacientii roste kazdym rokem a novi pacienti jsou vétSinou schopni pracovat na

plny avazek. Avsak s postupujici nemoci jsSou 0soby s roztrousenou skler6zou ¢asto nuceni
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uvazek snizit. Protoze stavajicich pacientl je vice nez ptichozich bude rist pocet pacientii
pracujicich na ¢asteCny tvazek vice nez na plny uvazek. Do budoucna tedy bude vice osob,
které¢ budou zavislé na podpoie staitu. Onemocnéni je nevylécitelné a postupem cCasu se
zdravotni stav pomalu zhorSuje. Situaci by mohlo zménit pouze nalezeni zptisobu, jak nemoc

vylécit.

Graf 4: Vyvoj zaméstnanosti podle typu ivazku (podil osob)
70,00%
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Zdroj: Vlastni zpracovani dle dat z registru ReMuS

Podkladové udaje ke grafu ¢. 4 jsou uvedeny v tabulce ¢. 5. Rok 2013 ma nizkou
vypovidaci schopnost, protoZe vice nez 20 % nema zaméstnanost uvedenou. Z grafu ¢. 4 je
jinak patrné, ze navzdory onemocnéni od roku 2014 pracuje vice nez 50 % DMD pacienti
na plny tvazek. Primérny pocet pracujici na ¢astecny tivazek se v poslednich sledovanych
letech zvysil z primérnych 13,5 % na primérnych 15,5 %. Pocet pracujicich na ¢astecny
uvazek ma tedy rostouci tendence, avSak pro presnéjsi vyvoj do budoucna by bylo tieba
zanalyzovat, zda nepfibyvaji na tikor pracujicich na plny ivazek. Nepracujici osoby jsou nad

hranici 20 %, coZ rovné€z neni uplné zanedbatelné.

5.1.6 Socialni davky pacientu s RS

Registr uvadi pocty osob ve vztahu k davkam, které pobiraji. U téchto dat se vSak

potykaji s problematikou chybéjicich tidajii. V kazdém roce se objevuje procento osob, které
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nevyplnilo udaje u socialnich davek. Z tabulky ¢. 6 vyplyva, ze velka ¢ast pacientl zddné
davky nepobira. Tento tidaj by mél byt pozitivni, pokud jde opravdu o osoby, které socialni
davky nepotiebuji. Znamena to, ze jsou tyto osoby sobéstacné. Pti seCteni vSech osob
pobirajicich invalidni dichod (tedy ID1+ID2+ID3) se vSak také dostavame na pomeérné
vysoké Cislo. Jen za rok 2018 se jednd o 3660 nemocnych, coz je néco malo pres 33 %
z celkového poctu. Z toho vyplyva, zZe tretina DMD pacientti S aktudlnimi daty je zavisla na

podpofte statu.

Tabulka 6: RozloZzeni DMD pacientii podle druhi socidlnich davek (pocet osob)
Druh davky 2013 2014 2015 2016 2017 2018 k

(2014-
2018)
Invalidni diichod 1 | 319 784 1033 1207 1435 1565 1,189
Invalidni dichod 2 | 177 459 599 676 835 877 1,176
Invalidni diichod 3 | 307 717 882 1023 1216 1218 1,142
Mateiska dovolena | 138 320 437 534 591 666 1,201

Socialni davky 38 73 79 73 68 37

V nezaméstnanosti 0,844
Starobni diuchod 40 91 142 201 288 345 1,395
Nepobira 1035 3092 4284 5021 5773 6200 1,190
Nevyplnéno 866 103 330 309 24 159 1,115
Celkem 2920 5639 7786 9044 10230 | 11067 |1,184

Zdroj: Vlastni zpracovani dle dat z registru ReMuS

Vzhledem k velkému poctu nevyplnénych udaji v roce 2013 je vypocitan primérny
koeficient rustu pouze v letech 2014-2018. V tomto obdobi dochazi meziro¢né
K primérnému nartistu 0sob, zapojenych do registru ReMuS, pobirajicich invalidni dichod
prvniho stupné 0 18,9 %. Podobné¢ je na tom i invalidni diichod druhého stupné s pfirtistkem
17,6 % a tfeti stupenn S primérnym narGstem 14,2 %. Socialni ddvky v nezaméstnanosti
Vv poslednim roce vyrazné klesly. Klesajici tendence maji i nevyplnéné polozky, které snad

do budoucna zmizi Gplné.
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5.1.7 Stupen postiZeni 0sob s RS dle EDSS

Tabulka 7: Stupeii postiZeni (hodnota EDSS) v dobé posledni navs§tévy (polet osob)

Hodnota 2013 2014 2015 2016 2017 2018 k
EDSS
0-1 Pocet 353 730 1101 1305 1440 1487 1,333
Podilv% | 12,808 | 13,022 | 14,164 | 14,439 | 14,091 | 13,469 | 1,010
1,5-2 Pocet 1052 2056 2809 3280 3647 3935 1,302
Podilv% | 38,171 | 36,675 | 36,138 | 36,291 | 35,688 | 35,643 | 0,986
2,5-3 Pocet 549 1016 1368 1580 1802 2015 1,297
Podil v % | 19,920 | 18,123 | 17,599 | 17,482 | 17,634 | 18,252 | 0,983
3,54 Pocet 441 852 1162 1308 1528 1683 1,307
Podilv% | 16,001 | 15,198 | 14,949 | 14,472 | 14,953 | 15,245 | 0,990
4,5-5 Pocet 219 538 746 844 948 985 1,351
Podilv% | 7,946 | 9597 |9,597 |9,338 |9,277 |[8922 |1,023
5,5-6 Pocet 108 298 429 511 555 633 1,424
Podilv% | 3,919 |5316 |5519 |5654 |5431 |[5734 |1,079
6,5-7 Pocet 27 103 144 189 269 263 1,577
Podilv% | 0,980 |1,837 |1,853 |2,091 |2632 |2382 |1194
7,5-8 Pocet 6 13 14 17 23 32 1,398
Podilv% | 0,218 |0,232 |0,180 |0,188 |0,225 |0,290 | 1,059
8,5-9 Pocet 1 0 0 3 7 7 1,476
Podilv% | 0,036 | 0,000 |0,000 |0,033 |0,068 |0,063 |1,118
9,5-10 Pocet 0 0 0 1 0 0
Podilv% | O 0 0 0,011 |0 0

Zdroj: Vlastni zpracovani dle dat z registru ReMuS

V tabulce ¢. 7 je rozdéleni pacientl dle stupné postizeni. RovnéZz je uvedena
procentualni hodnota pro relevantnéjii vysledky. Skala EDSS neni nejlep$im nastrojem pro
hodnoceni stavu pacienta, jak jiz bylo uvedeno v teoretické Casti prace. Tabulka EDSS
hodnoti pfedevsim situaci pacienta souvisejici s hybnosti. V tabulce jsou oddéleny tlustou
¢arou hodnoty 4,5 a vice, protoze se jiz jedinec stava zavisly na pomoci druhych. Stupen 4,5

znamend, ze pacient je chodici, aktivni po vétSinu dne, samostatny, schopny pracovat
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suréitym omezenim nebo s minimalni pomoci. Od stupné 5 je postizeni jiz znacné,
samostatnd chize v dosahu 200 metrd, pracovni schopnost je snizena az o 50 % a Casto jiz
dochazi i k zavislosti na pomoci druhych. Podrobné popsana Skala je uvedena v ptiloze 3
této prace.

Jak jiz bylo feceno, data se tykaji pouze DMD pacienti, tedy osob, které maji 1écbu.
Pti zhorSeném zdravotnim stavu vSak pacienti ztraci moznost 1écby, coz vede k dalSimu
zhorSovani. Bez 1é¢by se nemocni fadi mezi non-DMD pacienty, ktefi nejsou v tabulce
uvedeni. U pacientil bez 1écby jsou hodnoty EDSS na vyssi Grovni.

Ptestoze mezi roky 2016 a 2018 ptibylo celkem 2023 pacientt, na stupni 0-1 ptibylo
pouze 182 pacientl. Zavéri z tohoto udaje miize byt vice. Jednim mtze byt napt. fakt, ze
nemoc bez 1é¢by postupuje rychle, tudiz, nez je pacientim nemoc diagnostikovana, ¢asto se
jejich stav zhorSi. Pfestoze léCba progres nemoci znacné zpomaluje, stdle dochazi
k pomalému zhorSovani zdravotniho stavu jedince. Analyza dat z let 2016 az 2018
poukazuje na nejveétsi ptibyvani pacientti na stupni 1,5-2 s celkovym poctem 655 osob. 435
jedincti se posunulo na uroven 2,5-3 a 375 nemocnych na stupen 3,5-4.

Napftic tabulkou rostou hodnoty o primérnych 21,7 % ro¢né€. Nejvétsi primérny nartst
pacientl se vyskytuje na hodnoté 6,5-7 skaly EDSS, s primérnym meziro¢nim pfirtistkem
podilu 19,4 %. Takto velky pfirtstek je dan predevs§im postupnym piipojovanim RS center

a pacientii do registru ReMusS.

5.2 Vyhodnoceni dotaznikového Seti‘eni

Dalsi ¢ast prace obsahuje vyhodnoceni dat ze shromazdénych dotaznikti. Dotaznikové
Setfeni probihalo na podzim roku 2019 a celkem bylo ziskano 154 odpovédi. Dotazovani
probihalo sdilenim online dotazniku na socialnich sitich a do skupin, ve kterych jsou ¢leny
0soby s roztrousenou sklerdzou. Dotaznik byl vytvofen pomoci formulate Google form.

Dotaznikovému Setfeni predchazela faze konzultaci s osobami, jez maji nemoc
diagnostikovanou. To umoznilo otazky ziskat zakladni informace a odpovédi upravit na miru
pro potfeby prace. Pacienti prozivaji riznorodé a individudlni situace, proto bylo potieba
dotaznik konzultovat.

Otazky byly vytvofeny na zékladé odbornych konzultaci a tykaji se socidlni

a ekonomické oblasti zivota lidi s roztrousenou skler6zou. Protoze zasazené osoby se
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domnivaji, ze jejich socialn¢ ekonomické postaveni je na nizké trovni byl proveden vyzkum
S nasledujicimi domnénkami:
0soby s roztrousenou skler6zou nemohou pracovat na plny uvazek,
bezbariérovost v Praze je na lepsi arovni nez v jinych krajich,
socialni systém ve vztahu k nemocnym je v Ceské republice na nizké trovni,
lidé s roztrouSenou skler6zou nejsou spokojeni s kvalitou jejich zivota.
Pomoci téchto predpokladi je cilem potvrdit €i vyvratit zakladni hypotézu: ,,Socialné

ekonomické postaveni 0sob s roztrousenou sklerdzou je na nizké Grovni.*

Nasleduje slovni okomentovani vysledkt dotaznikového Setfeni. Sablona dotazniku je

uvedena v piiloze ¢. 4.

5.2.1 Demografické udaje

Pro predstavu o struktute vzorku jsou pouzity identifika¢ni otdzky zahrnujici pohlavi,

vek ¢i misto trvalého bydliste.

Z dotaznikového Setfeni vyplynulo, Zze onemocnénim jsou zasazeny vice zeny. To
rovnéz odpovida datim zregistru ReMuS a informacim z teoretické ¢asti prace.
Dotaznikového Setfeni se zicastnilo 134 Zen a 20 muzii, respektive 87 % zen a 13 % muzi.
Pro¢ se onemocnéni vyskytuje vice u zen vSak neni zndmé. Kazdy c¢lovék ma vrozené
dispozice a geny, které se se setkavaji a reaguji na okolni vlivy. Vliv mohou mit virové
infekce ¢i nedostatek vitaminu D. Jednim z faktorti mtize byt rovnéz koufeni, které se u zen
znaéné zvysilo vV prubéhu 20. stoleti. U roztrousené sklerdzy hraje také velkou roli psychicka
pohoda. Role Zeny ve spole¢nosti se v moderni dobé velmi zménila a na zeny jsou kladeny
velké naroky. MoZzna si je na sebe kladou Zeny samy. V soucasnosti kazdopadné neni
vyjimkou, Ze Zena chodi do prace a zaroven se stard o déti a domacnost. Pokud musi Zena
plnit pracovni povinnosti stejné jako muz, méli by se lidé v partnerstvi rovnéZ podélit

0 starosti mimopracovni.
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Graf 5: Vék respondenti (pocet osob)
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Zdroj: Dotaznikové Setieni

Dotaznikového Setfeni se zucastnily osoby ve véku od 14 do 65 let. Graf ¢. 5
znazornuje, ktera vékova skupina byla zastoupena nejvice. Respondenti jsou ve vétSing
ptipadd v produktivnim véku mezi 20. a 50. rokem. Roztrousena sklerdza vznika nejvice
v mladSim a stfednim véku. Mladi lid¢ si ¢asto mysli, Ze jim z4dnd vdZna nemoc nehrozi,
pfedevs§im v ptipadech, kdy dodrzuji zdravy Zivotni styl. BohuZel ne vzdy se na to da
spolehnout. Pocate¢ni symptomy se nemusi zdat zavazné a mladi lidé jim nepiikladaji
velkou vahu. OvSem i takova malickost jako je rozostfené vidéni miize znamenat vazné
onemocnéni. V piipadé roztrouSené sklerézy je obezietnost ohledné symptomi jeste
uvédomit, Ze zdravi ma ¢lovek jen jedno. Je potieba chodit na pravidelné prohlidky a nebat

se 1ékati sverit se svymi problémy a jakymikoliv stavy vybocujici normalu.
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Graf 6: RozloZeni respondenti dle kraji (podil osob)
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Zdroj: Dotaznikové Setieni

Rozlozeni respondentti dle mista bydlisté, zobrazeném v grafu €. 6, je velmi pestré.
Vzorek je timto zajimavy a poskytnuté informace opravdu mapuji situaci v celé Ceské
republice. V Ceské republice je 14 krajii véetné Prahy. Dotaznikovym Setfenim se podatilo
ziskat odpovédi od respondentt ze vech kraji. Jak jiz bylo v praci zminéno, v CR existuje
15 RS center, ktera jsou rozlozena mezi 11 kraji. Znamena to, Ze ve 3 krajich zadna centra
pro osoby s roztrousenou sklerézou nefunguji a pacienti musi dojizdét jinam. RS centra
chybi v Libereckém, Karlovarském a StiedoCeském kraji. Stfedocesky kraj je zvyhodnén
blizkosti Prahy, kde je rovnéz nejvice RS center, celkem 4. Dle dotaznikového Setfeni se
vSak nezda, ze by Vkrajich bez RS center byla velkd ¢éast pacientti. Z Libereckého
a Karlovarského kraje dotaznik vyplnilo 10 respondentd, celkem tedy 7 %. Vznik dalSich
center v téchto krajich by byl pro pacienty vyhodny, ale je otdzkou, zda je to potieba.

5.2.2 Ekonomické udaje

Druhd c¢ast dotazniku pokladd otadzky souvisejici s ekonomickym postavenim.
Zaméstnani je pro pacienty s roztrouSenou skler6zou dulezité jako zdroj pfijmd, ale ma
rovnéz psychologicky efekt. Na vrcholku pyramidy potteb se nachazi seberealizace, ktera je
dalezita i pro osoby se zdravotnim znevyhodnénim. Je vSak dulezité, aby méli nemocni

moznost ptizpusobit ekonomickou aktivitu svému zdravotnimu stavu. Pfi zafazeni pacienta
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na Skale EDSS na stupen 5 a vySe, je jeho pracovni schopnost snizena o 50 % a vice. Osoby

s roztrousenou sklerdézou v tomto ptipadé nezvladaji pracovat na plny uvazek.

Tabulka 8: Ekonomicka aktivita 0s0b s RS (pocet a podil osob)
Ekonomicka aktivita Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
Pracuji 98 63,6 %
Nepracuji 8 53%
Studuji 4 2,6 %
Studuji a pracuji 5 3,2%
Duchod, invalidni dichod, 39 25,3 %
materska/rodi¢ovska dovolena

Zdroj: Dotaznikové Setieni

V tabulce ¢. 8 je znazornéna otazka zaméfujici se na zaméstnanost, kde 63,6 %
respondentt uvedlo, ze pracuje. Navzdory své nemoci se tedy vétSina nemocnych fadi mezi
ekonomicky aktivni. Druhou velkou skupinou jsou vsak lidé v invalidnim dtchodu.
Odpovéd’ zahrnujici dichod zvolili respondenti ve véku 24-58 let. Tim se vyfazuje z otazky
klasicky dichod. Matetskou/rodi¢ovskou dovolenou wupftesnili Vv dalSich otdzkach

2 respondenti. VéEtSina osob V posledni kategorii se tedy nachazi v invalidnim duchodu.

Tabulka 9: Druh pracovniho uivazku (poéet a podil osob)

Druh tivazku Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
Plny 65 63,1 %

Polovi¢ni 20 19,4 %

Jiny 13 12,6 %
Podnikam 5 49 %

Zdroj: Dotaznikové Setfeni

Otazku ,Na jaky uvazek pracujete?”, jak plyne z tabulky ¢. 9, zodpovédélo 103
respondentl, kteti zahrnuji z pfedchozi otazky skupiny Pracuji a Studuji a pracuji. Do
kategorie Studuji a pracuji se zatadilo 5 respondentti, z toho 3 pracuji na plny uvazek, 1 na
polovi¢ni a 1 na jiny. U podnikajicich osob rozsah prace nebyl zjistovan. 32 % respondentl

ptredstavuje skupinu lidi, ktefi kvlili onemocnéni jiz nezvladaji pracovat na plny tvazek.
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Graf 7: Zaméstnanost po zjisténi diagnozy (podil osob)
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Zdroj: Dotaznikové Seti‘eni

Na problematiku zaméstnanosti po zjisténi diagndzy odpovidalo 108 respondenti.
Z grafu ¢. 7 vyplyva, ze témét polovina dotazovanych nemd se zaméstnanosti zadné
komplikace. 21 % respondentii uvedlo, Ze S nemoci bylo ziskani nové prace problematické.
Dalsich 19 % dotazanych bylo nuceno v diisledku onemocnéni zménit uvazek. Cast této
skupiny mohla ztstat u sou¢asného zaméstnavatele (8 %), ostatni museli své zamé&stnani
zménit (11 %). Pro 40 % respondenti tedy diagndza znamenala piekazku v pracovni
schopnosti.

Pokud dojde k poklesu pracovni schopnosti 0 34 % a mén¢, neziskaji nemocni
invalidni dichod a jsou oznaceni jako osoby zdravotné¢ znevyhodnéné (OZZ). Témto
osobam poskytuje ochranu pouze Utad prace Ceské republiky. Utad prace osobam zdravotné
znevyhodnénym nesmi poskytnout praci, ktera by ohrozila jejich zdravotni stav. Jednou
z nabizenych moznosti je i pracovni rehabilitace a rekvalifikace. Na druhou stranu
zaméstnavatelé maji ndrok na piispévek pii zaméstnavani zdravotné znevyhodnénych
arovnéz slevu na dani. Existuji tedy cesty, jak zistat ekonomicky aktivni, ale je potieba

zvysit povédomi o téchto moznostech jednak mezi pacienty, ale také mezi zaméstnavateli.
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Tabulka 10: Uloha socialni podpory (poéet a podil osob)

Uloha socialni podpory Absolutni ¢etnost | Relativni ¢etnost
Podpora je miij jediny zdroj prijmu 18 11,7 %
Podpora je velka ¢ast mych prijmi 21 13,6 %
Podpora je mala ¢ast mych prijmu 32 20,8 %
Nepobiram Zadnou podporu ani prispévky | 83 53,9 %

Zdroj: Dotaznikové Setieni

Ptedchozi otazky zjistily, Ze 32 % respondentii nezvlada pracovat na plny tvazek.
Deficit finan¢niho pfijmu je potfeba né&jak kompenzovat, proto nasledovala otazka na
socialni podporu, coz je znazornéno v tabulce ¢. 10. Na tuto otazku odpovidali vSichni
dotazovani, celkem tedy 154 odpovédi. Pfestoze se omezeni pracovni schopnosti tyka 32 %
respondentli, pouze 25,3 % pobird podporu ve vyznamngj$im rozsahu. Odrazi se zde
problematika pfidélovani statni podpory. U 0sob s roztrousenou sklerézou se hodnoti
zdravotni stav dle EDSS $kdly, coz hodnoti pfedev§sim hybnost, kterd vSak neni jedinou
obtizi osob s RS.

Jak jiz bylo feceno, uznéani stupné invalidity za¢ina pti poklesu pracovni schopnosti
035 %. V Ceské republice jsou stanoveny 3 stupné invalidity, kdy na prvnim stupni je
pokles 0 35-49 %, na druhém 50-69 % a na tietim 70 % a vice. VySsi stupent znamena vétsi
finan¢ni ¢astku. Vyse invalidniho diichodu se ovSem odviji od doby pojisténi a primérné
hrubé mzdy v soucasné hodnoté. Pti vypocétu vSak dochazi k redukci a osoby s vyssimi
prijmy jsou vice znevyhodnéné. Dle uidaji z ¢eského statistického titadu byl plny invalidni
dichod v roce 2018 meésicné praimérné 11 059 K¢ (CZSO.CZ, 2019). V tomto roce byla
minimalni mzda 12 200 K¢ (KURZY.CZ, 2020). Primérny invalidni diichod na nejvys$sim
stupni tedy nedosahoval ani minimalni mzdy. Takova ¢astka je pro zdravotné znevyhodnéné
osoby, které maji rovnéz v disledku nemoci zvySené vydaje, opravdu nedostacujici. Socialni
podpora v Ceské republice je na nizké urovni. Pacientim neni ¢asto podpora piiznana,

a i v ptipadech, kdy pfiznana je, nestaci pro zajisténi kvalitniho Zivota.

5.2.3 Zdravi a okoli

Tteti ¢ast dotazniku se vénovala oblastem, které souviseji se zdravotnim stavem.

Otéazky jsou velmi komplexni a odpovédi byly navrzeny na zakladé€ konzultace.
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Graf 8: Popis zdravotniho stavu (podil osob)
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Zdroj: Dotaznikové Setieni

Graf ¢. 8 znazornuje odpovédi na otazku ,,Jak byste ohodnotil/a Vas aktudlni zdravotni
stav?“. V této otdzce meéli respondenti moznost vybrat vice odpovédi. Graf tedy
neznazoriuje, kdo ma jaké obtiZe, ale naopak jaké obtize nemocné trapi. V této otazce
respondenti méli také moznost ,Jiné“, pro pfipad, Ze vycet nebude dostacujici. Tato
kategorie neni v grafu zahrnuta. Nejvice dotazovani psali navic obtize se zrakem
(9 odpoveédi). Mezi jinymi obtizemi se vyskytlo také zapominani, vyluCovaci potize
a inkontinence, narusena rovnovaha a stabilita nebo $patné soustfedéni a rozhodovani.

Z grafu vyplyva, Ze nejvétsi zdravotni obtizi je pro 26 % nemocnych nadmérné
unava, druhou nejc¢astéjsi odpoveédi byla zhorsena citlivost v celkové vysi 21 %. Vyjimkou

nejsou ani psychické problémy a bolesti.

Tabulka 11: Sobésta¢nost (pocet a podil osob)

Sobéstacnost Absolutni Cetnost Relativni ¢etnost
asistence 0 0%

pomoc rodiny 36 23,4 %

rodina i asistence 5 3.2%

jsem sobéstaény 113 73,4 %

Zdroj: Dotaznikové Seti‘eni
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Tabulka 12: Potieba bezbariérového prostiedi (podet a podil osob)

Potieba bezbariérového prostiredi | Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
Ano 137 89 %
Ne 17 11%

Zdroj: Dotaznikové Setieni

Tabulky ¢. 11 a 12 ukazuji, jak zdravotni stav jedince ovliviiuje. Vysledky v tomto
ohledu jsou vesmeés pozitivni, protoze vétSina osob je schopnych samostatné fungovat.
Nutnost bezbariérového prostiedi vyplnilo 17 respondentt, piestoze invalidni vozik
v pifedchozi otazce vybralo pouze 12. Vtomto bodé je dilezité piipomenout, Ze
bezbariérovost nesouvisi nutné s vyuzivanim invalidniho voziku.

Moznost asistence nevybral zadny respondent. Vznika zde tedy otazka, pro¢ tomu tak

je, kterou z dotazniku neni mozné vy¢ist, coz utvati prostor pro dalsi zkoumani.

Graf 9: Bezbariérovost v misté bydlisté (pocet osob)
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Zdroj: Dotaznikové Setieni

Graf ¢&. 9 hodnoti bezbariérovost v misté bydlisté na $kale od 1 do 5. Cislovani bylo
zvoleno jako znamky ve $kole, tedy 1 nejlepsi a 5 nejhorsi. Nejvétsi pocet odpovédi je
uprostfed $kaly, coz znamena Ze bezbariérovost v CR lidé vnimaji spiSe primémé az
podprimérné. Presto Ze se tato oblast stdle posouva dopiedu, vyvoj je vidét predev§im

V hlavnim mésté. ZlepSeni situace vyrazn€ pomohlo pfijeti vyhlaSky Ministerstva pro mistni
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rozvoj ¢. 369/2001, ktera uzakonila bezbariérovost pro stavby, které¢ maji vice nez tfi obytné
jednotky nebo slouzi verejnosti.

Pii konzultaci dotazniku bylo zjisténo, ze problematikou bezbariérovosti je absence
konzultaci s postizenymi pii realizaci projekti. U staveb, kulturnich prostor ¢i dopravy se
opomijeji detaily, které ve finale bezbariérovost degraduji. Napft. se to tyka kin, kde maji
hendikepovani vyhrazend mista pouze v prvni tad¢, kterd jsou pro né¢ nepohodlnd ¢i
nesnesitelna. V piipad¢ dopravy se muiZze jednat pro pfedstavu 0 vytvoieni tramvajové
zastavky na ostrivku, ze kterého vSak vozickafi nemohou odjet. Z téchto divodu je

hodnoceni bezbariérovosti stale na nizké rovni.

V dotaznikovém Setfeni nésledovaly otazky na pfistup blizkého okoli. U téchto
otazek se mohli dotazovani rozepsat, a proto jsou odpovédi velmi riznorodé. Reakce
charakterizuji smiSené pocity. Existuji lidé, ktefi se k diagnéze a nemocnému postavi
pozitivné, ale ve spole¢nosti se vyskytuji I jedinci, ktefi jsou negativni, nemoc nechapou
a kdyz na ¢lovéku neni nic vidét, mysli si, Ze je vSechno v potadku. Casto se v odpovédich
objevoval vztah onemocnéni s pracovnim prostiedim. Nékteti dotazovani o nemoci ve svém
zaméstnani nikomu nefekli a boji se o své misto, dals$i zdravotni stav sdé€lili pouze
nadfizenému a nejbliz§im kolegtim. Pfistup kolegl je dle odpovédi opét smiseny, existuji
pozitivni 1 negativni vztahy. Velkym problémem je také lhostejnost a vyZadovani stejného
nasazeni at’ uz v praci ¢i doma.

V otazce na zménu postaveni osob s RS za poslednich 5 let vétSina respondent

nedokazala odpoveédét.

5.2.4 Socialni systém

Posledni ¢ast dotazniku obsahovala otdzky vztahujici se k socidlnimu systému

v Ceské republice.

59



Graf 10: Socialni systém v CR (po&et osob)
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Zdroj: Dotaznikové Seti‘eni

Hodnoceni socidlniho systému je znazornéno v grafu ¢. 10. Jednd se opét
0 znamkovani jako ve Skole, 1 nejlepsi a 5 nejhorsi. Podobné jako u bezbariérovosti i zde
respondenti hodnoti systém z vétSiny primérné az podprimérng.

Osoby s roztrouSenou sklerdzou jsou se systémem spise nespokojené. Nespokojenost
pravdépodobné souvisi s vysledky dalsi otazky, ve které se zjiStovalo hodnoceni procesu

ziskavani socialni a zdravotni podpory.

Graf 11: Proces ziskavani podpory (pocet osob)
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Zdroj: Dotaznikové Seti‘eni
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Proces ziskavani podpory ohodnotili nejlepsi znamkou 1 pouze 4 respondenti.
Vétsina dotazovanych hodnotila proces ziskavani podpory prumérné. 52 % o0sob
s roztrousenou skler6zou vSak udé€lilo znamku 4 a 5. Vice neZ polovina respondentd je
v Ceské republice se socidlnim systémem nespokojena.

Jednou oblasti je systém jako takovy, na druhé strané je vSak realita a jakym
zpusobem se systém uplatituje. U 0sob S roztrousenou sklerozu je zdravotni stav velmi

individualni a neni tedy mozné jej hodnotit tabulkove.

5.2.5 Nazory respondenti

V poslednich otazkach, kde se respondenti mohli rozepsat, byl prostor pro nazory.
Tento prostor vyuzilo 15 % dotazanych. Z odpovédi vyplyva, ze se 0S0by s roztrousenou
sklerdzou citi kvili své nemoci diskriminovani. Jedna se o opravdu nemocné lidi a ptispévky
jim ¢asto nejsou priznané. Stézuji si, ze praveé priznavani podpory je velmi piisné. Bez
podpory statu se vSak kvalita zivota velmi snizuje a lidé se citi uv€znéni mezi praci
a odpocinkem, ktery kviili nemoci zabird hodné ¢asu. Napt. na rozdil od jinych nemoci je
U RS nérok na 1azné pouze jednou za 2 roky.

Celkovym problémem je rovnéz nedostatecna informovanost. Nyni se nebere v potaz
obecnd vefejnost, ale osoby pfichazejici s nemoci do styku at’ uz komisni 1ékati ¢i samotni
nemocni. Pacienti mnohdy nemaji ptehled, na co maji narok. Rozhodnuti 1ékait v ptipadé
pfiznani davek, také piisobi dle odpovédi respondentl neznalosti.

Nalada odpovédi dotaznikového Setfeni odpovidd prizkumu, ktery v roce 2018
uskutecnila spole¢nost Roche. Studie uvadi, ze az 96 % 0s0b s roztrousenou skler6zou ma
omezeny osobni zivot. (ROCHE.CZ, 2018)

Pro bliZsi pfedstavu jsou uvedeny citace nejvice vystihujicich odpovédi z dotazniku.

»loto onemocnéni je trosku jiné nez jind onemocnéni, kvili kterym se dava inv.
diichod. Malo se zaméruje praveé na tu leckdy progresivni chronickou unavu, problémy se
spankem, kognitivni deficit atd. Dle novych studii se toto drive viitbec nepripoustélo a bralo
se jako vzacnost. Pri tom dnes se Vi, ze témito problémy trpi 50-90 % pacientit. Na to se
nezameruji ale ani doktori v MS centrum ani nedaji néjaké tipy, jak to lépe zvldadnout, daji

néjaké antidepresiva a tim to konci.*
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»Vzhledem k promeénlivosti stavu a potiebé sviij stav udrzovat mi naprosto nevyhovuje
to, ze nemohu mit podporu od statu diive, nez se zinvalidizuji - v podstaté nemam cas na své
pratele tolik, co jini, nemam cas na své konicky tolik, co jini a nemam tolik prostredku
K dispozicim co jini (rozuméjte zdravi) - prosté proto, Ze to, co vydélam z velké casti investuju
do alternativnich podpurnych metod léceni, které si hradim a musim do nich investovat cas,
at chci nebo nechci (akupunktura a Ccinska medicina, homeopatie, opravdu dobra
rehabilitace a fyzioterapie, joga...) - na ostatni uz pak nezbyva cas ani penize, kdyz rodiné
se snazim dat taky vse, co jde, aby neprisla zkratka - stat je v tomto das a neni povédomi
0 tom, ze kdybych méla napr. financni podporu od statu drive, nez budu invalida, tak bych
si napr. diky ID mohla dovolit zkrdtit uvazek a ty vsechny véci, které mé stale jesté udrzuji
v chodu, bych mohla realizovat tak, aby to nevycerpdvalo posledni sily - je to viastné zapas,
stat do toho zasahne, az kdyz je pozdeé. A pritom clovek, ktery muze fungovat, je stale také
vydeélecne cinny a muze byt prospésnéjsi - byt treba s veétsi podporou statu - bohuzel, by si

vvvvvv

jen je to diagnodza na zbytek Zivota, tak at miizeme trochu smysluplné zit.*

5.2.6 Zavislosti mezi znaky

Cilem této kapitoly je potvrdit ¢i vyvratit predpoklady vytvorené na zacatku
dotaznikového Setteni. Jednd se o problémy uzce spojené s praktickym Zivotem osob
s roztrousenou skler6zou. Tito nemocni se domnivaji, Ze:
0soby s roztrouSenou skler6zou nemohou pracovat na plny uvazek,
bezbariérovost v Praze je na leps$i Grovni nez v jinych krajich,
socialni systém ve vztahu k nemocnym je v Ceské republice na nizké arovni,

lidé s roztrousenou skler6zou nejsou spokojeni s kvalitou jejich Zivota.

1. Zavislost mezi délkou onemocnéni a ekonomickou aktivitou
Spojeni otazek ¢. 3 a ¢. 6 dle dotaznikového Setieni (piiloha ¢. 4) znazoriuje, jestli
existuje vztah mezi délkou onemocnéni a zaméstnanosti. Z dotazniku vyplyva, ze pracuje

63,6 % dotazanych. 25,3 % respondentii pobira invalidni dichod.

H,: Ekonomicka aktivita neni zavisla na délce onemocnéni.
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Tabulka 13: Zavislest mezi délkou onemocnéni a zaméstnanosti (pocet osob)

1-5 let 6-10 let | 11-151let | 16-20 let | 21-25 let | 26 let Celkem
a déle

Pracuji 44 25 17 7 4 1 98
Studuji 3 2 0 0 0 0 5
a pracuji
Nepracuji | 4 2 0 0 0 2 8
Studuji 3 0 1 0 0 0 4
Invalidni | 11 10 6 5 6 1 39
diachod
Celkem 65 39 24 12 10 4 154

Zdroj: Dotaznikové Setfeni

Pro malé hodnoty relativnich Cetnosti doslo k logickému slouceni fadki a sloupct.

Slouceni probéhlo podle druhu ekonomické aktivity na ekonomicky aktivni a neaktivni.

Tabulka 14: Zavislost mezi délkou onemocnéni a zaméstnanosti — sloucené ¢etnosti (pocet osob)

Ekonomicka 1-5 let 6-10 let | 11-15 16-20 21 let Celkem
aktivita let let a déle

Pracuji a studuji 47 27 17 7 5 103
Invalidni dachod, 18 12 7 5 9 51
Nepracuji, Studuji

Celkem 65 39 24 12 14 154

Zdroj: Dotaznikové Setieni

Hladina zavislosti « = 0,05

¥? = 7,688
= 9,488

2
X" 0,05 (4)

2 2
X" < X005 @)
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Zvolena kriticka hodnota je vétsi nez hodnota testového kritéria, tudiz s 95 %
pravdépodobnosti nulovou hypotézu nelze zamitnout. Byla prokadzéna nezavislost mezi

ukazateli, ekonomicka aktivita neni z4visla na délce onemocnéni.

2. Zavislost mezi zaméstnanosti a socialni podporou statu
Pro otestovani dals$i hypotézu doslo ke spojeni otazek ¢. 6 a ¢. 8 v dotazniku (ptiloha
¢. 4). Tyto otazky se ptaji na zamé&stnanost a socialni podporu statu. Z dotaznikového Setfeni

je patrné, ze pro 25,3 % respondenti je podpora jedinym nebo velkym zdrojem piijmi.

H,: Ekonomicka aktivita neni zavisla na socialni podpofe statu.

Tabulka 15: Zavislost mezi zaméstnanosti a podporou statu (pocet osob)

Ekonomicka Jediny Velky Maly Nepobira | Celkem
aktivita zdroj zdroj zdroj

Pracuji 0 8 23 67 98
Studuji a pracuji | 0 0 1 4 5
Studuji 0 1 1 2 4
Nepracuji 2 1 2 3 8
Invalidni diichod | 16 11 5 7 39
Celkem 18 21 32 83 154

Zdroj: Dotaznikové Setfeni

Vysoké procento nizkych teoretickych cetnosti vedlo ke slou¢eni druhu ekonomické
aktivity na ekonomicky aktivni a neaktivni. Déle doslo ke slouceni podpory statu pro jediny

a velky zdroj pfijmt (Tabulka 16).
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Tabulka 16: Zavislost mezi zaméstnanosti a podporou statu — slou¢ené ¢etnosti (pocet osob)
Ekonomicka Jediny nebo | Maly zdroj | Nepobira Celkem
aktivita velky  zdroj | pFijmi

prijmi
Pracuji a studuji | 8 24 71 103
Invalidni dachod, | 31 8 12 51
Nepracuji
a Studuji
Celkem 39 32 83 154

Zdroj: Dotaznikové Setfeni

Hladina zavislosti « = 0,05
x% =51,858

2 _
X 005 @3) = 7,814

x*> Xzo,os 3)

S pravdépodobnosti 95 % bylo zjisténo, ze ekonomicka aktivita osob s roztrouSenou
skler6zou zavisi na podpofe statu. Pearsontiv koeficient kontingence € = 0,502 ukazuje na
sttedné silnou zavislost.

Zamgéstnanost a socidlni podpora spolu souvisi. Socidlni podpora je vSak v soucasné

situaci vyznamna pouze pro osoby, které si jiz kvili zdravotnimu stavu vydélavat nemohou.

3. Zavislost mezi bydlistém dotazovanych a jejich hodnocenim bezbariérovosti
Spojeni otazek ¢. 13 a ¢. 21 dotazniku (pfiloha €. 4) zndzornuje, jestli existuje vztah

mezi hodnocenim bezbariérovosti v misté bydlisté a krajem, ve kterém respondent bydli.

Hodnoceni probihalo formou zndmkovani od 1 do 5, kdy 1 je nejlepsi a 5 nejhorsi.

Hy: Hodnoceni bezbariérovosti neni zavislé na misté bydliste.
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Tabulka 17: Zavislost mezi bydli§tém a hodnocenim bezbariérovosti (pocet osob)

Kraj 1 2 3 4 5 Celkem
Praha 2 6 13 1 3 25
Jihodesky kraj 0 4 3 4 1 12
Jihomoravsky kraj 3 3 6 4 2 18
Karlovarsky kraj 0 0 1 2 1 4
Vysocina 0 0 3 2 0 5
Kralovehradecky kraj | 2 0 3 1 4 10
Liberecky kraj 0 0 3 1 2 6
Moravskoslezsky kraj 1 1 4 5 2 13
Olomoucky kraj 0 1 3 0 1 5
Pardubicky kraj 1 1 3 3 3 11
Plzeiisky kraj 0 0 4 2 2 8
Stiredocesky kraj 1 3 3 8 1 16
Ustecky kraj 0 4 3 5 0 12
Zlinsky kraj 2 3 1 2 1 9
Celkem 13 28 56 44 28 154

Zdroj: Dotaznikové Setfeni

Z tabulky ¢. 17 lze analyzovat vztah mezi mistem bydlist€ a hodnocenim

bezbariérovosti. Nejvice naprosto spokojenych respondentti je v jihomoravském kraji, kde

3 dotazovani ohodnotili bezbariérovost znamkou 1. Znamkou 2 ohodnotilo nejvice

respondentt své bydlisté v Praze. Praha vede i pfi celkové spokojenosti po souctu znamek

la 2. 13 respondentli ohodnotilo bezbariérovost v Praze jako primérnou. Z celkového

hodnoceni v8ak Praha vychazi jako primérna az nadprimeérna.

Pro malé hodnoty relativnich ¢etnosti doslo k logickému slouceni fadka a sloupcti.

Co se tyce krajt, doslo ke slouceni krajt, které spolu sousedi. U znamek doslo ke spojeni

dvou nejlepsich a dvou nejhorsich znamek. Vznikly tedy nové kategorie hodnoceni 1 az 2,

3 a nakonec 4 az 5.
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Tabulka 18: Zavislost mezi bydli§tém a hodnocenim bezbariérovosti — slou¢ené ¢etnosti (pocet osob)
Kraj 1az2 3 4az5 Celkem
Praha 8 13 4 25
Stiedocesky + Ustecky + Liberecky 8 9 17 34
Plzensky + Jihocesky + Karlovarsky 4 8 12 24
Olomoucky + Pardubicky +]5 9 12 26
Kralovehradecky
Jihomoravsky + Vysoc€ina 6 9 8 23
Zlinsky + Moravskoslezsky 7 ) 10 22
Celkem 38 53 63 154

Zdroj: Dotaznikové Setfeni

Hladina zavislosti &« = 0,05
x%=11,332

2 —
X 0,05 (10) — 18,307

2 2
X" < X005 (10)

Zvolena kritickd hodnota je vétsi nez hodnota testového kritéria, S 95 %
pravdépodobnosti tedy nulovou hypotézu nelze zamitnout. Byla prokazana nezavislost mezi

ukazateli. Plati H,, hodnoceni bezbariérovosti neni zavislé na misté bydliste.

4. Zavislost mezi pobiranim socialni podpory a hodnocenim socialniho systému

Pro otestovani ¢tvrté hypotézu doslo ke spojeni otazek €. 8 a €. 17 dle dotaznikového
Setfeni (pfiloha ¢. 4). Tyto otazky zjistovali od respondentil, zda pobiraji socialni podporu
adale jak hodnoti socialni systém. Z dotaznikového Setfeni vyplynulo, Ze o0soby

s roztrousenou sklerdzou hodnoti socialni systém primérné az podpriimérne.

H,: Hodnoceni socidlniho systému nezavisi na pobirani socialni podpory.

67




Tabulka 19: Zavislost mezi pobiranim sociilni podpory a hodnocenim socidlniho systému (pocet osob)

Socialni podpora 1 2 3 4 5 Celkem

Podpora je miij jediny |0 1 7 8 2 18
zdroj prijmi
Podpora je velka ¢ast 0 2 11 5) 3 21

mych prijmi

Podpora je mala cast 1 3 22 5 1 32

mych prijmui

Nepobiram Zadnou 1 6 38 23 15 83

podporu ani prispévky
Celkem 2 12 78 41 21 154

Zdroj: Dotaznikové Setfeni

Pro malé hodnoty relativnich ¢etnosti doslo k logickému slouceni fadki a sloupct.
U znamek doslo ke spojeni dvou nejlepsich a dvou nejhorSich zndmek. Vznikly tedy noveé
kategorie hodnoceni 1 az 2, 3 a nakonec 4 az 5. Pobirani socialni podpory bylo slouc¢eno

podle toho, zda respondenti podporu pobiraji nebo ne.

Tabulka 20: Zavislost mezi pobiranim socialni podpory a hodnocenim socialniho systému — slou¢ené
cetnosti (pocet osob)

1az2 3 4az5s Celkem
Pobiraji podporu 7 40 24 71
Nepobiraji podporu 7 38 38 83
Celkem 14 78 62 154

Zdroj: Dotaznikové Setieni

Hladina zavislosti « = 0,05
¥ =27291

2 —
X 0052 = 5,991

2 2
X" < X005 2)

Zvolena kritickd hodnota je vé&t§si nez hodnota testového kritéria, s 95 %
pravdépodobnosti tedy nulovou hypotézu nelze zamitnout. Byla prokézana nezavislost mezi

ukazateli. Plati H,, hodnoceni socialniho systému nezavisi na pobirani socialni podpory.
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5. Zavislost mezi délkou onemocnéni a hodnocenim kvality Zivota
Spojeni otazek ¢. 3 a €. 9 dotazniku (ptiloha €. 4) znézoriuje, jestli existuje vztah
mezi hodnocenim kvality Zivota a délkou onemocnéni. Hodnoceni probihalo formou

znamkovani od 1 do 5, kdy 1 je nejlepsi a 5 nejhorsi.

Hy: Hodnoceni kvality zivota neni zavislé na délce onemocnéni.

Tabulka 21: Zavislest mezi délkou onemocnéni a hodnocenim kvality Zivota (pocet osob)

Délka 1 2 3 4 5 Celkem
onemocnéni

1-5 let 6 19 35 5 0 65

6-10 let 1 9 22 7 0 39
11-15 let 1 10 9 4 0 24
16-20 let 0 4 7 0 1 12
21-25 let 0 4 4 1 1 10

26 let a déle 0 0 3 1 0 4
Celkem 9 48 83 22 7 154

Zdroj: Dotaznikové Setieni

Pro malé hodnoty relativnich ¢etnosti doslo k logickému slouceni fadki a sloupct.
Dotaznikového Setfeni se zucCastnilo relativné malé mnoZstvi osob, které maji

diagnostikovanou roztrousenou sklerdzu 21 let a déle. Probéhlo tedy slouceni respondentl,

vvvvvv

znamek. Vznikly tedy nové kategorie hodnoceni 1 az 2, 3 a nakonec 4 aZ 5.

Tabulka 22: Zavislost mezi délkou onemocnéni a hodnocenim kvality Zivota — sloucené ¢etnosti (pocet

0sob)

Délka 1az2 3 4az5 Celkem
onemocnéni

1-5 let 25 35 5 65

6-10 let 10 22 7 39
11-15 let 11 9 4 24

16 let a déle 8 14 4 26
Celkem 54 80 20 154

Zdroj: Dotaznikové Seti‘eni
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Hladina zavislosti « = 0,05
x%? = 5,817

2 —
X205 6 = 12,592

2 2
X< X005 @)

Zvolena kritickd hodnota je vét§si nez hodnota testového kritéria, s 95 %
pravdépodobnosti tedy nulovou hypotézu nelze zamitnout. Byla prokazana nezavislost mezi

ukazateli. Plati H,, hodnoceni kvality zivota neni zavislé na délce onemocnéni.
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6 Vysledky a diskuse

Jak bylo jiz v praci feCeno, roztrouSena skler6za je onemocnéni velmi specifické
a individualni. Byla vyuZita data z registru ReMuS se zaméfenim na DMD pacienty, coz
jsou osoby, které se 16¢i. Vysledky se tedy netykaji viech pacienttl v Ceské republice, ale
pouze DMD pacientli s roztrousenou skler6zou. Dle analyzy vyplyva genderova
nevyrovnanost. Nemoc se vyskytuje piiblizné ze 70 % u zen a ze 30 % u muzd. Pro¢
k onemocnéni vice inklinuji zeny v§ak neni znamé. Pivod je pravdépodobné v souvislosti
vrozenych dispozic a gent a jejich reakce na okolni vlivy, kterymi jsou napf. virové infekce
¢1 nedostatek vitaminu D. Jednim z faktorti mize byt rovnéz kouteni, které se u zen znacné
zvysilo v prubéhu 20. stoleti. U roztrousené skler6zy ma rovnéz velky vyznam psychicka
pohoda. Role Zeny ve spole¢nosti se v moderni dobé velmi zménila a na Zeny jsou kladeny
velké naroky. V soucasnosti neni vyjimkou, Ze Zena chodi do prace a zarovei se stara o déti
a doméacnost. Kombinace vSech téchto faktori jsou nejspise ptficinou vzniku roztrousené
sklerdzy.

Dalsimi sledovanymi udaji byl vyvoj poctu pacientii. Pocet byl analyzovan v sedmi
RS centrech, kterd shromazd’uji informace o osobach s roztrousenou skler6zou nejdéle. Ve
zkoumané skupiné byla dvé centra z Prahy. S uvedenymi parametry byl sledovan vyvoj
Vv letech 2013 az 2018, ze kterého vyplynul primérny ro¢ni nartst o 20,3 % DMD pacient.
V roce 2018 piedstavovaly osoby s roztrousenou sklerézou ve vybranych centrech 66 %
vSech DMD pacienti zaregistrovanych v registru ReMuS. Prostfednictvim analyzy
¢asovych tad je s 8,38 % chybou pro rok 2019 odhadovany pocet pacienti ve vybranych
centrech 8 518,4.

Osoby s roztrousenou sklerézou lze rozdélit do dvou hlavnich skupin. Prvni skupinou
jsou lidé s malymi obtizemi a nezménénou pracovni schopnosti. Druhou skupinou jsou vSak
lidé s vétsimi obtizemi, které usti ve zvySenou pracovni neschopnost. V souvislosti se
zaméstnanosti z analyzy vyplyva, Ze kazdoro¢né pifibyva nejvice pacientll pracujicich na
¢astecny uvazek. V piipadé pretrvani tohoto trendu se budou pocty osob pracujicich na plny
a Casteény uvazek vyrovnavat, prestoze momentalné nejvetsi podil 0Sob s roztrousSenou
sklerézou pracuje na plny uvazek. Problematiku dopliuje dotaznikové Setfeni, kde
respondenti uvedli, ze se se svou diagnozou v zaméstnani nechtéji svérovat. V dusledku

nemoci se s pracovnimi obtizemi setkalo téméf 40 % dotazanych. Pro osoby s roztrousenou
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skler6zou je problematické ziskat nové zaméstnadni, pfi¢emz jednim z diivodd je nutnost
snizeni pracovniho tivazku.

Z vypoctu zavislosti mezi znaky vyplynula jednozna¢na souvislost mezi zaméstnanosti
a socialni podporou. V pfipad¢€, Ze pacient ztraci moznost vydélku, stava se zavislym na
podpofte statu. Dle dat z registru ReMusS pobiralo v roce 2018 invalidni diichod 33 % DMD
pacientl. Primérny ro¢ni pfirtstek ¢ini pies 14 % na vSech stupnich invalidniho dichodu.
Omezeni pracovni schopnosti se dle vysledku dotaznikového Setteni tyka 32 % respondent,
ptesto vSak pouze 25,3 % z nich pobira statni podporu ve vyznamnégj$im rozsahu.

V tomto moment¢ vSak zdravotné znevyhodnéni narazeji na problematiku ptidélovani
statni podpory. Co se tyce piipadi 0sob s roztrousenou sklerdzu, vyplyvaji na povrch tii
problematické body: zdravotni stav, hodnoceni dle Skaly EDSS a nedostate¢na
informovanost. Pochopit zdravotni stav u roztrousené skler6zy neni snadné predevsim kvuli
jeji rozmanitosti a neurcitosti. Jednou z nejvétSich obtizi je nadmérna tnava. Dalsim
symptomem je zhorSena citlivost v koncetinach, ktera rovnéz neni méfitelna. Vyjimkou
nejsou ani psychické problémy a bolesti. Pfi pohledu na vSechny tyto obtiZe je naprosto
pochopitelné, Ze osoby s roztrouSenou skler6zou nemohou pracovat na plno jako zdravy
jedinec. Pfesto jsou vsak Vv socialnim systému znevyhodnéné. Napf. na rozdil od jinych
onemocnéni maji osoby s roztrousenou skler6zou narok na komplexni lazné pouze jednou
za dva roky.

S tim tedy souvisi pravé nedostate¢nd informovanost, na kterou si respondenti sté¢zovali
Vv dotaznikovém Setfeni. O pfidélovani podpory vZdy rozhoduji komisni 1€kafi, kteti vSak ne
vzdy tomuto onemocnéni naprosto rozumi. Jiz zminéné 1azné si mohou pacienti vybrat sami,
ale od l¢kate dostanou pouze potvrzeni pro pojiStovnu. Nikdo pacienty neinformuje, zda
jsou pro né€ konkrétni lazné¢ vhodné. Osoby s roztrouSenou sklerézou stradaji
I v informovanosti, na co maji narok (lazné, pomucky, procedury, piispévky atd.)

Poslednim problematickym bodem V ptidélovani statni podpory, je hodnoceni podpory
na zakladé skaly EDSS, ktera vSak, jak jiz bylo feceno, hodnoti pfedevSim hybnost.
V dotaznikovém Setieni byla hybnost problémem pouze mensi skupiny nemocnych. Bylo by
tedy vhodné zménit systém piidélovani statni podpory ve vztahu K osobam s roztrousenou
sklerozou. I vzhledem k soucasné nevylé€itelnosti 1ze konstatovat, Ze se jedna o onemocnéni
velmi zdvazné a mélo by tak byt 1 hodnocené, co se tyce statni podpory. Pokud je jedinctim

nemoc diagnostikovéana, neexistuje padny diivod, pro¢ podporu zamitnout. Mélo by se brat
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v uvahu hlavng, jak se dana osoba citi. Nejedna se vSak o zdravého cloveka, takze pokud na
n¢j jsou kladeny stejné naroky jako na ostatni, bude se jeho stav zhorSovat. Takovym

postupem se rovnéz snizuje kvalita zivota téchto osob.

Dalsim zkoumanym tématem byla bezbariérovost. Informace k problematice
bezbariérovosti byly zjistény jiz pii konzultaci dotazniku. Respondenti hodnotili
bezbariérovost vV misté bydlisté a hodnoceni vyslo jako primérné az podpramérné. Piesto Ze
se tato oblast stale posouva doptedu, vyvoj je vidét predevsim v hlavnim mésté. ZlepSeni
situace vyrazné pomohlo pfijeti vyhlasky Ministerstva pro mistni rozvoj ¢. 369/2001, ktera
uzakonila bezbariérovost pro stavby, které maji vice nez tfi obytné jednotky nebo slouzi
vetejnosti. V hlavnim mésté je rovnéz velké kulturni vyuziti, nachazi se zde napt. mnoho
bezbariérovych divadel. Ne vSak vSe, co je oznaceno jako bezbariérové, je provedeno s cilem
uspokojit handicapované. Jako ptiklad byla uvedena kina, kterd jsou bezbariérova, ale
vozic¢kari mohou pouze do prvni fady, ze které neni tak kvalitni pozitek. A také ne vSichni
handicapovani mohou dvé hodiny zaklanét hlavu. Vzhledem Kk vyvoji v architektuie
a souCasnym moznostem je jisté uskutecnitelné zajistit hendikepovanym piistup pro lepsi
kulturni zazitek, napt. najezdem do vyssich tad.

Co se tyka bezbariérového cestovani, v Praze neustale pribyva pocet bezbariérovych
stanic a dopravnich prostfedkil. Pfesto cestovani hromadnou dopravou neni pro vozickare
pohodlné. Svou cestu po mésté si musi handicapovani jedinci naplanovat doptedu. Existuji
sice bezbariérové spoje, ale jsou problémové zastavky, kde vozickar nemiize vystoupit.
Napt. u tramvaji byvaji ¢asto ostrivky u silnice, odkud osoba na invalidnim voziku nemtize
odjet. V hlavnim meésté existuje v ramci prazské integrované dopravy zajimava sluzba
Handicap-transport. Jedna se o opravdu skvélou sluzbu, avSak opét v naprosto
nedostacujicim poctu. Poptavka naprosto prevySuje nabidku, takZe pro vyuziti sluzeb je
potieba se spolecnosti ozvat momentalné aZ 14 dni s pfedstihem. Bylo by vhodné navysit

pocet vozl a fidict.
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7 Zavér

V soucasné dobé se vyskytuje ve spolecnosti stale vice obyvatel, ktefi jsou postihnuti
zdravotnim znevyhodnénim. Zivot ve vyspélych zemich je velmi hekticky, stresujici a na
lidi je neustéle vytvaien stale vétsi tlak. V dasledku toho dnes vznikaji nemoci postihujici
Clovéka nejen po fyzické strance, ale také po strance psychické. Pocet zdravotné
znevyhodnénych se tedy stale zvétsuje, a proto je diilezité tuto skupinu neptehlizet.

Diplomové prace se zabyva konkrétni skupinou zdravotné znevyhodnénych, pacienty
s roztrouSenou sklerézou. Toto onemocnéni je 1éCitelné, avSak nevylécitelné. RoztrouSena
skler6za je velmi specificka a individualni, coz z ni déla téZko uchopitelnou nemoc. Jako
kazdé zdravotni znevyhodnéni je i RS provéazdna se vSemi oblastmi zivota, at’ uz jde
0 socialni, legislativni, ekonomickou ¢i jiné.

V praktické ¢asti prace byla provedena analyza dat ziskanych z registru ReMusS,
ktery je jedinym celostatnim registrem, zaméfenym na osoby s roztrouSenou sklerézou. Pro
potieby prace doslo k zaméfeni na DMD pacienty, tedy osoby na biologické 1é¢bé, které
daly souhlas se zatazenim do registru. Z téchto dat byly analyzovany kategorie pohlavi, vék,
pocet pacientl ve vybranych centrech, rozlozeni nemocnych dle kraji, zaméstnanost,
socialni davky a stupen postizeni. Udaje byly zkoumany prostfednictvim statistickych
metod, konkrétné technikou casovych tad. Byl rovnéZz proveden vyzkum na zékladé
dotaznikového Setieni. Dotaznik vyplnilo 154 0sob s roztrousenou sklerdézou. Podatilo se
ziskat pestrou $kalu respondenttl, z riznych vékovych kategorii a napii¢ Ceskou republikou.
V dotazniku byly zjiStovany demografické udaje, zamé&stnanost, zdravotni stav, pfistup
spolecnosti ¢i stav socidlniho systému. Data z dotaznikového Setfeni byla analyzovana
technikou zavislosti mezi znaky.

Ze zjisténych udajt vyplyva, ze roztrouSena skleroza se tyka ze 70 % Zen a ze 30 %
muzii. V Ceské republice bylo k roku 2018 registrovano pies 11 tisic pacientii, kazdym
rokem vSak pfibyvaji az dva tisice. Z analyzy vyplyva, Ze mezirocné& piibyva primérné 30 %
zaregistrovanych DMD pacientii. Tento udaj je pfedevSim ovlivnén vznikem registru
a postupnym piipojovanim RS center. V roce 2013 bylo soucasti registru pouze 7 center. Od
roku 2016 je jiz zapojeno vsech 15 center v Ceské republice. Vétsina DMD pacientli
s roztrousenou skler6zou spada do vékové kategorie od 20 do 50 let, kdy primérny vék
v dobé zacatku onemocnéni se pohybuje kolem 30. roku a v dobé posledni navstévy je

prumérny vek téchto osob 42 let. Analyza RS center spolupracujicich s registrem ReMusS od
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jeno vzniku a rozlozeni pacientd dle kraju ukazuji, ze nejvice DMD pacientd je
koncentrovano v Praze a Stfedoceském kraji. Byla potvrzena zavislost mezi zaméstnanosti
a podporou statu. Pracovat na plny tvazek je schopno pouze necelych 58 % nemocnych.
33 % 0sob s roztrousenou skler6zou pobira invalidni dichod, coz znamena Vv dasledku

poklesu pracovni schopnosti zavislost na podpote statu.

Cilem diplomové prace byla analyza urovné socialn¢ ekonomického postaveni osob
s roztrouSenou skler6zou a V praktické c¢asti ovéfeni hypotézy ,,Socialn¢ ekonomickeé
postaveni 0S0b S roztrousenou skler6zou je na nizké urovni.“ Hypotéza byla zvolena jako
kombinace socialni a ekonomické oblasti, protoze jsou v zivoté velmi provazané. Z vysledki
analyz vyplynulo, Ze €0 se ty¢e ekonomické oblasti, vétsina 0sob s roztrousenou sklerézou
je schopna pracovat, pti¢emz velka ¢ast ma hlavni pracovni pomér. Dal$i ¢ast pracuje
alespon ¢astecné.

Pracovni schopnost je na prvni pohled pozitivné ptisobici fakt, méni v§ak svou povahu
v kontextu socialnim. Protoze se jednd o osoby nemocné, jejich télo se rychleji vycerpa,
tudiz jsou nuceni travit vice ¢asu odpo¢inkem. A ¢as béZi pro vSechny stejné. Pacienti s touto
nemoci se tak Casto citi diskriminovani vic¢i svému okoli. Jak jiz bylo feceno, jedna se
pfevazné o zeny. V nasi spolecnosti se od zen ocekava starost o déti a domacnost. Se
zdravotnim znevyhodnénim uz vSak lidem nemusi zbyvat na vSechno sily. VétSina
respondenttt (51,9 %) v dotaznikovém Setfeni také hodnotila kvalitu svého zivota
znamkou 3. Cil prace byl splnén a zakladni hypotéza je vyvracend, protoze postaveni osob
neni na nizké urovni, jedna se spiSe o urovenl primérnou. V piistupu ke zdravotné
znevyhodnénym je tedy stale co zlepSovat. Pro kvalitu Zivota jsou dilezité ptijmy, které jsou
u zdravotné znevyhodnénych zavislé na vysi socialni podpory. Socialni systém v Ceské
republice je vSak na nizké urovni. Je potieba socialni systém zmeénit, upravit zpisob jakym
se hodnoti zdravotni stav osob s roztrousenou sklerézou. Proces ziskani podpory je rovnéz
problematicky. V neposledni fad¢ je pak samotna vySe finan¢niho ptispévku. Stat by mél

zajistit nemocnym osobam takové piijmy, aby mohly zit distojny Zivot.
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12 Prilohy

Priloha €. 1: Vyskyt RS ve svété

Priloha 1: Prevalence RS ve svété

Zdroj: Havrdova a kol., 2013, str. 22

Piiloha 1: Incidience RS ve svété

e P

Zdroj: Havrdova a kol., 2013, str. 23
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Piiloha ¢. 2: McDonaldova diagnosticka Kkritéria

Priloha 2: McDonaldova Kritéria

Zdroj: THOMPSON, A. J. et al., 2017
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Priloha €. 3: Kurtzkeho $kala postiZzeni hybnosti (EDSS)

Vytvareni schémat mize byt ¢asto problematické, specialné v ptipadé nemocnych, avsak
v nékterych situacich je potfeba mit moznost pacienty rozdélit do kategorii. V piipadé
roztrouSené sklerdzy se vyuziva tzv. Skaly EDSS (Expanded disability status scale), jejimz
autorem je John Kurtzke.

Tabulka rozdéluje intenzitu postizeni, které vznika v diisledku atak a celkového vyvoje
a rychlosti postupu onemocnéni. U pacientil se hodnoti nejen prubéh nemoci a zhorseni stavu,
ale také ucinnost 1é€by. Tabulka vyhodnocuje “zmény schopnosti nemocného vykonavat bézné
Zivotni ukony, vzddlenosti, kterou je nemocny schopen ujit, schopnosti uzivat dopravnich
prostredkii, vykonavat bezné domaci prdace, obslouzit se apod." (Jedlicka, Keller, 2005, str. 208)
Z Kurtzkeho skaly je patrné, Ze pacienti mohou v pozdéjsich stadiich utrpét ztratou hybnosti,
mohou byt odkdzani na uzivani invalidniho voziku a pomoc rodiny. Tabulka se mimo jiné

pouziva pii hodnoceni stupné invalidity.

Piiloha 3: Kurtzkeho $kéla postiZeni hybnosti (EDSS)

Zdroj: Jedli¢ka, Keller, 2005, str. 208

84



Priloha &. 4: Sablona dotazniku

Postaveni osob s RS v CR
Dobry den, jsem studentka Ceské zemédélské univerzity v Praze a provadim dotaznikové

Setfeni k diplomové praci s nazvem Postaveni osob s roztrousenou sklerézou v Ceské
republice. Cilem préace je statistickym zpracovanim porovnat socioekonomické postaveni
0sob s RS. Z vyplnénych dotaznikii budu analyzovat, jakym zptisobem se zdravotné postizeni
zapojuji do spolecnosti, zda jsou zaclenéni do pracovniho prostfedi a dalsi oblasti, které

S onemocnénim souvisi.

Dotaznik je anonymni a jeho vysledky budou pouzity vyhradné pro potfeby mé diplomové

prace.

Dékuji za Vas cas.
Klara HaSlerova

*Povinné pole

Obecné
1. Jaké je Vase pohlavi? *

Oznacte jen jednu elipsu.
Muz

Zena

2. Kolik je Vam let? (napiste ¢islovku napt. 24) *

3. Jak dlouho mate diagnostikovanou RS? *

Oznacte jen jednu elipsu.

1-5 let

6-10 let
11-15 let
16-20 let
21-25 let
26 let a déle
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4.V jaké obci/mésté zijete? *

5. Jaka je velikost mista Vaseho bydliste? *
Oznatte jen jednu elipsu.
Do 999 obyvatel
1000 — 1999 obyvatel
2000 — 4999 obyvatel
5000 — 19 999 obyvatel
20 000 — 49 999 obyvatel
50 000 — 99 999 obyvatel
100000 obyvatel a vice

Ekonomické postaveni
6. Pracujete nebo studujete? *
Oznacte jen jednu elipsu.

Pracuji  Preskocte na otazku 6a

Nepracuji  Pfeskocte na otazku 6b

Studuji  Pfeskocte na otazku 7

Studuji a pracuji  Preskocte na otazku 6a

Diuchod, Invalidni diichod, matefska/rodi¢ovska dovolena Preskocte na

otazku 7

6a. Na jaky uvazek pracujete? *
Oznacte jen jednu elipsu.

Plny

Polovicni

Jiny

Podnikédm

Preskodte na otazku 6¢
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6b. Snazil/a jste se najit praci? *
Oznacte jen jednu elipsu.
Ano  Pieskocte na otazku 9

Ne Pieskocte na otazku 10

6¢. Jak byste ohodnotil/a proces ziskavani zaméstnani po zjisténi diagndzy? *
Oznacte jen jednu elipsu.

praci mam stale stejnou, nic se nezménilo

praci mam stejnou, ale prob¢hla zména tvazku

se zménou uvazku probéhla zména prace

praci jsem ziskal/a snadno

praci jsem ziskaval/a obtizné

nedokéazu posoudit

7. Jaké jsou vaSe zajmy? *

8. Jaky je vztah mezi socialni podporou statu a Vasim ekonomickym postavenim? *
Oznacte jen jednu elipsu.

Podpora je mij jediny zdroj pfijmt

Podpora je velka ¢ast mych pijmn

Podpora je mala ¢ast mych piijmua

Nepobiram zadnou podporu ani piispévky

9. Jak hodnotite kvalitu Vaseho Zivota na zakladé vaseho socioekonomického
postaveni? *

Oznacte jen jednu elipsu.

1 2 3 4 5

Nejlepsi Nejhorsi
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Zdravotni stav
10. Jak byste ohodnotil/a Vas aktualni zdravotni stav? (mozno vybrat vice odpovédi) *

Zaskrtnéte vSechny platné moznosti

|| Necitim zadnou zménu

| | Porucha hybnosti

|| Pouzivani kompenzacnich pomicek (berle,
|| Invalidni vozik

| | Nadmérna tnava

|:| Zavra

|| Psychické problémy

|:| Zhorsena citlivost — brnéni, paleni, pichani v koncetinach
|:| Bolesti

Jiné:| |

11. Vyuzivate sluzeb asistence nebo jste uplné sobéstacny/a? *

Oznacte jen jednu elipsu.

() asistence

() pomoc rodiny
() rodina i asistence

() Jjsem sobéstacny/a

12. Vyzaduje si Vas zdravotni stav bezbariérové prostiedi? *

Oznacte jen jednu elipsu.

CD Ano
() Ne

13. Oznamkujte bezbariérovost v misté, kde Zijete. *

Oznacte jen jednu elipsu.

1 2 3 4 5

Nejlepsi Nejhorsi

88



Piistup blizkého okoli
14. Jak ptijalo Vasi diagnézu Vase okoli (rodina, ptatelé, kolegové...)? *

15. Jak hodnotite ptistup Vaseho okoli nyni? *

16. Zménilo se podle Vas za poslednich 5 let postaveni osob s RS v CR? *
Oznacte jen jednu elipsu.

Ano, k lepsimu

Ano, k horSimu

Ne, nezménilo se

Nedokazu posoudit

Socialni systém
17. Dle Vaseho usudku ohodnot’te socidlni systém v CR ve vztahu k osobdm s RS.

(socialni davky, ptispévky, podpora apod.) *
Oznacte jen jednu elipsu.

1 2 3 4 5
Nejlepsi Nejhorsi
18. Jak hodnotite proces ziskavani socialni a zdravotni podpory v CR ve vztahu k

osobam s RS? *

Oznacte jen jednu elipsu.

2 2 3 4 5

Nejlepsi Nejhorsi
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19. Cheete se k socialnimu systému v CR vice vyjadfit? *

Zaskrtnéte vSechny platné moznosti.

|:| Ne
Jiné: |:|

20. Chcete se k socioekonomickému postaveni osob s RS v Ceské republice vice
vyjadfit? (podnéty, problémy, navrhy atd.) *

Zaskrtnéte vSechny platné moznosti.

|:| Ne
Jiné: |:|

.....

Oznacte jen jednu elipsu.

() Hlavni mé&sto Praha
() Stiedocesky kraj
() Jiho&esky kraj

() Plzenisky kraj

() Karlovarsky kraj
() Ustecky kraj

() Liberecky kraj

-, Kralovéhradecky kraj
() Pardubicky kraj
-, Kraj Vysocina

-, Jihomoravsky kraj
D) Olomoucky kraj
() Zlinsky kraj

D) Moravskoslezsky kraj

Dé&kuji za vyplnéni dotazniku.
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Priloha €. 5: VEk pacientii v dobé zac¢atku onemocnéni a v dobé posledni
navstévy

Piiloha 5: Priimérny vék pacientii v letech v dobé za¢atku onemocnéni (vék)

Vék pacientii v letech v dobé za¢atku onemocnéni
Rok 2013 2014 2015 2016
Primérny vék | 29,5 30,2 30,5 30,8

Zdroj: Vlastni zpracovani dle dat z registru ReMuS

Ptiloha 5: Pramérny vék pacienti v letech v dobé posledni navstévy (vék)

Vék v dobé posledni navstévy
Rok 2013 2014 2015 2016 2017 2018
Primérny vék | 39,4 40,2 40,7 41,3 41,8 423

Zdroj: Vlastni zpracovani dle dat z registru ReMuS
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