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Uvod
Cilem mé diplomové prace je analyzovat okruh socialnich kontakti lidi s roztrousenou

sklerozou, protoze se domnivam, ze jednim z determinanti kazdého onemocnéni jsou prave

vztahy a je tfeba se o né zajimat a porozumet jim.

Diplomova prace je rozdélena do dvou ¢asti. Prvni, teoreticka cast diplomové prace je
rozClenénéd do Sesti kapitol, které se déli na dalsi podkapitoly. Prvni, kapitola Autoimunitni
onemocnéni zahrnuje obecnou charakteristiku autoimunitnich onemocnéni. Déle je zde popsana
etiopatogeneze roztrouSené sklerdzy, jeji klinické projevy a neuropsychiatrické symptomy.
Nebyla opomenuta ani Kurtzkeho hodnotici Skala tohoto onemocnéni, jelikoz se s ni dale
pracuje ve vyzkumné Casti. V kapitole je zarazen systém 1écby demyeliniza¢nich onemocnéni
v CR a jsou zde zmapovana centra pro 1ébu pacientd s roztrousenou sklerozou. Ve druhé
kapitole Vztahova socialni sit' se vénuji tématim socializace, socialni sit’ a socialni opora.
Charakterizuji zde pojmy sebepojeti a identita, které se pravé v disledku onemocnéni mohou
meénit, a osoba tak mize nabyvat novych a jinych pocitd, socialnich roli a mohou byt zménény
jeji hodnoty. Osobni identita je pro zivot kazdého z nas nesmirné dalezita, a v dusledku vazné
nemoci ohrozena. I proto jsem toto téma zvolila jako soucast predlozené diplomové prace.
Svépomocné skupiny a nadace tvoii nesmirn€ dalezitou soucast systému 1écby, a proto jsou
taktéz v textu zafazeny a popsany. Dalsi zasadni podtéma kapitoly je Cifové pouto - Attachment.
Attachment vnimam jako zasadni téma v oblasti vztaht a zdravi. Stres se dnes vyskytuje vSude
kolem nas. Ochrana, kterou nam mohou poskytnout a vybudovat v nas primarni peCovatelé, nas
proti stresu muze ochranit. Samoziejmé lze se sebou samymi pracovat riznymi technikami
a cilené se zajimat o zvladani stresu, nicméné pevné citové pouto nas muze chranit piirozen€.
Ttreti kapitola je Rodina. Rodinné prostiedi ovliviiuje kazdého ¢lovéka vice, nez si mozna
v soucasnosti dokazeme piipoustet. Ackoliv je stale vedena rozepie o tom, co osobnost ¢lovéka
ovliviluje vice, zda prostiedi, nebo geny, jednoznatné muzeme fici, ze néjakym zptisobem
ovliviiovani prostfedim jsme. V kapitole je zahrnuto zdravé rodinné fungovani a popis zmén a
rizik v rodiné nemocného. Rodi¢ovsky styl a prostiedi, ve kterém dité€ vyrasta, mize mit vliv
na vyvoj centralni nervové soustavy, a muze tedy ovlivnit, zda se neurodegenerativni
onemocnéni spusti, & nikoliv. Ctvrta obsahla kapitola Socidlni aspekty pii pokrocilé fazi RS je
zahrnuta ztoho davodu, ze. roztrouSena skleréza je diagndza, ktera muze progredovat
a uplné ménit moznosti zivota nemocného. Lidé s touto nemoci mohou ziskat zdravotni
postizeni, coz s sebou piinasi mnoha rizika, s nimiz je potieba pracovat. Kapitola Sesta zahrnuje

nékolik konceptd vyuzitelnych v socialni praci s klienty se zdravotnim postizenim. Dale sem
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patii i téma nezaméstnanost, coz kromé ekonomickych problémi muze otevirat i problémy
socialni, kdy dopady nezaméstnanosti mohou zpusobit i socialni izolaci. V dasledku
zdravotniho postizeni jsou ovlivnény 1 partnerské vztahy a sexualita, ¢imz se tato kapitola také
zabyva. V paté, predposledni kapitole najdeme né€kolik odstavci o socialni praci s osobami
s pokroCilou formou RS a v posledni kapitole, tedy Sesté, je uveden piehled doposud
realizovanych vyzkumu relevantnich pro téma této diplomové prace. Tim je zakonCena
teoreticka Cast a po ni nasleduje Cast empiricka, kterd je zalozena na strategii kvantitativniho
vyzkumu.

Vyzkum je organiza¢ni a poznavaci ¢innost. V socialni praci je charakteristicky tim, ze
hleda odpovédi na otazky tykajici se socialnich jeva a procesu. Otazky v takovém vyzkumu
vyvstavaji ze vztahu mezi lidskym jednanim a socidlnimi strukturami. Specifické je ve
vyzkumu v sociadlni praci to, ze jsou predevsim ziskavany informace o tom, jak provadét
socialni praci, nikoli nové poznatky o socialnich problémech (Matel, 2019, s.109). V sociélni
préci je vyzkum realizovan piedevsim Skolami s obory socialni préace, ale mimo ty je tfeba
jmenovat dalsi instituce v Ceské republice (Matel, 2019, s. 110):

e Vyzkumny uGstav prace a socidlnich véci

e Institut pro kriminologii a socialni prevenci

e Institut pro demokracii a ekonomickou analyzu

o Cesky statisticky ufad

e Sociologicky ustav Akademie véd Ceské republiky

e Narodni ustav pro vzdélavani

Pro ucely této diplomové prace byla zvolena kvantitativni vyzkumna strategie. Tato
strategie spocCiva v kvantitativni analyze. Filozofickym zakladem pro tuto strategii je
pozitivismus (Matel, 2019, s. 111). Koncept vyzkumného problému je nasledujici —
v predlozené diplomové praci budu zkoumat vztahy osob s diagnézou roztrousena sklerdza.
Cilem je zjistit, s kym se osoby s touto diagnozou stykaji, jaké vztahy vyhledavaji a zda stupen
onemocnéni ovliviiuje jejich socialni kontakty. Mezilidské vztahy jsou zakladni lidskou
potfebou. Z prehledu jiz realizovanych vyzkumu v kapitole Sesté vyplyva, ze lidé, ktefi maji
podporu od ostatnich jedinct, snasi diagnozu daleko 1épe, proto je cilem vyzkumu zjistit, jakou

maji vztahovou socialni sit’ osoby s diagn6zou roztrousena skleroza.

Pro ucely této diplomové prace byla prostudovana relevantni literatura predev§im

z Casového rozmezi mezi roky 2010-2021. Byla pouzita i literatura starsi, predevs§im kvuli
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relevanci a kvalit¢ dosud nepiekonané. Literarni ramec tvofi odpovidajici legislativa,
monografie, sborniky, Casopisy, ale také mnohé on-line zdroje. Veskeré pouzité zdroje jsou

v diplomové praci uvedeny.



1. Autoimunitni onemocnéni roztrousSena skleroza mozkomisni

Jedna se o onemocnéni, jez jsou dusledkem komplexnich patologickych pochod.
Doposud neni znam jediny jednoznacny spoustéci faktor, ani geneticka anomalie. Podminkou
vzniku autoimunitniho onemocnéni je prerod autoimunity fyziologické v patologickou
(Bartinkova, Vernerova, s. 34-35). Z hlediska vyvoje autoimunitnich chorob existuji vyrazné
rozdily mezi pohlavimi — vyskytuji se ¢astéji u Zzen nez u muzu. Ziejmy vyssi vyskyt je sledovan
v severnich zemépisnych §itkach. Celosveétoveé mluvime asi o 3 % populace postizenymi jednou
z autoimunitnich chorob (Chapel, Haeney, Misbah, Snowden, s. 103). Dle Campbella maji

nejvetsi vliv na autoimunitni onemocnéni prave tyto tfi oblasti (NCBI [online]):
- geneticka predispozice
- enviromentalni spousté¢ (viry, bakterie, parazité, tézké kovy, l1éky, toxické latky
z kosmetiky, ...)
- stfevni disbioza
Mezi autoimunitni onemocnéni se fadi 1 roztrouSena skleroza, ackoliv nutno

podotknout, Ze neni jedinym, nebo jednim z mala autoimunitnich onemocnéni. Naopak —

oficialné je dnes definovano 80 onemocnéni tohoto druhu (IFMV [online]).

RoztrouSena skleréza je autoimunitni demyelinizani onemocnéni, jez je typické
rozpadem myelinovych pochev izolujicich jednotliva nervova vlakna (Orel a kol., 2020, s. 191—
192). Hlavni vyznam myelinové pochvy je v izolaci jednotlivych nervovych vlaken. Dale
vyznamné zvySuje rychlost vedeni akénich potenciald (Orel, 2015, s. 18-20). Dojde-li
k naruseni myelinovych oballi nervovych vlaken, nastava i naruseni funkce neuront. V misté
poskozeni obald nervovych vlaken dochazi ke vzniku tzv. plak( neboli demyelinizacnich
lozisek (Orel, 2015, s. 149). Klinicky je pro roztrousenou sklerozu typicka diseminace lozisek
v riznych lokalizacich CNS a v rizném ¢asovém obdobi. Jsou pro ni signifikantni neurologické
piiznaky s viceloZiskovou distribuci v bilé hmoté mozku a michy (Seidl, 2008, s. 119). V CR
se RS vyskytuje pomérné casto. Spolu s Parkinsonovou chorobou obsazuje druhé misto
v ramci invalidity, vySe uz je pouze cévni mozkova piihoda (Seidl, 2008, s. 119). Prevalence
onemocnéni v CR je 50150 na 100 000 obyvatel. Onemocnéni nejéastéji postihuje mladé lidi

ve véku 20-30 let (Kolar et al., 2020, s. 379).



1.1. Centra pro lécbu RS

Lécba roztrousené sklerozy nema dlouhého trvani a stale hleda zptisoby a moznosti, jak
pomoci pacientim, ktefi ji trpi. V Ceské republice existuje 15 center zabyvajicich se 16&bou
tohoto onemocnéni (informace k roku 2017). Tato centra pro demyelinizacni onemocnéni
umoziuji soustiedénou a vyzkumnou c¢innost. Prace je zde multidisciplinarni a zahrnuje jak
klinické obory, tak pomocné metody. Bohuzel v soucasné dobé neni zajiSténa dostatecna
kapacita té€chto center, a neroz§ifuje se umémné aktualnim potiebam. V péci o pacienty s RS
hraje hlavni ulohu specializovany neurolog. Zasadni je i role praktického 1ékate, protoze vcasné
rozpoznani ptiznaki hraje vyznamnou roli v dal§im progresu onemocnéni. U pacientll
v pokrocilé fazi onemocnéni sehrava prakticky lékar roli v zafizovani posudkového fizeni

a v feSeni socialnich otazek (Valis, Pavelek, 2017, s. 254-256 [online]).

Seznam ¢eskych MS center je nasledujici (Valis, Pavelek, 2017, s. 254 [online]):

. Brno — Bohunice (MS Centrum pfi neurologické klinice FN)
. Brno — Sv. Anna (MS Centrum pfi neurologické klinice FN u sv. Anny)
. Ceské Budgjovice (Ambulance pro demyelinizaéni onemocnéni pii nemocnici)

. Hradec Kralové (MS Centrum pfi neurologické klinice FN)

. Jihlava (MS Centrum pfi neurologickém oddéleni Nemocnice Jihlava)

. Olomouc (MS Centrum pfi neurologické klinice FN)

. Ostrava-Poruba (MS Centrum pfi neurologické klinice FN)

. Pardubice (MS Centrum pfti neurologickém odd¢€leni Krajské nemocnice)

. Plzert (MS Centrum pfi neurologické klinice FN)

. Praha 2 — Nové Mésto (MS Centrum pii neurologické klinice 1. LF UK a VFN)

. Praha 4 — Kr¢ (Centrum pro 1écbu demyeliniza¢nich onemocnéni Neurologické kliniky

Thomayerovy nemocnice)
. Praha 5 — Motol (MS Centrum pii neurologické klinice 2. LF UK a FN Motol)
. Praha 10 (MS Centrum pii neurologické klinice 3. LF UK a FNKV)
. Teplice (MS Centrum pii neurologickém oddéleni Nemocnice Teplice)

. Zlin (MS Centrum pii neurologickém oddéleni Bat'ovy nemocnice)

Lécba roztrousené sklerdzy se zaméfuje na potlaCovani ptiznaka a zastaveni progresu

onemocnéni. Dle klinickych studii je velice dulezité vCasné zahajeni 1écby, coz znamena, ze
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je podstatné spravné rozpoznat piiznaky roztrouSené sklerozy, kterych je ale velké a rozmanité

mnozstvi.

1.2. Priznaky RS

Ptiznaky onemocnéni jsou velice rozmanité, protoze se jedna o postizeni riznych oblasti
CNS (Valis, Pavelek, 2017, s.253-254 [online]). Vagnerova uvadi Ctyfi kategorie pfiznaku
roztrousen¢ sklerozy:

a) Motorické poruchy

Tyto poruchy zaviseji na lokalizaci postizeni. Muze dojit k poSkozeni, a nékdy
i k aplné ztraté hybnosti koncetin. Mozeckové poruchy se projevuji poruchami koordinace,
rovnovahy a tiesem (Vagnerova, 2014, s. 136).

b) Poruchy citéni téla

Parestezie taktéz postihuje koncetiny a miize byt provazena bolesti, obvykle jako rany
ptiznak. Poruchy citlivosti postihuji i urogenitalni oblast a jsou spojeny s poruchami moceni
a potence (Vagnerova, 2014, s. 137).

c) Poruchy vidéni

Poruchy vidéni jsou projevem zanétu zrakového nervu. Vyskytuji se az u 65 % pacientt
a vyznacuji se neostrym a mlhavym vidénim. Nékdy muze dojit i k iplnému vypadu zorného
pole ¢i dvojitému vidéni. Zpravidla se jedna o doCasné postizeni, které se muze zlepsit
(Véagnerova, 2014, s. 137).

d) Porucha verbalniho projevu

Jedna se o projev mozeckového postizeni, ktery byva typicky skandovanou feci,
zpomalenou dikci, se zarazy. Mlze nastat i porucha koordinace mluvidel, tzv. dysartrie

(Véagnerova, 2014, s. 137).

Kromé téchto poruch, které se objevuji bez varovani a neCekané, jsou pro roztrousenou
sklerozu typické 1 psychologické symptomy. Vagnerova upozoriiuje na moznosti poskozeni
CNS sdopady v oblasti psychiky (Vagnerova 2014, s. 111), pfiemz za dominujici
psychopatologii u roztrousené sklerozy se v soucasnosti povazuje organickd depresivni
porucha. Zvlastnosti je, zZe depresivni pfiznaky onemocnéni jsou jen malo zavislé na zavaznosti
onemocnéni, a to 1 piesto, ze se jedna o stfedné tézkou az tézkou depresi (Hosak, Hrdlicka,
Libirger a kol., 2015, s. 411).

Dle Mezinarodni klasifikace nemoci je deprese fazena do kategorie afektivnich poruch

neboli poruch nalad. Kritérii deprese existuje nékolik, zasadni je ovSem délka jejiho trvani —
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aby mohla byt diagnostikovana, musi se deprese objevovat minimalné€ po dobu dvou tydnu.
V celosvétovém méfitku toto psychické onemocnéni ovliviiuje pres 350 milion osob. Dle
WHO je deprese nejcastéjsim davodem invalidity ve svété. Priciny vzniku afektivnich poruch
jsou zatim malo probadané. Obecné lze fici, ze se jedna o interakci biologickych
a environmentalnich faktort. Z hlediska této prace zaméfim svou pozornost na psychosocialni
faktory deprese a Freudovu teorii, ackoliv i fada jinych autorti spojuje rozvoj deprese se
specifiky vyvoje jedince. Freud vyzdvihuje riziko rozvoje deprese v oralnim stadiu ditéte, a to
kvuli nedostatku kontaktu s pecujici osobou. V dospélosti pak takovy jedinec vytvaii nadmeérné
vazby na druhé osoby. Depresivni symptomatiku tedy lze pfisoudit nedostateCné socialni
podpore a jistoté v détstvi, na kterou jedinec spoléha a vyzaduje ji (Vaculcikova Sedlackova,
Prasko, 2019, s. 7-12). Dale je s depresi spojovana zavislost na alkoholu a koufeni, ktera
ovliviiyje zdravotni stav jedinct. Dle studie publikované v Casopise Multiple Sklerosis Journal
je piti alkoholu a koufeni jednim z dopadii deprese a uzkosti u pacientt s RS (McKay a kol.,
2016, s. 691-692 [online]).

Dalsim psychopatologickym specifikem pacientti s roztrousenou sklerozou je priblizné
dvakrat vyssi vyskyt bipolarni afektivni poruchy nez ve vSeobecné populaci (Hosak, Hrdlicka,
Libirger a kol., 2015, s. 411). Projevuji se ¢asté emocni deregulace zahrnujici emocni labilitu
a patologicky smich a pla¢ bez zjevné pfiCiny. To vsSe jsou projevy tzv. pseudobulbarniho
syndromu, jehoz dalsi ptiznaky jsou Spatna artikulace, ztrata mimiky, potize s ovladanim jazyka
a polykanim (Vagnerova, 2014, s. 137).

Uz v Casném stadiu nemoci lze pozorovat i kognitivni zmény, které se vyskytuji
u 45-60 % nemocnych. Mezi tyto nejCastéj§i patii poruchy uceni, pozornosti, paméti
a zpracovani informaci (Hosak, Hrdlicka, Libirger a kol., 2015, s. 411). Frekventované je
i naruSeni exekutivnich funkci, které se projevuje obtizemi s planovanim vlastnich uvah
i Cinnosti. Nemocni mivaji potize se schopnosti koncentrace a s fungovanim paméti

(Véagnerova, 2014, s. 138).

Souhrnné lze fici, Ze se u pacientl s roztrousenou skler6zou objevuji tyto psychické

komplikace (Hosak, Hrdlic¢ka, Libirger a kol., 2015, s. 93):

DEPRESE
KOGNITIVNI ZMENY
UZKOST
APATIE
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HALUCINACE
EUFORIE
BLUDY

Kazda zdravotni komplikace, at’ uz drobné nachlazeni, nebo dalsi zdvazné diagnozy,

zvySuji pravdépodobnost zhorSeni zdravotniho stavu pacienta.

Postizeni, rozsah a zavaznost nemoci se hodnoti nejcastéji na stupnici EDSS — tzv.
Kurtzkeho skale. Kurtzkeho stupnice vyjadiuje pohybové moznosti pacienta na Skale 0—10. Ze
stupnice tak 1ze pomémné jednoduse odvodit, v jakém stadiu se onemocnéni nachazi a jaky

stupenl péce se u pacienta muze predpokladat (Kolaf et al., 2020, s. 379).
EDSS 0 — bez potizi, neurologicky nalez norméalni
EDSS 1 - potize mirné nebo jen anamnestické, vykonnost intaktni, nepatrné odchylky
EDSS 2 — potize jen lehké, vykonnost dot€ena minimaln€, maly neurologicky nalez

EDSS 3 - postizeni vyraznéjs§i, hybnost a vykonnost dotfena, pracovni schopnost

zachovana; neurologicky vyjadreny zakladni pfiznaky nebo kombinace vicero leh¢ich pfiznaka

EDSS 4 — postizeni t€z$i, hybnost, vykonnost a pracovni schopnost omezeny, normalni

zpusob zivota mozny bez zavislosti na pomoci druhé osoby

EDSS 5 - postizeni znacné, pracovni neschopnost, chliize na kratsi vzdalenost

(500 metr) samostatn€é mozna

EDSS 6 — hybnost omezena s pomoci hole, berle, opérného aparatu, presuny na kratké
vzdalenosti, doma s pfidrzovanim se o prfedmeéty, schopnost vykonu drobnych praci a) bez

pomoci druhé osoby b) s pomoci druhé osoby
EDSS 7 — hybnost velmi obtiznd az nemoznd, je zavisla na pouzivani invalidniho
voziku, pfesuny do voziku a jeho ovladani bez cizi pomoci, zakladni sobé&sta¢nost zachovana
EDSS 8 — lezici, zavislost na invalidnim voziku s cizi pomoci, sobésta¢nost
EDSS 9 — zcela lezici, nesobéstacny, bezmocny
EDSS 10 — timrti v disledku RS
(Lensky, 1996, s. 46-47)

1.3. Priubéh RS

Roztrousena skleroza se u kazdého jedince projevuje velmi individualné. Lze hovofit

omirnych formach az po velmi rychle progredujici postizeni. Podle zavaznosti pribéhu
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onemocnéni se RS déli na benigni a maligni. Pti benigni formé je pacient po 15 letech stale bez
klinického deficitu — jeho stav se nezhorSuje a EDSS je po vice jak 15 letech mensi nebo
rovno 3 — v daném piipad€ ovSem hovofime o retrospektivnim hodnoceni. Druh4, maligni
forma onemocnéni, je naopak charakteristicka rychle progredujicim postizenim
(Vanéckova, Seidl, 2018, s. 26).

Havrdova ve své knize uvadi Ctyfi typy prubéhu nemoci. Prvnim je relaps-remitentni.
Toto obdobi trva 5-15 let. Dochézi k atakam, které se upravi bud’ zcela, nebo jen ¢astecné. Po
urcité dobé uz télo neni schopné reparovat nasledky uplné. Zanétliva aktivita je v tomto obdobi
nejvyssi. Plynulym pokra¢ovanim je druhy prubéh — chronicko-progresivni. Zde je typické
snizovani zanétlivého procesu. Dochazi k pozvolnému narGstu invalidity v dusledku
degenerativnich pochodi v CNS. Treti, primarn€ progresivni prubéh, je typicky tim, ze ataky
nejsou vubec pfitomny, ovSem pozvolna se vyviji invalidita v podobé€ spastické paraparézy
dolnich koncetin. Signifikantni je v tomto ptipadé mensi zanétlivost, zato ale vétsi piitomnost
degenerativnich zmén na nervovych strukturach i oligodendrocytech. Ctvrty je pribéh
relabujici—progredujici. Progrese miize v tomto pribéhu nastat i mezi atakami. U daného typu
je zanétliva a degenerativni aktivita nejvyssi, nebot staci jen nékolik malo let k tplné invalidité

nemocnych (Havrdova, 2009, s. 19-20).
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2. Vztahova socialni sit’

Kazda vazba, kterou prozivame, je procesem, jehoz cilem je uspokojovani naSich
socialnich potieb. K vytvoreni vztahu/vazby je zapotiebi chovani, které podmiriuji hlavni
komponenty vztahu — komponenty, jez jsou zasadni a originalni pro kazdého jedince
a v dané interakci podmifiuji pocit spokojenosti. Vyhledavana lidska vzajemnost funguje na
zakladé naplriovani a zaroven dopliiovani komponent jednotlived. V kazdém vztahu je
zapotiebi korekce, ktera je utvarena vychovou, moralkou, etikou a etiketou té které konkrétni
spoleCnosti, v niz jedinec vyrusta, a ktera je zakladni podminkou pro spoleCenské chovani

(Svoboda, 2020, s. 10-15).

Jan Svoboda uvadi nasledujici komponenty vztahu:

Komponenty vztahu Komponenty patologického vztahu

5 Potfeba manipulovat, omezovat
Potfeba ovladat :
prostor, fyzicky tyrat

5 5 Kodependence, spoluzavislost na
Potfeba pecovat ;
osobé pecujici

o Ztrata autonomie — pfechod do
Schopnost piizplisobovat se ‘
urovné , slouzit®

Slouzit Ztrata autonomie

Vsechny Ctyfi komponenty jsou ve vztahu dulezité, avSak pouze v urCitém pomeéru.
Vsechny zminéné komponenty lze schematicky znazornit symbolem kfize v souvislostech:
OVLADAT
SLOUZIT PRIZPUSOBOVAT SE
PECOVAT

Potfeba ovladat se nachazi na jedné linii s potfebou pecovat. Druhou linii pak tvoti
potieba slouzit a pfizptisobovat se. V kazdé roviné je zapotiebi, aby byly dodrzovany hranice
vychazejici ztolerance a potieby jednotlivce, coz by prfedchazelo vzniku diskomfortu
a nasledné patologie ve vztahu (Svoboda 2020, s. 15-18).

Pro potreby této diplomové prace je tieba si uvédomit, ze vztahy a socialni sit, kterou
si jedinci tvofi, jsou pro ¢lovéka nezbytnou soudasti zivota. Clovék sam si vytvaii svij
individualni svét, nicméné neékteré podminky pro zivot jsou predem dané a nelze je ovlivnit —
takovym podminkam se pak ¢lovék musi pfizptisobit.
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2.1. Socializace

Socializace neboli akulturace je komplexni téma procesu premeén. Jednéa se o souhrn
individualnich zkusSenosti jedince, dlouhodoby proces, vruastani cloveéka do kulturniho prostiedi.
Socializace za¢ina v raném détstvi v rodin€ a pokracuje po cely zbytek zivota. Délime ji na
primarni a sekundarni, pfi¢emz primarni socializace zacina v rodin€ a kon¢i vstupem ditéte do
skoly, kde pokraguje jako socializace sekundarni. Socializace izce souvisi s identitou. Clovék
za svUj zivot pozna tisice lidi, z nichz se vytfibi ,,vyznamni druzi“, ktefi jsou nositelem
socialniho vlivu (Nakonecny, 2020, s. 122—-123). Kubatova chépe spolecnost jako socialni
systém. Tento systém je strukturovany, tudiz mizeme mluvit o vztazich mezi jednotlivymi
prvky socialniho systému. Tyto vztahy zaroveri musi byt alespoii minimalné
institucionalizované, stabilizované. Pokud spliiuji pozadavek stability, pak tyto socialni vztahy
mezi prvky socidlniho systému ovliviiuji subjektivni postoje, chovani a jednani (Kubatova,
2010, s. 25). Socializaci lze definovat i jako socialni uceni, které je urCovano vztahy a podnéty
ve spoleCnosti. Produktem tohoto procesu je stabilni osobnost nesouci zakladni psychické
funkce — kognitivni schémata, emoce a motivaci, chovani. V ramci problematiky socializace je
tteba zminit A. Banduru, ktery ji chape jako proces vyvoje kvalit, které jedinci povazuji ve
spoleCnosti za podstatné. Jedinci tedy nejsou pasivni, nybrz se snazi vyrovnat s pozadavky
prostiedi. — aktivné vytvareji ve svém zivot€ zmeény, coz je zvlasté ve stavu nemoci velmi
dulezité (Nakonec¢ny, 2020, s. 125-126).

Socializace v dospélosti patfi do tzv. sekundarni socializace. Tato socializace je
uskuteciiovana prostfedky hromadné komunikace, poméry v zaméstnani, v zdymovych
skupinach, ve vzdelavacich institucich, ndbozenskych a politickych organizacich, tedy obecné
vzato ve vSech socialnich interakcich. Prostfedky socializace zahrnuji rizné instituce pocinaje
rodinou (Nakonecny, 2020, s. 127).

Osobnost je mj. ovliviiovana socialnimi Ciniteli v Sirokém spektru jejich plsobeni.
Socialni souvislosti pusobi na mnoho oblasti zivota — vykon, télesnost, zdravi, genderové
charakteristiky, sebepojeti aj. Jednotlivé oblasti jsou formovany tak, aby vyhovovaly
pozadavkam prostiedi — napt. zdravi formuji tfi hlavni Cinitele: ptivodce nemoci, individualni
charakteristiky a Cinitele vnéjsiho prostfedi (Helus, 2015, s. 63-73).

Clovék je ovliviiovan socialnimi souvislostmi, mezi které patii druzi lidé, spolecensko-
politické a ekonomické poméry, sdilena kultura a pusobeni médii. Druzi lidé sehravaji
v procesu socializace dilezité role (Helus, 2015, s. 25). Vyzkumna zjisténi dokonce zdtraznu;ji

ulohu socialni opory a poskytuji dikaz o tom, Zze mira, v jaké se jedinec citi integrovany
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apodporovany ve svém socialnim  prostfedi, pozitivné  souvisi s fyzickym
a mentalnim zdravim (Sollarova, Turzakova, 2019, s. 602).

Afilia¢ni potfeba neboli potfeba byt mezi lidmi patfi mezi nejzakladnéjsi potieby
Cloveéka. Zde lze definovat tfi roviny setkdvani — interpersonalni, skupinové a davové hnuti.
Zakladnim pfedpokladem pro interpersonalni setkavani je interakce mezi dvéma osobami.
At uz se jedna o povrchni, tésné ¢i referenCni vztahy, je zde vzdy vytvarena urcita vazba.
Druhym typem jsou socialni skupiny. Jsou definovany jako pospolitost jedinca se vzajemnymi
interakcemi. Existuji nejriznéjsi druhy socialnich skupin, které 1ze tfidit podle mnoha kritérii.
Vsem je ale jedno spolecné, a to védomi sounaleZitosti jejich Clent. Tretim typem setkavani
jsou masova hnuti. Masova hnuti jsou typicka svoji anonymitou, pficemz jejich piislusnici
ztraceji kritické a stfizlivé uvazovani, a propadaji mysleni davu. Pro tuto skupinu jsou
charakteristické deindividuace, deracionalizace a demoralizace (Helus, 2015. 5.25-39). Druzi
lidé a setkavani se s nimi ndm umoziuji vytvaret socialni sité, at uz se jedna o kteroukoliv ze

z vySe zminénych rovin.

2.2. Socialni sit’

Socialni sit vymezuje hranice lidské svobody a aktivity. Ohranicuje lidské moznosti,
ale 1 schopnosti a dovednosti. Na socialni struktufe zavisi moznosti nasi pfitomnosti, a tedy

1 budoucnosti (Kubatova, 2008, s. 61).

Charakteristika kazdé jednotlivé socialni sité je odlisna. Clovék je socialni vztahova
bytost a zakladem pro kvalitu budoucich vztaht jedince je vzdy primarni peCovatel. Kazda
utvorend vazba, kterou prozivame, je dynamickym procesem, jehoz cilem je uspokojit socialni
potteby (Svoboda, 2020, s. 14).

Lacinova uvadi ne€kolik parametrt, na nichz lze socialni vztahovou sit” efektivné popsat

(Lacinova, 2018, s. 14):

- pocet osob

- vek osob

- pohlavi osob

- socialni role osob

- socialni status osob

- frekvence setkavani s osobami

V ramci celozivotniho procesu se socialni struktury dynamicky utvareji a promeénuji.

Tento proces zavisi na vnitfnich a vnéjSich zménach a také na utvareni osobnosti. Zakladni
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funkeci socialni sité je poskytovani opory, a to obousmérné — jak v ramci pfijimani, tak davani.
Pro zdravi a spokojenost jedince je rozhodujici subjektivni vnimani opory, z ¢ehoz 1ze vyvodit,
ze socialni opora nemusi byt vnimana vzdy pozitivné (Lacinova, 2018, s. 14).

Urbankova uvadi ctyfi druhy socialni opory: instrumentalni, informacni, emocionalni
a hodnotici. Instrumentalni socialni opora mize byt materialni, financni, pfip. asistencni
—v kazdém piipad€ se jedna o konkrétni typ opory. Informacni opora spociva v dodavani
informaci, vlastnich zkuSenosti, které jsou napomocné pro feSeni problémi. Emocionalni opora
zahrnuje laskavé jednani, empatii, dodani nadé&e apod. Hodnotici opora posiluje sebetictu —
povzbuzuje a dodava energii v podobé viry v sebe sama a poskytuje nadéji (Urbankova, 2019,
s. 32). Socialni sité jsou pro zivot jedince velice dilezité, at’ uz ve zdravi nebo v nemoci. Prave

problematikou socialni opory se zabyva psychologie zdravi.

2.3. Socialni opora

Mezi prvnimi, kdo uvazovali o souvislostech mezi psychickou a somatickou strankou,
byl Sigmund Freud. Dnes uz je vSeobecné znamo, ze zdravi i nemoc jsou kombinaci
spoluptsobicich faktorti — biologickych, psychologickych a socialnich. Za dulezitou socialné
proménnou je povazovana socialni opora. Socialni opora je komplexni soubor riznych podob
opory. Zahrnuje v sob& n€kolik druhti opory — emoc¢ni, hodnotici, instrumentalni, informacni
a skupinovou oporu (Sollarova, Turzdkova, 2019, s. 601-602):

a) emocni opora = poskytovani pocitu lasky, bezpeci a nadéje

b) hodnotici opora = respekt a ucta

¢) instrumentalni opora = hmotna pomoc
d) informacni opora = rada, doporuceni
e) skupinova opora = pocit sounalezitosti

Dulezité je také zjisténi, opiené o studie, Ze s podporou blizkych jedinci 1épe zvladaji
zat€z. K nemoci muze dojit v podstaté tehdy, kdy se k biologickym faktorim ohrozujicim
zdravi pfidaji negativni prvky psychologického i1 socidlniho razu, tedy napt. kdyz nejsou
k dispozici zdroje, chybi socialni opora, a jedinec strada. Védomi soundlezitosti a pocit, ze se
mame na koho obratit, je dulezitou soucasti zvladani stresu, a tedy predchazeni mnoha
nemocem — jiz spoustu let je totiz dobfe znamo a mnohymi vyzkumy prokazano, ze prave stres
muze byt spoustécim faktorem nemoci, a dokonce dokaze ovlivnit funkci imunitniho systému
(Sollarova, Turzékova, 2019, s. 601-603). Je dokazano, ze imunita 1épe pracuje u lidi, ktefi

maji dobré mezilidské vztahy a kolem sebe blizké osoby, jez jim poskytuji emocni oporu ve
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stresovych situacich (Hartl, Hartlova, 2000, s. 540). Blizci lidé jsou tedy duleZitou soucasti
zivota jedince jak ve fazi prevence, tak v etapé uzdravovani. Bohuzel dasledky, rizika a zmény,
které ssebou nemoci pfinaseji, jsou pro zachovani socialni opory nemocnych jedinca
alarmujici. V piipad¢ roztrousené sklerozy je tomu prave tak.

Roztrousena skleroza neni jen somatickym problémem, nybrz ma vyznamné dusledky
v roving€ socialni. Vagnerova uvadi, ze v piipadé zavazného onemocnéni se ¢lovek zmeéni.
Zmeéni se nejen postaveni Cloveéka, ale 1 jeho identita. Ackoliv hranice mezi zdravim a nemoci
zavisi na védeckém poznani v daném okamziku, Siroka vefejnost je ovlivnéna zejména
viditelnymi projevy a vnéjSimi znaky nemoci. Dale je tfeba si uvédomit, ze kazdé somatické
onemocnéni zaruCuje svému nositeli 1 urcita privilegia, maze byt napf. zprostén nékterych
povinnosti, ale zaroven byva povazovan za rovnocenného ke zdravym lidem. Nemoc je
odchylka od normy, ale laickou vefejnosti neni posuzovana negativng, jelikoz vétsina lidi si
uvédomuje svoji zranitelnost, stejné jako ¢etnost nemocnych lidi v populaci (Vagnerova, 2014,
s. 75-76).

Nemocni jedinci se nékdy nadmérmeé soustiedi na své problémy, maji jiné z4jmy
a odliSny pohled na svét nez lidé zdravi. Utrpeni méni vztah 1 k nejbliz§im a nékdy dochazi i
k tzv. zivotu v zastoupeni a postupné ztrat€ socialnich kontaktt (Vagnerova, 2014, s. 77).
Predstava sebe sama, védomi o sobé, se postupné béhem Zivota tvoii jako produkt zrani, rastu,
poznavani, socialni interakce, komunikace a jednani. ZkusSenost s vlastnim ja je jedinecna.
Obsahem mohou byt vzpominky ¢i predstavy, ale vzdy s sebou nese 1 stopu pfitomnosti (Macek,
Tyrlik, 2010, s. 5). Jakéakoliv diagnoza, kterou si ¢lovék vyslechne, se vzdy otiskne do naseho

j&, a vnimani reality vCetn€ osob v ni se zméni.

Sebepojetim neboli sebereflexi je oznacovan kognitivni obsah vztahovany k vlastnimu
ja. Ten je tvofen predstavami, fantaziemi, znalostmi o sobé samém a rovnéz se na néj vaze
urcité sebehodnoceni, které se odviji od konfrontace vnimaného obrazu sebe s urcitymi
osobnimi ¢i socialnimi standardy. Identita na rozdil od sebereflexe oznacuje pocity, piedstavy
a myS$lenky, které jsou pro Cloveka dulezité v urCité etapé jeho zivota — konkrétnim kontextu.
Kontext je v daném ohledu kulturni a socialni —jedna se tedy o spolecenské standardy a socialni
vazby (Macek, Tyrlik, 2010, s. 6-7). Identita je zakladni prvek subjektivni reality. Lze ji
rozdélit na osobni/subjektivni a neosobni/socialni. Subjektivni identita je typicka pro konkrétni
zivotni situaci s osobami blizkymi. Socialni identita uz je pouze soucasti nas, je to tedy ta cast
osobnosti, kterd vystupuje v typizovanych situacich, cizich a ndm subjektivné vzdalenych. Ale

co znamena byt sam sebou? Byt sam sebou piinasi nutnost byt také subjektivni. Pokud by
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clovek prestal byt subjektivni, stal by se pouze ¢asti spolecnosti — osobni identita by se vytratila
(Kubatova, 2008, s. 41-48).

Konstrukty Sebepojeti a Identita popisuji organizaci a dynamiku psychickych struktur,
které jsou spojeny s jedinecnou zkuSenosti kazdého jedince (Macek, Tyrlik, 2010, s. 6-8).
Protoze veskera zkuSenost kazdého jedince je Cerpana ze svéta kolem nas a svét kolem nas je
zdroj nasi identity, dochazi i ke zménam identity v disledku Zivotnich zmén. Clovék identitu
musi vytvaret. Musi byt otevieny svétu a svym jednanim ziskavat a formovat svét, a zaroven

tak rozvijet sam sebe (Kubatova, 2008, s. 37-38).

2.3.1. Pacientské organizace

Diagnodza RS je pro pacienta obrovskym zasahem do jeho zivota a vSech jeho oblasti,
proto je potfeba s danym jedincem pracovat celistvé. Nemocny potifebuje pomoc biologickou
(Iécba, rehabilitace), socialni (zprostfedkovani kontaktu) i psychologickou (podporu). Jednim
z feSeni jsou organizované svépomocné skupiny v ramci pacientskych organizaci. Sociélni
oporu a celistvyy pfistup muze pacient nalézat v nasledujicich organizacich
(Jirikova, Poliakova, 2019, s. 11):

UNIE ROSKA

Zakladnim poslanim organizace ROSKA je podpora pacienti a vytvoreni potiebnych
podminek pro plnohodnotny Zivot. Aktualné se jedna o hlavni organizaci v CR, kterou
reprezentuje vice nez 30 regionalnich pobocek, pfiCemz jeji pocatky sahaji do 70. let.
Organizace se podili na zaméstnavani osob, svépomocnou aktivitou jednotlivych ¢lent
pozitivné ovliviiyje jejich zdravotni stav a hlavné slouzi 1 vSem ostatnim (tedy blizkym), ktefi
jeji pomoc pottebuji (UNIE ROSKA, O nas [online]).

NADACNI FOND IMPULS

Jedna se o fond, jenz vznikl v roce 2000 a jako prvni neziskovy subjekt se zaméfil na
pomoc nemocnym s roztrouSenou skler6zou. Nada¢ni fond Impuls financuje projekty v oblasti
vyzkumu, védy a terapie. (NADACNI FOND IMPULS. Nase poslani. [online]). Dale je
ziizovatelem registru ReMuS — Register Multiple Sklerosis. ReMuS byl spustén v roce 2013
ajeho cilem je ziskat spolehliva data o nemoci a u¢innosti 1é&by RS v CR. V Ceské republice
se jedna pouze o jediny celostatni registt (NADACNI FOND IMPULS. O registru
ReMusS [online]).
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SDRUZENI MLADYCH SKLEROTIKU

Je to pacientskd organizace, ktera je zaméfena predevSim na nové diagnostikované
pacienty. Cilem spolku je poskytovat informace, pofadat osvétové akce a hajit zajmy pacientd
— tedy nejen zvednout povédomi Siroké verfejnosti o této nemoci, ale také realizovat sportovni,

kulturni a jiné akce pro pacienty (SMS. O spolku [online]).
MSREHAB

Ugelem spolku MSrehab je rozvoj a podpora rehabilita¢nich postupi pro pacienty s RS.
Spolecné s dal§imi organizacemi se podili na vzdélavani fyzioterapeutl, psychoterapeutq,
ergoterapeutl, rehabilitacnich a dalSich odborniki zamétujicich se na RS (MSrehab. Spolek

[online]).
CESTA ZA DUHOU

Cilem projektu je predstavit umélecka dila jedinct s RS vefejnosti. Prostfednictvim této
organizace se vystavuji kresby, malby, Sperky, keramika a dalsi. Tato aktivita se stala tradici
od roku 2001. Ke svym vystavam vyhledava vefejna mista, kde proudi mnoho lidi denn¢, a tim

je zvySovana osvéeta o RS (Cesta za duhou (Cesta za duhou. O projektu [online]).
DOMOV SV. JOSEFA

Jde o jediné 1zkové zafizeni v ramci Ceské republiky nachazejici se ve Dvore Kralové
nad Labem, které poskytuje komplexni péci osobam s RS. Od roku 2001, kdy byl Domov
zalozen, poskytl jiz 3 800 pobytt. Poslanim organizace je naplnit v§echny potieby klient pro
plnohodnotny zivot (Domov sv. Josefa. O nas [online]).

NADACE JAKUBA VORACKA

Nadace byla zalozena v ¢ervnu 2015. Podporuje organizace sdruzujici pacienty s RS,
stejné jako rozvoj MS center v Ceské republice a individudlni piipady (Nadace Jakuba

Voracka. O nadaci [online]).

ERES TYM CR

ERES tym si klade za cil podpofit vyzkum RS, fesit problémy zamé&stnanosti, podpofit
jednotlivce, realizovat informacni kampané pro vefejnost, dosahnout dostupnosti 1é¢by pro
vSechny, reprezentovat pacienty s RS ajejich rodiny. Snazi se propojit a podpofit pacienty s RS
mottem: v tymu jsme siln&j3i (eReS tym CR. O nas [online]).

Vsechny organizace pro pacienty s RS jsou zde i pro jejich rodiny, protoze jak uz bylo
zminéno, onemocnéni zasahuje do celého rodinného systému, a rodina je tedy velmi ovlivnéna

a potfebuje podporu. Rodina je totiz klicova pro kazdého, nejen pro nemocné.

21



2.4. Citové pouto — Attachment

V ramci vztahové socialni sit€ povazujeme za dilezité uvést i teorii attachmentu.
Nejenze demonstrativné propojuje biologickou rovinu se socialni a psychologickou, ale je také

opravdu stézejni pro kazdého jednotlivce a jeho socialni oporu.

Attachment se vytvaii od prvnich okamziki zivota v kontaktu s t€émi nejblizsimi. Kolem
patého roku zivota je jiz ustaleny a stava se vnitini soucasti ditéte. Podle tohoto modelu se
budou utvaret vSechny dal§i emocionalni a socialni vztahy po cely zivot (Vrtbovska, 2010,
s. 31). Pravé harmonicky vztah mezi rodici a ditétem je podminkou pro pfiznivy a optimalni
vyvoj] mozku (Gueguenova, 2014, s. 42). Zpocatku se dité uci navazovat kontakty vné rodiny
anasledné s vrstevniky. Dulezitou roli v tomto procesu hraje temperament jedince a vnéjsi
kulturni ramec prostiedi. Vzdy je tfeba brat v ivahu, ze vztah jedince a spolecnosti je reciprocni

(Thorova, 2015, s. 181-182).

Teorii attachmentu studoval a popsal britsky psychiatr John Bowlby, ktery v Londyné
na Child Guidance Clinic 1é¢il emocionalné narusené déti. Na zakladé této zkuSenosti sepsal
spolecné s kolegy v 50. letech minulého stoleti teorii attachmentu, tj. ideu, ktera tvrdi, ze rané
spojeni ditéte s matkou a jejich vzajemny vztah jsou stézejni pro socialni, emocionalni
a kognitivni vyvoj ditéte. Popsal je jako vrozeny vyvojovy a motivacni systém, jenz vytvari
vnitini instinktivni motivaci k vyhledavani blizkosti matky jako zdroje zazemi a bezpeci
(Winnette, 2018, s. 9-10). Prvnich Sest mésici je role matky naprosto stézejni (Svoboda,
2020, s. 14). Cim ma dit& siln&jsi vztahovou vazbu k matce, tim vice projevuje zdjem rozsifovat
svoji vztahovou sit. Po narozeni se ditéti postupné rozviji schopnost rozliSovat osoby a dité
s nimi standardné navazuje odliSné vztahy. Pro vyvoj socialnich vztaht je nejdulezitéjsi vazba
k primarnimu pecovateli. Kvalita vztahu s primarnim pecovatelem ma dopady na psychické

zdravi a schopnosti zvladat Zivotni prekazky jedince (Ceresnik, 2020, s. 29-31).

Blizkost druhého clovéka v kazdém jedinci vyvolava urcité emoce. Védecky vzato je
attachment vrozeny systém. Diky pokrokim v neurobiologii dnes vime, Ze mozek je prfi
narozeni ditéte nejméné vyvinutym organem. Geneticka vybava je oproti tomu uplna a bude
plnit svij plan v case. V obdobi raného détstvi je zkuSenost interakce s druhym clovékem
zasadni pro zplsob, jakym se formuji specializované neuronové sité, které odpovidaji za
mentalni procesy. Geny jsou zékladem pro fungovani mozku, ale jeho samotné fungovani bude
vysledkem procesu interakci s lidmi, protoze genova potence se musi stykat s vnéjsi realitou
(Vrtbovska, 2010, s. 41-42). Pokud dité vyrusta v priveétivém prostiedi s milujicimi blizkymi

osobami, bude se rozvijet jako integrovana celistva osobnost. Tryznici rodi¢e pravdépodobné
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vychovaji nemocné rozpolcené dit€, kdezto zdravym rodic¢im zase s nejvyssi pravdépodobnosti
vyroste zdravé dité (Vrtbovska, 2010, s. 48—49). Jestlize je attachment vazné narusen, ¢asto
muze dojit k celozivotnim dopadim na zdravi i psychosocialni funkce, a to nejen u lidi, ale
iu zvifat. Takovéto riziko lze pozorovat ve tfech kliCovych biopsychosocialnich

zpusobilostech:
1.). zvySena citlivost na stres
2.) emocni deregulace
3.) zéavislost na pomoci, nebo naopak socialni izolace
(Vrtbovska, 2010, s. 55)

Nikdo se v dnesnim svét€ nemize vyhnout stresu. Stres je pfitomen vSude, ale dulezita
je v této souvislosti ochranna vrstva primarnich peCovatelti v raném détstvi. Jestlize je ditéti ve
chvilich, kdy proziva stres, projevovan zajem, pouceni, podpora a kontakt, potom se u négj

vytvati odolnost a schopnost celozivotni stres zvladnout a naopak (Vrtbovska, 2010, s. 56).

Stejné jako emoce nas stres provazi celym zivotem. Mit kontrolu nad vlastnim zivotem
znamena zvladnout své vlastni pocity a emoce, tj. seberegulaci. EmocCni deregulace je
spojovana s negativnimi pruvodnimi jevy. Mnoho pociti vychazi z emocionalni paméti, v niz
se v prvnich letech zivota shromazd'uji zkuSenosti. Emocionalni pamét’ zaznamenava pocity
amuze je v obdobnych situacich reaktivovat. V soucasnosti uz muzeme diky modernim
technologiim pozorovat, které oblasti mozku ty které pocity aktivuji. Vyzkum mozku potvrdil,
ze zazitky a prozitky v raném détstvi maji zasadni vliv na emocionalni vyvoj a jsou urcujici pro
cely zivot. MysSlenky, pocity a vzorce reakci se ukladaji v mozku a umi rozpoutat doslova
fetézovou reakci emoci (Rohr, 2021, s.7-18). Zapamatovani probiha ve tfech etapach — zapis,
ulozeni a opétovné vyuziti. Implicitni nevédoma pamét je aktivni uz na poc€atku zivota, a to na
rozdil od paméti védomé, tj. explicitni — uz tehdy se do ni maze otisknout trauma a zpusobit
duSevni poruchy v dospélosti. VSechny pamétové stopy uchovava amygdala, ktera je zrala jiz
od narozeni. Vinou mechanismu, k nimz nase védomi nema pfistup, maze byt dit€ poskozeno
az do dospélosti (Gueguenova, 2014, s. 98—100). Kolk v knize The body keeps the score
upozorfiuje na rizika traumatu, které mohou byt zptisobeny uz v raném détstvi. Stejné jako Rohr
fika, ze v téle i mozku se vSe uklada, vCetné traumat. Dojde — li k traumatu v raném détstvi, a to
nasledné neni zpracovano, muze byt dlouhodobé aktivovan nervovy systém a tim by mohlo

dojit k porucham zdravi (Kolk, 2014, s. 21).
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Vztahy v détstvi hraji ve zdravi cloveka nesmirnou roli. Moznosti védy, jaké mame ted’,
s sebou pfinaseji bohaté poznatky a mozna uz jsme jako spolecnost blizko k zjisténi pficin

nejruzngjsich — prozatim — nevylécitelnych nemoci.
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3. Rodina

Rodina je naprosto zakladnim kontextem zivota pro kazdého ¢loveéka, a to od pocatku
az po smrt (Sobotkova 2015, s. 32). Slovo rodina je pouzivano s jistou samoziejmosti jako
oznaCeni zakladnich vazeb, v nichz se Clovék ve svém zivoté pohybuje, proto je mozna
prekvapujici, ze dodnes neexistuje jasnd definice tohoto pojmu (Hasmanova 2018, s. 14).
Rodina a jeji chapani se v soucasnosti meéni rychleji a dynamicteji nez v minulych desetiletich.
Tyto zmény jsou hluboce podminény meénicimi se socialné—ekonomickymi podminkami
(Kuchatfova 2019, s. 10). Rodina zalozena na tradicnim manzelském svazku je
i nadale dulezitou formou rodinného usporadani v jejim soucasném pojimani, ale jiz prestala
byt formou vylu¢nou a obecné platnou. Manzelé byli Casto nahrazeni obecné&jSim pojmem
partnefti. Socialni a ekonomicka zmena, ktera nastala po 2. svétové vélce, kdy doslo k prevodu
rodinnych aktivit na trh statem organizovany, s sebou pfinesla zménu v chovani rodiny.
Typické tfigeneracni souziti se postupné zacalo rozpadat, a ruku v ruce s tim se zacaly vytracet
mezigeneracni sluzby uvnitt rodiny (MI¢och 2013. s. 14-21). Razantn¢€ se méni také formy
rodinnych souziti, preference a zivotni plany, trajektorie formovani rodinného zivota
a akceptované normy rodinného chovani. Rodina si stidle do jisté miry zachovava svou
autonomii, ovSem soudrznost rodiny se pod vlivem individualizacnich trendd uvolfiuje

(Kuchatova 2019. s. 10-15).

Sobotkova ve svém ¢lanku pojednava o nespornych sociodemografickych ukazatelich,
které vedou k strukturdlni ¢i funkcni destabilizaci rodin. Poukazuje také na hodnotovou
proménu, kdy se rodina spojuje piedevsim s predstavou uspokojeni individudlnich predstav,
nikoli s vyznamem zavazku a odpovédnosti. Souvisi s tim mnoho aspektii. Lze zminit rychlé
zivotni tempo a informacni boom, §ir§i moznosti seberealizace zvlaste u Zen ¢i , konflikt™ mezi
osobnim a pracovnim zivotem. V dasledku toho ma mlada generace — navic v souvislosti se
spoleCenskymi zménami — mén¢ kvalitnich rodi¢ovskych vzora (Sobotkova, 2015, s. 33-34).

Vsechny tyto promény rodin negativné ovliviiuji razné zivotni situace, mj. i nemoc.
Paklize rodinny pfislusnik onemocni, rodina se stava pretizenou, a osoba s RS je tak odkazana
na sluzby statu. V dusledku stresu se mohou vztahy v rodiné zacit rozvoliovat a nemoc

postupné zhorSovat.

3.1. Zdravé rodinné fungovani

Kvalita rodinného souziti je zavisla na nekolika faktorech. I kdyz na danou tematiku

existuje nazoru stale vice, shoduji se mnozi autofi na tfech pilifich zdravého rodinného
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fungovani: soudrznost, adaptabilita a komunikace. Pfi¢emz autofi se shodli 1 na nékolika dalSich
znacich funkéni rodiny: jasna struktura, schopnost adaptace, soudrznost vyvazovana osobni
autonomii, efektivni komunikace, kooperace pii feSeni problému, slucitelné hodnoty,
subjektivni spokojenost jednotlivych ¢lent, vzajemna radost, rodinna hrdost, humor a kvalitni

socialni opora (Sobotkova, 2015, s. 38).

Matousek funkéni rodinu popisuje jako misto, kde se o¢ekava dobré za dobré. Clenové
rodiny se vzajemné respektuji a berou na sebe ohledy, je zde stanovena pevna hierarchie roli
a existuje harmonie mezi intimitou a sdilenim. Mezi dalsi znaky, kterymi Ize definovat funkéni
rodinu, je fazena i komunikace — z4sadni je, ze kazdy mluvi sam za sebe. Rodina je oteviena
novym myslenkam a novym zpusobiim feSeni problémi. Jednotlivi ¢lenové zdravych rodin
davaji vzajemné najevo potéSeni ze své pritomnosti. [ pfes definovani funkéni rodiny Matousek
podotyka, ze se vzdy musi jednat o multidimenzionalni pohled, ze rodinu nelze zkoumat samu

o sob¢ (Matousek, 1993, s. 117-121).

Naplnit pozadavky funkéni rodiny neni jednoduché. Berme tedy v uvahu, ze se opét
jedna o idedlni konstrukty. Soucasna spolecnost jiz pojima zdravi jako samoziejmost. Je tieba
se ale zamyslet 1 nad otazkou, jak funguje rodina, v niz jeji ¢len onemocnéni, a co vlastné
v pfipadé nemoci rodina pro svého ¢lena znamena — jakou roli sehrava a jakou pomoc muze

poskytnout, ¢i naopak jakou pomoc sama potiebuje.

3.2. Rodina nemocného

Dle Vagnerové je rodina pro nemocného jedinou socidlni skupinou, ktera mu umozni
dostupnou a zvladnutelnou socialni integraci a poskytne emoc¢ni zazemi a oporu. Upozoriiuje
i na to, ze jakakoli zdvaznéj§i nemoc ovlivni zivot celé rodiny, nejen jedince. Zmeéni postaveni,
ajak uz bylo zminéno, i identitu nemocného, zaroveri ale také role vSech ostatnich ¢lent rodiny.
Nemoc Vagnerova oznacuje jako urcity test rodinné soudrznosti. Kontakt s nemocnym je sam
0 sobé naro¢ny. Nemocny c¢loveék zdravému pfipomina vlastni zranitelnost a v pfeneseném
slova smyslu funguje jako symbolické ohrozeni vlastni existence. Z dlouhodobého hlediska je
péce 0 nemocné vycerpavajici, a vSem pecovatelim tak hrozi syndrom vyhoteni (Vagnerova,
2014, s. 78-79). Pokud ¢lenové rodiny nemaji empatii sami k sobé€, bude pro né te€zké citit ji
k druhym. Autoempatie se stane nezbytnym predpokladem pro pfijeti a pochopeni nemocného

(Gueguenova, 2014, s. 29).

Nemoc s sebou nese stres. Vznikly rodinny stres je pak adaptacnim pozadavkem na
chovani rodiny. Uroven stresu v rodin€ nasledné zavisi na zévaznosti stresoru a neméné

rozhodujici jsou pfedchazejici zkuSenosti rodiny — zélezi tedy na celkovém SirSim kontextu.
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Studium zatéze rodin vychézi predevsim z klinické praxe. Predpoklada se, ze vSechny rodiny
disponuji ur¢itymi moznostmi, napf. siti socialni opory, komunikaci, thlem pohledu aj., které
mohou rozvijet. Osvojenim novych strategii mize rodina ziskat znovu pozitivni atmosféru,

a problémy zvladnout (Sobotkova, 2012, s. 79).

Dle vyzkumu byly v rodinadch identifikovany tyto strategie zvladani stresu
(Sobotkové, 2012, 5.79):

- sniZeni naroku v rodiné

- ziskani dalSich zdroja

- prubézné zvladani tenze v rodiné

- pochopeni vyznamu situace

Je tfeba si uvédomit, ze kazdé vazné onemocnéni €lena rodiny je nadmérnym stresem
pro ostatni. I pfes vSechny snahy rodiny — osvojovani si novych strategii, které rodina nema
vyzkousené a musi experimentovat apod., — vyvolava vzdy nemoc v ¢lenech rodiny frustraci,
jez je velmi dobfe skryvana pfed nemocnym ze strachu, ze by mu mohla ublizit. Naskytne-li se
moznost s rodinou sdilet své pocity, ukazuje se, ze ackoli nejsou rodinni pfislusnici sami danym
problémem postizeni, prozivaji smutek, zlost, pocit viny i uzkost. Navic zde hraje roli 1 Cas.
Cim rychleji zavazné onemocnéni vznikne, tim héife se snasi, protoze adaptaéni proces je vzdy
postupny (Matousek, 1993, s. 91-93).

Konceptem aplikovatelnym pro rodiny s ¢lenem, jenz onemocnél roztrouSenou
skler6zou, je rodinna resilience. Rodinna resilience neboli odolnost zahrnuje procesy zvladani
stresu v roding, je definovana jako dynamicka sila, ktera udrzuje rodinné fungovani pfi stresu
aobnovuje ho po prodé€lané krizi. Zdroje pro odolnost rodiny lze rozli§it na vnéjsi
a vnitini, ale zjednodusené feCeno se jedna o vSechno, co ma rodina k dispozici. Dilezité je, ze
1ze rodinnou resilienci posilovat, tudiz predchazet rozpadiim rodin. Profil resilientni rodiny ve
svém dile predstavila Sobotkova takto: rodina, ktera nalezla ucinné strategie, provedla revizi
drivejsich oCekavani, prizpisobila své cile, zlepsila vzajemnou komunikaci, dopracovala se
k aktivni zivotni orientaci, naucila se asertivnimu jednani, stresor pfestal byt nadfazenym
prvkem limitujicim rodinné fungovani a byla vybudovana kvalitni podparna socialni sit
(Sobotkové, 2015, s. 41-47). Rodinnou resilienci zajist'uji jednotlivi ¢lenové rodiny, ktefi maji
svoji individudlni resilienci, jez je budovana nekolika faktory, a to nejen v rodin€. V rodiné
vSak budovani individualni odolnosti zac¢ina. Vytvofenim pouta mezi primarnim pecovatelem
a ditétem je budovan pocit duveéry a bezpeci, zaklad pro pevnou resilienci. Odolnost se u déti

projevuje jejich adaptabilitou a schopnosti u€inné vyuzivat svych dovednosti. Ve spolecnosti
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je resilience budovana skrze pozitivni zivotni vzory — sousedy, ucitele, instituce, ptfibuzné aj.
Zavérem je tieba uvést, ze je na zaklad€ riznych vyzkumi vypozorovano, ze rodina, v niz
predstavuje nejveétsi stresor postizeni osoby, ma tendenci k polarizaci — bud’ se semkne
a funguje velmi dobfe, nebo se rozpada (Sobotkova, 2012, s. 80-84). Zdrava rodina je dle
Sobotkové chapana jako rodina v kontextu zmén, ktery je§t€ nevede k chaosu, ale zaroven

umoziiuje vyvoj jednotlivych ¢lenti (Tothova, 2011, s. 43).

28



4. Socialni aspekty pri pokrocilé fazi RS

RoztrouSena skleroza je neptfedvidatelna nemoc a u kazdého jedince, jak uz bylo
uvedeno vyse, se projevuje naprosto individualn€. U zadného nové diagnostikovaného pacienta
nelze predvidat vyvoj nemoci, nebot’ vSe ukaze az Cas. Bohuzel v dusledku této nemoci muze

dojit ke zdravotnimu postizeni.

Zakon €. 108/2006 rozumi zdravotnim postizenim zdravotni postizeni t€lesné, mentalni,
dusSevni, smyslové nebo kombinované, jehoz dopady ¢ini nebo mohou ¢init osobu zavislou na
pomoci jiné osoby (zakon ¢. 108, § 3). Tato postizeni mohou riznymi piekazkami branit jedinci
vplném a ucinném zapojeni do spoleCnosti rovnopravné s ostatnimi. OvSem dopady
zdravotniho postizeni na socidlni fungovani ¢loveéka s postizenim jsou individualni a zaviseji
na mnoha faktorech, které 1ze dale délit do dvou skupin:

a) faktory prostfedi

- kulturni, politické, fyzické, socialni, ekonomické aj.

b) osobni faktory

- zivotni zkuSenosti, vék, pohlavi, osobnostni charakteristiky, spoleCensky status
aj.
(Matousek a kol., 2013, s. 387)

Prikaz osoby se zdravotnim postizenim je mozné ziskat na zakladé spravniho fizeni,
pii¢emz zdravotni stav je posuzovan posudkovym lékafem. Rizeni probiha od okamziku
odevzdani tiskopisu u krajské pobotky Utiadu prace Ceské republiky. Existuji tii druhy
prikazu: TP, ZTP a ZTP/P (MPSV, 2015, s. 6-7).

Prukaz TP je urCen osobam se stfedné t€zkym funkcnim postizenim pohyblivosti nebo
orientace, v€etn€ osob s poruchou autistického spektra. Prikaz ZTP je urCen osobam s tézkym
funkénim postizenim pohyblivosti nebo orientace vcetné osob s poruchami autistického
spektra. Narok na prikaz ZTP/P maji osoby s tézkym funkcnim postizenim nebo Gplnym
postizenim pohyblivosti nebo orientace s potiebou privodce. Stejn€ jako u predeslych dvou
prukazi jsou zde zahrnuty osoby s poruchou autistického spektra. Kazdy drzitel prikazu ma
urCité vyhody vychazejici z pravnich predpisit (MPSV, 2015, s. 6-7).

V soucasnosti je integrace osob se zdravotnim postizenim vysokou prioritou statu. Pro
dosazeni uplné integrity osob se ZP je ale treba myslet i na sociokulturni aspekty, které sehravaji

ve spolecnosti velice dilezitou roli.
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Zdravou spolecnost lze ve vztahu k lidem s postizenim definovat absenci vSech bariér
(zdravotnich, socialnich, vzdélavacich), které by znepfistupriovaly postizenému jakékoli
sluzby. Zajisténim rovnych podminek miize byt saturovano i dusevni zdravi, protoze praveé
adaptabilita a flexibilita prostfedi na n¢j maji vyrazny vliv. Vnima-li spolecnost osobu
s postizenim jako svoji pfirozenou soucast, maji lidé s handicapem vice piilezitosti k tomu, aby
prokazali své nadani, moznosti 1 schopnosti, a ziskali tak odpovidajici spoleenské postaveni

(Michalik a kol., 2011, s. 184—185).

Obecné se hovoii o nékolika fazich vztahu spolecnosti k postizenym. Pov§imnéme si,
ze jsou faze fazeny v linii od nejhorsiho k nejlepsi (Michalik a kol., 2011, s. 43—44):
- Represivni
- ZotroCovani
- Charitativni
- Socializaéni
V prubéhu Zivota si kazdy ¢lovek vytvori sva osobni hodnotici kritéria, ktera pouziva.
Ale jak je posuzovana normalita? Kde je hranice normy? (Vagnerova 2014, s. 19). Normalni
pro vétSinu lidi znamena odpovidajici pfedstavam, coz znamena, ze normalita je sociokulturné
podminéna a zavisi na toleranci spolecnosti k jednotlivym odchylkdm v chovani. Pravé potieba
orientace v tom, co je normalni, posiluje tendenci odli$né jedince oznaCkovat — muzeme se
s tim setkat pravé u zdravotné handicapovanych jedincd. Pfi¢inou je nedostatek informaci
laické vefejnosti a rozdilné pojeti norem majoritni spolecnosti na néz maji vliv média. Dilezité
je uvédomeéni, ze hodnoceni normality se v prub€hu Casu méni a posouva s trovni poznani

(Véagnerova, 2014, s. 20-24).

Hodnoceni spolecnosti muze podléhat raznym stereotypum. Zvlastnim druhem
stereotypu jsou piedsudky, typicky odolné viici zménam. Existuje jich nékolik typa. Odmitavé
predsudky s ndzory typu o zbytecnosti lidi s postizenim, dale hostilni predsudky typu vyhody
jen pro postizeng, idealizujici predsudky, heroizujici pfedsudky a podceniujici predsudky médii
(Michalik a kol., 2011, s. 47-48). Mezi ptedsudky lze zaradit 1 tzv. halo — efekt. Ten spociva
v hodnoceni osob na zakladé prvniho dojmu. Timto mize vzniknout predsudek velice rychle
o lidech s télesnym postizenim. Napf. pokud je takto zhodnocen clovék s nervosvalovou
poruchou a na zakladé prvniho dojmu k nému pfistupujeme jako k mentalné postizenému, je to
pochybeni (Novosad, 2011, s. 81). At uz se jedna o jakykoliv typ predsudku, je Sifen socializaci
—v roding, tisku, filmu, skupiné vrstevnika a jak uz bylo uvedeno vyse, kterymkoli typem médii

(Michalik a kol., 2011, s. 48).
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Dnesni spolecnost je vyrazné orientovana na vykon, materialno a uspéch. Jedinci
s ojedinélymi, a tedy odliSujicimi rysy, vlastnostmi nebo znaky jsou vnimani majoritni
spolecnosti jako neatraktivni, potencionaln€ neispésni, a jsou tak odsunuti na okraj mimo
hlavni ,,déni“ (Michalik a kol., 2011, s. 181). S pfedsudeCnymi postoji se velice uzce vaze
diskriminace. Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim definuje diskriminaci jako
jakykoli rozdil, vylouceni nebo omezeni z divodu zdravotniho postizeni, jehoz Gcelem nebo
ucinkem je poskodit nebo anulovat uznani, uzivani nebo uplatiovani — rovnocenné s ostatnimi
— vSech lidskych prav a zékladnich svobod ve vSech oblastech, at uz se jedna o diskriminaci
ptfimou nebo nepfimou. Diskriminace nastava tehdy, kdy jsou osobé zdravotné postizené
stanoveny nerovnopravné podminky, ma ztizenou dostupnost pfilezitosti a moznosti, je v jiném
postaveni ve srovnani s osobou bez postizeni. Prioritou je pfijmout pravo na autonomii 0sob
s postizenim, nahradit byrokraticky — pak se jedna o tzv. institucionalni rozhodovani. Na
prvnim misté je potieba vnimat distojnost a pfirozenou jinakost lidského byti (Novosad, 2011,
s. 81-82), protoze kazdy ma pravo byt pfijiman spolecnosti ve své prirozenosti a identité. Osoby
se zdravotnim postizenim nemaji odliSné potieby nez zdravi jedinci. Mezi jejich zakladni
potieby patfi respekt a ticta, individualni pfistup, podpora, samostatnost, prostor k realizaci atp.
Da se konstatovat, ze jsou pouze nékteré jejich potfeby zduraziiovany, zejména v ramci
socializace (MojziSova, 2019, s. 87).

Osoby se zdravotnim postizenim se setkavaji s pfekazkami a jejich zivotni podminky
jsou jimi modifikovany. Socialni pracovnici by si téchto prekazek meli byt védomi. Sluzby, jez
poskytuji, by mély byt zalozené na komplexni analyze klienta — zdravotni, psychologické,
hodnotové a kulturni, vztahové a pripadné dalsi. Vzajemna podminénost okolnosti zivota
klienta je stézejni pro adekvatni schopnost pomoci. Socialni pracovnik by se mél pokusit
o nastoleni rovnovahy mezi schopnosti klienta zvladat a pozadavky prostiedi na néj. Mél by

uplatnit koncept tzv. socialniho fungovani (Krhutova, 2013, s. 26-27).

4.1. Koncepty v socialni praci s klienty se zdravotnim postiZenim
a) Socialni fungovani

Matousek uvadi, ze socialni fungovani je vnimano jako cil socialni prace. Jadrem tohoto
konceptu je predstava, ze lidé a prostiedi jsou trvale v interakci. Prostfedi klade na ¢lovéka jisté
naroky, a jedinec je nuceny na né reagovat. Zdravé socialni fungovani lze popsat urcitou
rovnovahou, ktera mezi jedincem a prostfedim panuje. Nektefi lidé jsou schopni si sami poradit
s ptipadnou dysbalanci a rovnovahu znovu sami nastavit, jini tuto schopnost nemaji, a potrebuji
tedy pomoct ¢i poradit. Socialni fungovani je dynamickym procesem a vyjadiuje napéti mezi

31



prostfedim a jedincem (Matousek, 2013, s. 226—228). Jednou z podminek socialniho fungovani
je mobilita. Kazdy typ zdravotniho postizeni mé odli§né naroky na zvladani prostiedi, a s tim
spojené moznosti na uspokojovani zékladnich zivotnich potieb (Krhutova, 2013, s. 33).

VCR je od konce 20. stoleti vénovana pozornost uUpravam prostiedi
(Krhutova, 2013, s. 36). Vyhlaska ¢. 398/2009 Sb. o obecnych technickych pozadavcich
zabezpecujicich bezbariérové uzivani staveb zde dne 5. 11. 2009 v souladu se smérnici
Evropského parlamentu a Rady 98/34/ES ze dne 22. 6. 1998 nabyla uc¢innosti 18. 11. 2009.
Vyhlaska stanovuje technické pozadavky na veskeré stavby tak, aby byla zabezpecCena jejich
bezbariérovost a moznost uzivani mj. osobami se zdravotnim postizenim (zakon ¢. 398, § 1).
Osoby se zdravotnim postizenim maji identické potfeby s potfebami lidi intaktnich, proto je
dulezité zajistit svobodny pohyb, pfistupnou dopravu, pfistup k informacim a mnohé dalsi.
Krhutova povazuje mySlenku absolutni bezbariérovosti za utopickou, nicméné spravné
podotyka, ze trvalé rozsifovani prostredi bez bariér s sebou nese i ekonomicky efekt, a dle mého

nazoru je nejpodstatnéjsi, ze snizuje zavislost na lidské asistenci (Krhutova, 2013, s. 37).
b) Zplnomocnéni

Zplnomocnéni neboli empowerment klade diraz na zménu nerovnosti. Cilem je zvysit
schopnost klienta prosazovat své vlastni z4jmy, resp. vymanit se z podiizeného postavent,
Termin v sobé zahrnuje i1 psychologickou perspektivu — posilovani sebevédomi, schopnost

vyjednavat ¢i asertivné komunikovat (Krhutova, 2013, s. 45).
¢) Rovné prilezitosti

Koncept, ktery znaci, ze stat chce garantovat rovnost ob¢anim k pfistupu ke vzdélani,
k praci, k bydleni, k zakladni zdravotni péci, k systému socialniho zabezpeceni, ke vlivu na
véci verejné, k informacim, a to bez ohledu na veék obcCana, pohlavi, rasu, nabozenstvi ¢i jiného
omezeni. Rovna prilezitost znamena stejnou Sanci pro vSechny bez ohledu na véci ekonomickeé.
Tento koncept miizeme spatiovat napfiklad v oblasti aktivni politiky zaméstnanosti (Krhutova,

2013, s. 45-46), o tom ale pojednam podrobné&ji v podkapitole Nezaméstnanost a jeji dopady.
d) Nezavisly zpusob Zivota

Je nutné si uvédomit, Ze nezavislost v tomto kontextu znamena prevzeti kontroly nad
vlastnim zivotem. V rovinach daného konceptu mtize byt i ¢lovek imobilni nezavisly. Takovy
clovék zavisly na celodenni asistenci miize samostatné nezavisle a naprosto suverénné
rozhodovat o svych potiebach, o feseni svych potteb, o vyhledavani vhodnych podminek. Tento

koncept je zaloZzen na mySlence, ze lidé s postizenim necht€ji nic navic, pozaduji tytéz

32



podminky, pfilezitosti a moznosti jako ostatni lidé. Stejné jako ostatni maji pravo nést

odpovédnost za sva rozhodnuti (Krhutova, 2013, s. 47-48).

Vsechny uvedené koncepty se tykaji pfimo 1 nepfimo zaméstnanosti osob se zdravotnim
postizenim. Zaméstnanost je dulezita nejen pro osobu, jeji rodinu, komunitu, psychicky stav

apod., ale také z ekonomického hlediska pro stat.

4.2. Rizikové faktory snizujici socialni kontakty

Rizikovych faktort, jez snizuji moznost utvafeni socialnich kontaktt, je nékolik. Pravé
vzajemnymi vztahy mezi chovanim c¢lovéka ve spolecnosti a biologickymi mechanismy se
zabyva socialni psychobiologie. Socialni psychobiologie vyzyva ke komplexnimu pojimani
podstaty chovani jednotlivci. Mezi rizikové faktory zarazuje (Vyrost, Slaménik, 2001, s. 17):

- emoce

- nezameéstnanost
- osamg¢lost

- zavislosti

- nasili

Jednim zvySe jmenovanych rizikovych faktori je nezaméstnanost. Zaméstnani je
dulezité ve vSech faktorech, nejedna se pouze o zdroj pfijmu. Skrze zaméstnani dochazi
k uspokojeni psychickych i socialnich potieb (Grudzinska, 2012, s. 21) a je dalezitym pilifem
pro vedeni dustojného zivota (Grudzinska, 2012, s. 31). Pocet zdravotné postizenych osob ma
vzrustajici tendenci, a to i pres veSkerou snahu soucasného zdravotnického systému. Zdravotné
postizena osoba vCetné cel€ jeji rodiny je jednotka socialné zavisla. Typt zdravotniho postiZeni

existuje nekolik (Grudzinska, 2012, s. 15-16):

smyslové
- télesné

- duSevni

- mentalni

- chronické

Dle Grudzinské se na trhu prace osoby se zdravotnim postizenim setkavaji ¢im dal
Castéji se socialnim vyloucenim. To probiha na dvou urovnich — na trovni vylouceni z placené
prace, nebo ,presunutim“ zdravotné postizené osoby na sekundarni trh prace. Faktory, jez
ovliviiuji socialné vylu¢ovanou osobu, mohou byt psychologické — pocit ménécennosti, apatie,

nizké sebevédomi; zdravotni — mobilita; patologické — zavislost na navykové latce; socializacni
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— omezeni na zakladé nepodnétného prostiedi. Ze strany majoritni spoleCnosti se zdravotné
postizena osoba muze setkavat s xenofobii, predsudky, snizenim spoleCenskych kontakta

a z hlediska politiky statu s nizkou socialni podporou (Grudzinska, 2012, s. 19-20).

Pomoci nastrojii aktivni politiky zameéstnanosti usiluyje MPSV o integraci osob se
zdravotnim postizenim na trh prace. Osoby se zdravotnim postizenim maji narok na pracovni
rehabilitaci a zvySenou ochranu na trhu prace. Pracovni rehabilitaci se mysli poradenstvi,
teoreticka a prakticka pfiprava pro zaméstnani, zprostfedkovani zaméstnani, zmeéna povolani
nebo vytvafeni vhodnych podminek pro vykon CcCinnosti. Zaméstnavatelé jsou povinni
zaméstnavat 4 % osob se zdravotnim postizenim z celkového poctu svych zaméstnancua. Tato
povinnost zameéstnavatell je realizovatelna ve tfech podobach — zameéstnavanim v pracovnim
poméru, odebiranim vyrobkd nebo sluzeb od zaméstnavateld, se kterymi UP CR uzaviel
dohodu o zaméstnavateli na chranéném trhu prace, nebo odvodem do statniho rozpoctu

(MPSYV [online]).

Aktudlné v ramci Operacniho programu Zaméstnanost probih4 program Navrat osob se
zdravotnim postizenim na trh prace. Cilem projektu je najit vhodné pracovni uplatnéni pro
osoby se zdravotnim postizenim, ale 1 podpofit zaméstnavatele poradenstvim a mzdovymi
ptispevky. Termin projektu je realizovan v obdobi 1. 10. 2020 — 30. 9. 2022. Projekt zastituje
Asociace pracovni rehabilitace Ceské republiky (ESF [online]).

Znalosti o systému statni podpory v pfipadé zdravotniho postizeni by meél socialni
pracovnik mit a patficné o nich informovat. Socialni prace s lidmi se zdravotnim postizenim

ma nekolik specifik a je tfeba na né brat zfetel, proto je tomuto tématu vénovana dalsi kapitola.
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5. Socialni prace s osobami s pokrocilou formou RS

Pro dobfe odvedenou Cinnost socialnich pracovnikll je zasadni znalost pficin, dopadu
a disledki zdravotniho postizeni. Pro socialniho pracovnika je pfi individualni praci s klientem
dulezité védet, kdy ke zdravotnimu postizeni doSlo, a zda je vrozené, nebo ziskané. DulezZité je
uvédomeni si, ze se stejnou diagnézou se 1éCi riizni lidé, a ackoliv se jedna o stejnou diagnozu,
prubéh muze byt naprosto odlisny. Pfistup v takové praci by mél byt individualni s uvédomeélou
komunikaci, ktera je stézejni pro  vytvofeni dobrého vztahu s klientem
(Mojzisova, 2019, s. 19 — 20).

Socialni praci s rodinou ovliviiuje nékolik aspekti — zalozeni rodiny, navazovani
partnerskych vztaht, sexualita apod. Zalozeni rodiny je povazovano za jeden ze znaku
zaclenéni do spolecnosti. Socialni pracovnik by mél mit na paméti, ze situace ovliviiuyje celou
rodinu a osoba s postizenim je jejim Clenem. V ramci socialni prace je chybné zobeciiovat,
nebot’ v kazdé rodiné je naprosto odlisna situace. V kontextu zdravotniho postizeni je tfeba se
zaméfit na sourozenecké/rodinné konstelace, nejen na ty jedince, ktefi zdravotni postizeni maji
(MojziSova, 2019, s. 20).

Skupinova prace poskytuje nové moznosti. Pravé dynamika skupiny utvafi specifické
prostiedi, jez podnécuje ke zméne. Socialni pracovnici vedou skupinu k riznorodym cilim,
ptip. jsou sami aktivizacnim prvkem, pokud se jedna o skupinu pro klienty se zdravotnim
postizenim. Svépomocné skupiny se lisi v tom, Ze nadpolovi¢ni vétSina ¢lent vykazuje néjaké
zdravotni postizeni, a jejich Clenové mluvi tedy sami za sebe, radi si a rozhoduji
o sob€. Neni jim ,,diktovana“ aktivizacni ¢innost (MojziSova, 2019, s. 20-21). Zejména nejen
pomoc piijimaji, ale také ji davaji. Lidé jsou ve svépomocnych skupinach spojeni zkuSenosti,
védi, co s sebou zdravotni problémy pfinaseji, nemusi si vzajemné nic objasinovat. Tyto skupiny
mohou byt jak neformalni, tak formalizované. V Ceské republice se jedna zpravidla o ob&anska

sdruzeni/spolky (Krhutova, 2013, s. 85).

V oblasti komunitni socialni prace jsou to organizace, které se zabyvaji pomoci pro
zdravotné postizené osoby. Hlavni myslenkou je pomoci lidem se zdravotnim postizenim
prostfednictvim spoleCenstvi. Tezi komunity je aktivizace, zapojeni a participace lidi se
spoleCnymi zajmy za Gcelem vylepSeni jejich soucasné zivotni situace (MojziSova, 2019, s. 21).

Socialni pracovnik muze byt tim, kdo pomuze klientovi se zdravotnim postizenim
zprostiedkovat kontakt s druhou osobou. Muze se stat, ze dojde k milostnému vzplanuti. V té

chvili by si mél byt socialni pracovnik védom, ze 1 osoba se zdravotnim postizenim mé naprosto
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stejné potreby blizkosti jako osoba zdrava. Proto je tfeba, aby se socialni pracovnici aktivné
vzdélavali v oblasti sexuality a nebylo jim toto téma cizi.

Pro clovéka s postizenim je partnerstvi velice dilezité. VSichni potiebujeme vyznamné
osoby a blizké v nasem zivoté, vnasi nam do zivota radost, pocit, ze k nékomu patiime, a u osob
se zdravotnim postizenim se muze jednat i o vnimani jakéhosi symbolu normality, coz je
jednoznacné spojeno se sociokulturni normou. Partnersky vztah poskytuje socialni oporu, ktera
pomaha k prevenci depresi, zmirfiuje somatické projevy, a tak jsou snizovany dusledky izolace
(Drabek, 2013, s. 21-22).

Dle Frayserové je lidska sexualita systémem né¢kolika atributd, které se navzajem
dopliiuji. Mezi tyto atributy tadi biologické, socialni, kulturni 1 psychologické potieby
(Weiss, 2010, s. 669 [online]). Specifické tematické oblasti u osob s télesnym postizenim jsou
sexualni dysfunkce, sebepojeti jedince, vliv nemoci a neuspéchu na sexualni zivot €i asistovana
souloz. Neoddiskutovatelnou skuteCnosti je, ze sexualita ma vyznamny podil na celkovém
zdravi Clovéka, jeho zivotni pohodé, je zakladni slozkou pfirozenosti. Zdravotné postizeny
jedinec muze byt sexualné€ schopny partner, byt pfirozené dle stupné svého handicapu.
Opomijenim téchto potfeb by doslo k naruseni dusevniho zdravi, coz se nasledné projevi
iv pratelstvi, sebeucté, povédomi o svém téle i vemoCnim a socialnim rustu

(Dréabek, 2013, s. 13-17).
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6. Prehled realizovanych vyzkumu

Pro lepsi uchopeni problematiky vztaha lidi s onemocnénim roztrousena sklerdza je
tteba zaméfit pozornost na jiz probeéhlé vyzkumy s obdobnou tematikou. Pro potieby této
diplomové prace byly vyuzity databaze Google Scholar a Ebsco, na zaklad¢ kterych byla
zpracovana reserSe. ReSersni postup byl nasledujici:

v' Stanovit klicova slova

v Omezit vyhledavani, v tomto pfipadé na 1éta 2010-2022

v Prostudovat prvnich 100 studii, jez odpovidaji zadanym pozadavkiim
a jsou pristupné vetejnosti

v’ Selektovat duplicity

Nejprve byl do vyhledavace Google Scholar zadan cely nazev vyzkumného tématu,
a to Vztahovd socidlni sit' lidi s autoimunitnim onemocnénim roztrouSend sklerdza s Casovym
omezenim 2010-2021. Celkem bylo nalezeno 32 zdroju, z nichz tii byly relevantni pro tuto
diplomovou praci. Nasledné bylo klicové slovo specifikovano na Vztahy s presnou frazi
Roztrousend skleroza s Casovym omezenim na léta 2010-2021. Bylo nalezeno 1 960 vysledk,
z toho nize uvadim dvé. Kli¢ové slovo Roztrousend skleroza omezené ve vyhledavani na Iéta
2010-2021 s ptesnou frazi socidlni sit vygenerovalo 140 vysledka. Ze 140 vysledkd byly tfi
relevantni. Celkoveé bylo z databaze Google Scholar na zakladé vysSe uvedenych klicovych hesel

vyselektovano 8 praci, které alespori dil¢im tématem odpovidaji obsahu této diplomové prace.

Vyhledavani v databazi EBSCO bylo taktéz omezeno datem vydani, roky 2010-2021.
Vzhledem k zadani celého nazvu do vyhledavani v databazi EBSCO bylo nalezeno 0 vysledkd.
Nasledné bylo klicové slovo specifikovano na Vztahy s piesnou frazi RoztrouSend skleroza.
Bylo nalezeno 257 vysledkd, z toho nize uvadim jeden vyzkum. Kli¢ové slovo Roztrousend
skleroza omezené ve vyhledavani na 1éta 2010-2021 s ptesnou frazi socidlni sit vygenerovalo
8 vysledkd — bohuZzel nebyl zadny z nich ani z ¢asti relevantni pro ucely této diplomové prace.
Z databaze EBSCO byl pro tuto praci na zakladé vyse uvedenych kli¢ovych slov a kombinaci
s presnou frazi vyselektovan 1 vyzkum.

Z kazdé databaze bylo prostudovano prvnich 100 vysledkd, které byly vefejné
pristupné. Hodnoceni relevance vyzkumnych studii probéhlo ve dvou etapach. V prvni byl
posouzen nazev a abstrakt. Ve druhé fazi bylo posouzeno plné znéni. Vylucovaci kritéria byla
tato:

- Nejednalo se primarné o kvantitativni nebo kvalitativni ¢i piipadovou studii.

- Neobsahovalo ani dil¢im zptisobem zvolené téma.
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Po pouziti vSech vyluCovacich kritérii bylo zarazeno 9 zdroji.

Holcova ve své vyzkumné praci Specidlni pedagog a jeho moznd intervence u lidi
s roztrouSenou sklerozou hleda odpovédi na otazku, zda osoby postizené timto onemocnénim
znaji napln prace specialniho pedagoga — pokud ano, jakym zptisobem by jim mohl pomoci,
a prip. zda takovouto intervenci pozaduji. Mimo jiné v ramci zkoumani kvality zivota
nemocnych zjist'uje, zda jsou vztahy v rodiné tim, co je ovlivnéno nejvice. Ze 174 respondentti
jich 84, tedy téméf polovina, pfiznava, ze vztahy ovlivnény byly. Pratelské vztahy byly dle
tohoto vyzkumu ovlivnény taktéz, ale jiz v menSi mife — zminéné pfiznava pouhych
60 respondentti. Bohuzel autorka nespecifikuje fazi onemocnéni u respondentq, i kdyz se o ni
ve své teoretické Casti zminuje a Kurtzkeho stupnici popisuje. Shledavam to chybnym, a to
z toho diivodu, ze z vysledku nemame tuseni, v jaké fazi onemocnéni se respondenti nachazeji,
coz je mj. urcujici pro vztahy. Nicméné Setfeni vztahli nemocnych nebylo primarnim cilem
daného vyzkumu. Hlavnim cilem Setfeni Holcové bylo vypracovat manual pro specialni
pedagogy, a to na zakladé zjisténi potieb lidi s roztrousenou skler6zou mozkomisni. Z vysledku
vyplynulo, ze osoby s RS by uvitaly pfevazné pomoc v domécnosti, dale vyssi pocet rehabilitaci
a psychickou podporu. Povédomi o profesi specialniho pedagoga v souvislosti s roztrousenou

skler6zou vétsina dotazovanych neméla.

Kovalova se ve svém vyzkumu s ndzvem Krize rodiny Zijici s nemocnym s roztrousenou
sklerozou v socidlné pedagogickych souvislostech zabyva vztahovymi problémy specificky
v partnerském vztahu. Formou kvalitativniho vyzkumu zjis§tovala pfistup k nemoci ze strany
nemocného 1 partnera nemocného. Kovalové se podafilo identifikovat problémy, kterymi si
jednotlivé pary prochazi. Jmenovité se jedna predevsim o nizkou informovanost, kterd v paru
zpusobuje problémy. Dale chybi moznosti poradenstvi v oblasti ekonomické, socialni,
psychické. Zduaraziuje i nizkou podporu statu. V soucasnosti dle vysledku vyzkumu je
nejveétsim podporovatelem nemocnych Unie Roska, Celkové byl zjistén odliSny pfistup
partneri k nemoci, feseni krizovych situaci, a tim i k celému zivotu. Z predlozenych rozhovort
se zjistilo, ze doslo k rozvodu z divodu nemoci u jednoho paru, kdy nemocny nedokazal

diagnozu piijmout a propadl alkoholismu.

Dufkova — Hurdalkova ve svém kvalitativnim vyzkumu v ramci bakaléarské prace na
téma Kvalita Zivota lidi s roztrousenou sklerozou vénovala ¢ast hodnoceni i vztahtim. Zjistila,
ze vsichni jeji dotazovani (5 osob) beéhem onemocnéni ztratili vétSinu svych pratel — divodi
ztraty bylo vice. Néktera pratelstvi zanikla v disledku invalidity, jina vSak v dasledku
psychického nezvladnuti nemoci a dobrovolné socialni izolace. VSichni zucastnéni dosli

k zavéru, ze lidé jsou do zivota potrebni. Autorka v zavéru své prace uvadi, ze jednotlivé
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ptipady jsou velice individualni — to ovSem nic neméni na skuteCnosti, ze pokud je nemocny

obklopen lidmi, kteti mu dokazi poskytnout podporu, zvlada nemoc mnohem 1épe.

Jadma v diplomové praci ZkuSenost muzit dlouhodobé Zijicich v manzelstvi se Zenou
s dg. roztrouSend sklerdza, jejimz cilem bylo mj. identifikovat protektivni faktory posilujici
vztah mezi partnery, pouzila interpretativni fenomenologickou analyzu polostrukturovanych
rozhovort k ziskani 6 témat. Odkryla se tato témata: pfistup partnera k onemocnéni, pfistup
partnerky k onemocnéni, zdroje zvladani partnera, pristup partnera k partnerce, partnersky
vztah a vliv onemocnéni a ostatni okolnosti spojené s nemoci. Vzhledem k této praci se
zaméfuji na vysledky tématu tykajici se vztahu. VétSina respondentt uvedla, Ze nepocituje
negativni vliv onemocnéni na kvalitu partnerského vztahu. Naopak dle vyzkumu Mohra a kol.,
jak autorka Jadra ve své praci uvadi, doslo k prohloubeni a posileni vzajemného vztahu
partnert, cemuz odpovidaji i vysledky Jadrné. Dale bylo zjisténo, ze jak partner, tak partnerka
maji podporu ve svém okoli. Ov§em autorka upozorfiuje na specificitu vyzkumného souboru.
Vsechny partnerky s dg. roztrouSena skler6za maji v urcité mife zachovanou pohyblivost.

Mozna i tato skutecnost ovliviiuje fakt, ze maji Siroké socialnim zazemim.

Recenzovany sbornik z mezinarodni védecké konference konané v roce 2019 Dusevné
zdravie v problematike pomdhajiicich profesii obsahuje €lanek Péce o pacienty s roztrouSenou
sklerozou. Autorky Jifikova a Poliakova v ném uvadi, ze je tfeba si uvédomit, ze
diagnostikovani jsou predevsim mladi lidé. Vlivem onemocnéni dochazi k prehodnocovani
zivotnich priorit — zdravi, rodina, pratelé a dobré mezilidské vztahy se pro mladé pacienty
stavaji prioritni. Podpora sebepojeti a tvofeni zivotni perspektivy je u této nemoci velmi
dilezita.

Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni Urbankové bylo zhodnoceni psychosocialnich
aspektd u pacientd s roztrousenou sklerézou. Urbankova zjistila, Zze socialni opora osob
s roztrousenou sklerozou je velmi vysoka. Zadny ze 108 respondentd neuvedl, ze by nemél
zadnou socialni oporu. Pouze 10,68 % respondenti konstatovalo, Ze jejich socialni opora je
nizkd. Urbankova ve svém kvantitativnim vyzkumu spolupracovala s FNOL Olomouc. Na
zaklad¢ ziskanych dat pro bakalarskou praci Resilience a socidlni opora u 0sob s roztrousSenou
sklerozou 1ze tvrdit, ze pacienti s roztrousenou sklerézou maji podporu od svych blizkych a jsou
si ji védomi.

Vramci vyzkumu pro diplomovou praci Psychosocidlni specifika pacienti
s roztrouSenou sklerozou autorka Karbanova zjis§tovala, co vnimaji respondenti jako pfinosné

na svépomocnych skupinach. Potvrdila se jeji hypotéza, ze alesponi 50 % probandi ve
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svépomocnych organizacich hodnoti jako nejpfinosnéjsi psychickou podporu. Vyzkum ukézal,
Ze takto prinosné hodnoti svépomocné skupiny 59 % respondentd. Pouze pro 10 % ucastnika
vyzkumu jsou tyto svépomocné skupiny dualezité z hlediska ziskavani informaci. Celkem 23 %
respondenti uvedlo, Ze pfinos svépomocnych skupin pro né€ spociva ve volnocasovych
aktivitach, které organizace potfadaji. Z kvantitativniho Setfeni vyplynulo, ze vyuzivani
socidlnich sluzeb pacienty s RS je nizké. Jestlize uz je né&jakéd socialni sluzba vyuzivana,
nejcasteji se jedna o socialni rehabilitaci u Unie Roska.

Stratilova v ramci vyzkumu Biopsychosocidlni potieby Zen s roztrouSenou sklerozou
zjistila, Ze nezavazné€ na veéku Zeny ve vétSiné piipadu nejsou pacientky Clenkami zadného
sdruzeni pro pacienty s RS. Jen malo z nich je ¢lenkami ve skupinach na socidlnich sitich.
Jestlize uz chodi na n€jaké svépomocné skupiny, tak voli Unii Roska, coz mize byt ovlivnéno
zvolenym mistem pro vyzkumné Setfeni. Sbér dat pro toto kvantitativni Setfeni byl proveden
elektronickou formou a ve spolupraci Unie Roska na pobockach Olomouc a Plzen.

Vyzkum v ramci diplomové prace Volba copingovych strategii osob pri vyrovadvani se
s diagnozou roztrousend skleroza autorky Svobodové dospél k zaveéru, v ramci vztaht, Ze je
pacienty s RS kladen diraz na funk¢nost mezilidskych vztahti. 7 z 8 respondenta potvrdilo, ze
pravé vztahy jsou pro né velice dalezité a diky nim se jim dafi 1épe prekonavat relapsy.
5 z 8 pacientt uvedlo, Ze posilili svoje hodnoty v ramci rodiny. Na otazku, zda probéhly zmény
v ramci mezilidskych vztaht, odpovédéli vsichni probandi shodnym ,.ne“. Pouzita kvalitativni
metodologie neumoznila zkoumat vice potencialnich pohledi. Tento vyzkum byl limitovan

nizkym poctem tcastnikd, coz mize vyznamné zkreslovat zaveér.
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7. Vyzkumny problém, vyzkumné cile a hypotézy

Pocet vyskytl onemocnéni roztrousenou skler6zou stale roste a jeji etiologie je 1ékaifim
porad velkou neznamou. V teoretické Casti je popsano, jak dilezita je socialni opora pro
kohokoliv z nas, zejména pak pro nemocného jedince. Dale se zmifiuji o tom, jakou roli
sehravaji socialni aspekty v zivoté nemocnych a jaky mize mit nemoc prubéh.

Problematika roztrousené sklerozy je velmi aktualni. Jak uvadim v teoretické casti
v kapitole 1.1., pacientu stale piibyva a Iékari se potykaji s nedostateCnou kapacitou RS center.
Dle registru ReMusS, jehoz odbornou garantkou je neurolozka doc. Dana Horakova, je kazdym
rokem v CR nové diagnostikovano 700-800 novych pacientd (NADACNI FOND IMPULS.
Vse o RS. [on-line]). Naléhavost tohoto onemocnéni dokazuji 1 stale nove vznikajici inovativni
edukacni materialy, napf. animovana videa o RS, ktera vytvofil spolek MSrehab v ramci

vyvijené snahy o osvétu v fijnu roku 2021 (odkazy na videa prikladam v pftiloze 1).

DileZitost socialni opory je akcentovana ve studii Kebzi a Solcové, kde se 1ze dogist, Ze
pravé nedostateCna socialni opora je jednim z faktorti nepfiznivych zivotnich situaci. Autofi
uvadi, ze vétsina dosud publikovanych studii nasla protektivni vliv socialni opory na zdravi
cloveka. Priznivy vliv socialni opory potvrdilo 20 z 22 analyzovanych studii. Studie dokazuji,
Ze socialni opora ma pozitivni vliv na pribéh nemoci. Naopak nedostatek socialni opory muze
ovlivnit pribéh nemoci negativné. (Kebza, Solcova, 1999, s. 1-3. [on-line]).

Mym hlavnim cilem je analyzovat okruh socialnich kontaktii osob s dg. roztrousena
skleroza. Toto onemocnéni je specifické z nékolika divodi. Lékari i nemocni si pokladaji
otazku, pro¢ vznika, proc€ existuji jeho razné formy, pro¢ kazdému pacientovi funguje jina 1écba
aj. Ja st v této diplomové praci kladu otazku, zda souvisi diagndza se vztahy nemocnych.
Existuje snad souvislost mezi socialni oporou a EDSS pacientti? Hraje roli v Zivoté osob s RS
citové pouto z détstvi? Je attachment kli¢ovy pro rozvoj onemocnéni v ur€itém veku? Ma RS
vliv na zivot jedinct s timto onemocnénim? A v neposledni fad€ je mym cilem zjistit souvislost
mezi vlastnim sebehodnocenim a vnimanim nemoci. Jsem presvédCena, ze je tieba zaméfit
pozornost pii socialni praci s nemocnymi klienty pravé na jejich sebepojeti a socialni oporu,
protoze jak uz bylo feCeno vySe, socialni opora a taky psychické rozpolozeni mohou ovlivnit
prubéh nemoci.

Vzhledem k vySe stanovenym cilim a z teoretickych poznatkd jsem stanovila
nasledujici hypotézy:

Hi: Existuje korelace mezi frekvenci setkavani s lidmi a stupném RS dle EDSS.
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Hz: Existuje korelace mezi kvalitou attachmentu u pacientu s RS a mirou

hodnoceni sama sebe.
Hs: Existuje korelace mezi vékem a kvalitou attachmentu u osob s RS.

Ha: Existuje korelace mezi mirou hodnoceni sama sebe a nahlizeni na nemoc jako

handicap.

Hs: Existuje korelace mezi ¢etnosti setkavani se s lidmi ze svépomocnych skupin

a nahlizeni na nemoc jako handicap.

Hs: Stupen EDSS ovliviiuje profesni zivot jedincu v ramci frekvence setkiavani se

se svymi kolegy.

H7: Existuje korelace mezi Cetnosti setkavani se s lidmi a nahlizeni na nemoc jako

handicap.

7.1. Metodologie vyzkumu

Pro ziskani dat jsem wvyuzila kvantitativni pfistup, prostfednictvim kterého se
predpoklada, ze lidské chovani mize byt do jisté miry méfitelné. Kvantitativni vyzkum vyuziva
nahodné vybéry a strukturovany sbér dat, a to napt. formou dotazniki (Hendl, 2005, s. 46). Lze
ji charakterizovat terminy ,,objektivnost® a , méfeni“. Jejim filozofickym vychodiskem je
pozitivismus a vychazi z premisy, ze k divéryhodnému poznani 1ze dojit pouze zredukovanim
souboru meéfitelnych proménnych, mezi nimiz je mozné piedpokladat vztahy pfi¢innosti
(Matel, 2019, s. 111). Pti kvantitativnim vyzkumu je riziko simplifikace skutecnosti tim, ze je
eliminovana typicka pestrost zkoumanych objektti. Na druhou stranu vyhody kvantitativniho
vyzkumu spocivaji praveé v prehlednosti a struCnosti tohoto piistupu (Chraska, 2007, s. 237).
Smér vyzkumu urcuje vyzkumny problém. Dle Gavory vSak nevyjadiuje dals§i informace
pottebné k jeho orientaci, a pravé ty se stanovi v hypotézach. Cilem kvantitativniho vyzkumu

je testovani stanovenych hypotéz, které vedou linii celého vyzkumu (Gavora, 2000, s. 50).

Paralelné se stanovovanim vyzkumnych problému jsem vytvarela dotaznik. Zvolila
jsem elektronickou podobu dotazniku a vyuzila sluzeb Survio. Dal§$im divodem elektronické
podoby dotazniku byla jeho finan¢ni nenaroCnost, jelikoz zakladni sluzby Survio jsou
poskytovany zcela zdarma. Velikou vyhodou elektronické podoby dotazniku byla i ¢asova
nenarocnost ziskavani dat. Online formou dotazniku jsem mohla oslovit stovky respondentd ve
skupinach na facebookovych socialnich sitich. Konkrétn¢ jsem dotaznik poslala do dvou skupin
— RoztrouSena skleroza a Info roztrouSend skleroza. Vzhledem k tomu, ze nemam pfili§ mnoho

soukromych kontaktti na osoby s RS, tak jsem pfed samotnym ostrym testovanim provedla
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pilotni studii pouze na vzorku péti osob. Tyto osoby dotaznik vyplnily bez pfipominek, proto

jsem ho nésledné rozeslala do skupin.

7.2. Metody ziskavani dat

Sbér dat probihal od 13. 6. do 20. 6. 2022. Pro ucely vyzkumu byl sestaven dotaznik,
ktery obsahoval celkem 20 otazek. V uvodnim textu dotazniku jsem uvedla zamér sbéru dat.
Pouzila jsem nékolik typu otazek, piicemz uzavienych otazek je v dotazniku 10 (7, 9, 11, 12,
13, 14, 15, 16, 17, 18), dale jsou v dotazniku obsazeny otazky polouzaviené (8), maticové (2,
3,4, 5), oteviené (1, 10, 19, 20) a skalové (6), kdy respondenti zaznamenavali odpovéd’ na
Likertove skale. Cely dotaznik je pfilozen v piiloze €. 2.

V dotazniku byla mapovana Cetnost socialnich kontaktti osob s RS, stupeil onemocnénti,
jednotlivé socialni skupiny, s nimiz se respondenti setkavaji, vlastni sebehodnoceni, vnimani
nemoci jako handicapu a kvalitu citového pouta. Vzhledem k tomu, ze se zaméfuji na uzkou
skupinu lidi, tak bylo pfirozené pouzito 1 nékolik filtraénich otdzek. Abych zajistila
komplexnost dotazniku, zatadila jsem na jeho zavér otazky zjiStujici obecné informace, jako je
vek, nejvyssi dosazené vzdélani a pohlavi respondentt. Zavér dotazniku jsem zvolila z davodu
obavy, ze bych v pfipadé pouziti té€chto otdzek na zac¢atku dotazniku vyvolala v respondentech

obavu a nedivéru v anonymitu dotazovani.

Vyplnéni dotazniku bylo stanoveno na 5-10 minut. Do tohoto Casového
intervalu se veslo 92,4 % vsSech respondenti. Celkem vyplnilo a dokoncilo dotaznik 250
probandu. Za jedno z nejvétSich uskali on-line dotazniku je povazovana nizka navratnost.
Ackoliv se vratilo 250 vyplnénych dotaznikl, tak z celkovych 458 navstév je to 54,6%
uspesnost. Respondenti byli pii vypliiovani svych odpovédi velice zodpovédni — pro vyzkum
je tak pouzito 100 % vracenych dotaznikd. Zadny dotaznik nemusel byt vyfazeny pro

neadekvatnost svych odpoveédi.

7.3. Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkumny soubor je tvofen osobami s diagnézou roztrousena sklerdza, a to jak muzi,
kterych bylo 25 (10 %), tak Zenami v poctu 225 (90 %). Veékové rozpéti respondentd se
pohybovalo od 15 do 67 let. Ve vyzkumném souboru lze vidét, ze nejCetnéj§imi vékovymi
kategoriemi jsou probandi ve véku 36 a 37 let, kde eviduji celkem 26 respondenta (v kazdé
kategorii celkem 13). Primérny vék dotazovanych byl 43 let. Podrobné je vyzkumny soubor
popsan v tabulce €. 1, kde absolutni ¢etnost znamena pocet osob v dané kategorii a relativni

cetnost popisuje procentudlni vyjadieni daného poctu osob.
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Tabulka ¢. 1: I'ekové rozpéti celkového vyzkumného souboru

Vékova kategorie (n = 250) Absolutni ¢etnost Relativni cetnost [%]
15 1 0,4
16 1 0,4
17 0 0
18 0 0
19 1 0,4
20 1 0,4
21 2 0,8
22 5 2
23 2 0,8
24 3 1,2
25 4 1,6
26 2 0,8
27 11 4.4
28 7 2,8
29 10 4
30 12 4.8
31 7 2,8
32 10 4
33 2
34 2,4
35 2,4
36 13 5.2
37 13 5.2
38 10 4
39 2
40 3,2
41 12 4,8
42 7 2,8
43 4 1,6
44 12 4,8
45 2.4
46 2,8
47 10 4
48 2.4
49 2
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50 4 1,6
51 1 0.4
52 3 1,2
53 2 0,8
54 5 2
55 5 2
56 0 0
57 2 0,8
58 1 0,4
59 3 1,2
60 4 1,6
61 0 0
62 0 0
63 3 1,2
64 1 0,4
65 0 0
66 1 0,4
67 1 0,4

Vzhledem k nejvysSimu dosazenému vzdélani lze konstatovat, ze ve vyzkumném
souboru se nachazi vice jak polovina osob s dokoncenym stfedoSkolskym vzdélanim. Nutno
poznamenat, ze respondenti byli dotazovani na nejvyssi ukoncené vzdélani, tudiz v pribéhu
vypliiovani dotazniku mohli studovat vysokou Skolu. Otazka byla definovana jako oteviena —

1ze si povSimnout, Ze zadny z respondentil neuved! vyssi odborné vzdélani.

Tabulka €. 2: Nejvyssi dosazZené vzdeélani celkového vyzkumného souboru

N =250 Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost [ % |
Zakladni 7 3
Stiedni bez maturity 25 10
Stredni s maturitou 132 53
Vysokoskolské 86 34
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Déle bylo nutné zmapovat stupei EDSS (Expanded Disability Status Scale)
respondentu. Stupeni EDSS neboli stuper tzv. Kurtzkeho $kaly vyjadiuje miru omezeni v ramci
onemocnéni na stupnici 0—10. Kazdy pacient ma v Iékarské zpravé tento stupeni uvedeny.

Vypovidajici hodnotu jednotlivych stupiiti popisuji v teoretické casti v kap. 1.2.

Tabulka €. 3: Expanded Disability Status Scale

Kategorie dle EDSS Absolutni cetnost Relativni ¢etnost
EDSS 0 17 7 %
EDSS 1 52 21 %
EDSS 2 57 23 %
EDSS 3 36 14 %
EDSS 4 41 16 %
EDSS 5 14 6 %
EDSS 6 22 9 %
EDSS 7 9 4 %
EDSS 8 1 0,5 %
EDSS 9 1 0,5 %

Ve vyzkumném souboru se nachazi nejvyssi pocet respondentt spadajicich do 2. stupné
onemocnéni RS. Z celkového poctu (n = 250) respondenti se jedna o 57 osob, tedy 23 %.
Druhym nejpocetnéj§im je 1. stupeit EDSS, ve kterém se nachazi 52 osob, tedy 21 %
z celkového poctu (n =250).

Dale byli probandi dotazovani, v kolika letech jim roztrousena sklerdza byla
diagnostikovana. Z vyzkumného souboru (n = 250) lze vidét, ze nejCastéji byla nemoc
diagnostikovana ve dvou vékovych kategoriich — prvni v 21 letech, v tomto souboru se jednalo
celkem o 15 respondenti (6 %), a druha je ve 30 letech, v tomto souboru se jednalo
o 16 respondentt (6 %).

Z dat vyplyva, ze pramérny vék z celkového vyzkumného souboru (n = 250), ve kterém
je RS diagnostikovana, je 30,60 let pti smérodatné odchylce 8,85. Nejnizsi uvedeny veék, v némz
byla RS diagnostikovana, je 15 let. Jako nejvyssi vék ziskani diagndzy RS uvedli respondenti
53 let.
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Histogram ¢. 1: Vékové kategorie, ve kterych byla diagnostikovana RS

Vék diagnostikovani RS
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7.4. Etické hledisko vyzkumu

Vyzkum byl realizovan jednotnou on-line formou, kdy byl zvefejnén URL odkaz na
facebookové stranky do skupin Info roztrouSend skleroza a RoztrouSena sklerdza. Vsichni
respondenti dostali stejné zadani a obdrzeli stejnou informaci o tcelu dotazniku. Pravdivé byli
informovani, ze vyzkum mapuje okruh socialnich kontaktt osob s roztrousenou skler6zou. Dale
ziskali informaci, Ze je dotaznik zcela anonymni, dobrovolny a kdykoliv v prubéhu mohou
odstoupit od vypliovani. Tuto moznost nevyuzil zadny zrespondenti — vyzkum byl, dle
statistiky dotazniku, dokoncen ve 100 %. V dotazniku byly voleny takové otazky, které
nevyvolavaly negativni pocity, nedivéru ¢i nejistotu. Byla snaha volit takové znéni otazek,
které bude respondenty v jejich vypliiovani povzbuzovat, proto byly osobni otazky zatazeny az
na samy zaveér dotazniku. Jsem presvédCena, ze analyza dat prob&hla bezpecné bez jakéhokoli

etického pochybeni.
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8. Analyza dat a interpretace vysledku

V této kapitole prezentuji vysledky dotaznikového Setfeni a uvedu deskriptivni
statistiku, ktera by méla poskytovat dalezité informace o Cetnostech zkoumanych jevi. Diky
deskriptivni analyze bude vysledna interpretace vysledki bohat§i. V zavéru kapitoly se

vyjadiim k platnosti hypotéz, které byly stanoveny.

Dotaznikové Setfeni, jak uz bylo popsano vySe, probihalo on-line formou
a zucastnilo se ho 250 respondenti. V jednom dotazniku byla Spatné zodpovézena 1. otazka:
V kolika letech Vam byla RS diagnostikovdna? Respondent uved] rok, ve kterém mu byla
diagnoza fecena, ale vzhledem k tomu, Ze v dotazniku byla i otazka mapujici aktualni veék
dotazovanych, tak se dalo jednoduse prevést rok diagnozy na veék pacienta, kdy mu byla nemoc
diagnostikovana. Z vySe uvedeného divodu nebyl vyfazen a pracovala jsem tedy s plnym
poctem odpovédi (n =250).

S daty, jez jsem ziskala, jsem pracovala v programu Excel. V Excelu bylo potieba
operacionalizovat kvalitativni polozky. Potfebné vypocty jsem nasledné provedla v programu
Statistica 12. Pomoci neparametrického Spearmanova korela¢niho koeficientu jsem provedla

korelaéni studii.

Dfive nez se budu zabyvat platnosti stanovenych hypotéz, provedu deskriptivni
statistiku. Deskriptivni statistika se vztahuje k vlivu RS na zivot nemocnych jedinct. Hledame
zde odpoved na otazku: Ma RS viiv na Zivot jedince s timto onemocnénim? Pii mapovani vlivu
RS na zivot respondentt (n = 250) bylo zjisténo, ze celkem 104 osob (41,6 %) uvadi, ze je RS
omezuje v partnerském zivoté, coz je pomeérne vysoke procento, vzhledem k tomu, ze se EDSS
respondenti nachazelo nejcastéji na stupni 2 a 1, coz jsou nejnizsi stupné€ omezeni v ramci
bézného zivota. Dale bylo zjisténo, ze 114 osob (45,6 %) vnim4, ze je RS omezuje v oblasti
sexualniho Zivota. Vice jak polovina respondentu, tj. 149 osob (59,6 %), uvedla, ze kvuli své
diagnoéze citi omezeni v profesnim zivoté. V dotazniku byl také mapovan pocit nezavislosti.
Celkove 134 osob se citi v disledku své diagnézy zavislymi, coz je opét vice jak polovina
(53,6 %). Za pozitivni zji§téni povazuji, ze svoji nemoc jako handicap vnima pouze 45 %
dotazovanych, tj. 116 osob, pfi¢emz v dotazniku jsem se rovnéz ptala, pro¢ svoji nemoc dani
jedinci vnimaji jako prekazku, a v jakych oblastech tomu tak je. Z celkovych 45 % pozoruje
13 % diagnostikovanych pocit znevyhodnéni v ramci rovnych prilezitosti. Dale 25 %
dotazovanych nepocituje autonomii. DalSich 24 % osob uvedlo, ze nemoc pro né predstavuje
bariéru. V ramci profesni roviny uvedlo 23 % osob, ze pocituji jisté znevyhodnéni. Pouze

6 % dotazovanych uvedlo jiné divody, pro¢ vnimaji svou nemoc jako handicap.
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Dale bylo zjistovano sebepojeti respondentti. Bylo zjisténo, Ze vétSina respondentt
(80 %) ma o sobé pozitivni smySleni a vztah k sobé samému hodnoti na §kale normalni — dobry

—velmi dobry. Pouze 20 % respondentti vnima vztah ke své vlastni osobé negativne.

Tabulka ¢. 4: Vnimani vztahu sama k sobé

Sebepojeti Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
velmi §patny 8 4 %
Spatny 40 16 %
normalni 73 29 %
dobry 78 31 %
velmi dobry 51 20 %

Respondenti byli dale vyzvani, aby hodnotili svou roli ve vztazich. Celkem 157 osob
(63 %) oznacilo samy sebe ve vztahu k druhym jako vyrovnané. 59 osob (24 %) se vyjadfilo,
ze ve vztahu k druhym zaujimaji submisivni roli, zatimco 34 (13 %) tazanych uvedlo, ze jsou

v interpersonalnich vztazich v dominantni pozici.

Tabulka €. 3: Hodnoceni své role ve vztazich

Role ve vztahu

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

Vyrovnana 157 63 %
Submisivni 59 24 %
Dominantni 34 13 %

Ze souboru 250 osob uvedlo celkem 104 z nich (42 %), ze po diagnostikovani RS u nich

nastaly zmény ve vztazich.

8.1. Hypotézy

Hlavnim cilem této diplomové prace je analyzovat okruh socialnich kontakt osob s dg.
roztrouSena skleroza. Hledam odpovéd’ na otazku, jak souvisi diagnoza se vztahy nemocnych.

V ramci vyzkumu jsem si stanovila nékolik vyzkumnych cilii, pfi¢emz hledam odpovédi na
otazky:

O1: Existuje snad souvislost mezi socialni oporou a EDSS pacient?

O2: Hraje roli v zivoté osob s RS citové pouto z détstvi?

O3: Je attachment klicovy pro rozvoj onemocnéni v ur¢itém veéku?
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Oa: Existuje souvislost mezi vlastnim sebehodnocenim a vnimanim nemoci?

Os: Existuje korelace mezi Cetnosti setkavani se slidmi ze svépomocnych skupin

a vnimanim nemoci jako handicap?
O¢: Ovliviiyje EDSS Cetnost setkavani se s kolegy? Ovliviiuje EDSS v tomto sméru
zivoty lidi v ramci profesni roviny?

O7: Ovliviiuje vnimani nemoci jako handicap frekvenci setkavani se s lidmi?

Vzhledem k vyzkumné otazce €. 1 byla stanovena hypotéza:
Hi: Existuje korelace mezi frekvenci setkavani s lidmi a stupném RS dle EDSS.

K ovéfeni této hypotézy byl pouzit neparametricky Spearmantv korela¢ni koeficient.
Hrubé skory byly vzaty z otazky ¢islo 3 a Cislo 17, které dané fenomény mapuyi.

Maticova otazka €. 3 znéla v dotazniku takto: Jak casto se setkdavdte s lidmi z téchto
skupin? Nejuzsi rodina / Sirsi rodina / Pratelé / Kolegové / Svépomocné skupiny (ROSKA, ERES
1ym, ReHab ...) / Zdjmové skupiny. Odpovédi byly zaznamenavany na pétibodové Likertove
skale, ptiCemz 5 = Velmi casto, 4= Casto, 3= Méné casto, 2= Mdlo, 1= Viibec.

Otazka ¢. 17 byla uzaviena a znéla takto: Vyberte Vas stupeii onemocnéni RS — dle
EDSS. Moznosti odpovédi byly tyto: EDSS O/EDSS 1/EDSS 2/EDSS 3/EDSS 4/EDSS 5/EDSS
6/EDSS 7/EDSS 8/EDSS 9. EDSS vyjadiuje stupeni onemocnéni. Odpoveéd’ na tuto otazku byla

fakticka a jednoznacna, protoze stuperi EDSS ma kazdy pacient zapsany v lékatské zprave.

Vysledky prezentuji, ze mezi frekvenci setkavani se s lidmi a stupném zavaznosti RS

neni dle EDSS statisticky vyznamny vztah, a proto tuto hypotézu zamitam.
Teoreticky se jedinci, co maji vys$si stuperi RS, neodlisSuji od téch s niz§im stupném RS

ve frekvenci setkdvani s lidmi.

Tabulka €. 4: Vysledky ovérovani H; pomoci Spearmanova korelacniho koeficientu

rs (n = 250) t(248) p-hodnota

-0,015 -0,24 0,814

Tabulka poskytuje informace o hodnoté korelacniho koeficientu rs, hodnot¢ testové statistiky t (pocet
stupili volnosti) a p-hodnoté.
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Vzhledem k vyzkumné otazce C. 2 Hraje roli v Zivoté osob s RS citové pouto z détstvi?

byla stanovena hypotéza 2:

H:: Existuje korelace mezi kvalitou attachmentu u pacientii s RS a mirou hodnoceni sama
sebe.

K vypoctu byl pouzit hruby skor z otazky Cislo 6, ktera zjiS§t ovala hodnoceni sama sebe
u pacientt s RS. Tyto skory jsem porovnala s hrubymi skory z otazky Cislo 4. Tato otazka
sledovala kvalitu citového pouta.

Uplné znéni $kalové otazky &. 6 je nasledujici: Jak hodnotite vztah sami k sobé?
Velmi dobry/ Dobry / Normdlni / Spamy / Velmi Spatny, pti¢emz Velmi dobry = 5, Dobry = 4,
Normdlni = 3, Spatny = 2, Velmi $patny = 1.

Otazka ¢. 4 je: Jakou kvalitu citového pouta vhimate k matce/otci/babicce/dédovi/Sirsi
rodiné/prateliim/kolegum? Velmi silny / Silny / Normdlni / Slaby/Velmi slaby, pti¢emz Velmi
silny =5, Silny = 4, Normdlni = 3, Slaby = 2, Velmi slaby =1.

Pro vypocCet jsem opét pouzila neparametricky test, a to konkrétné¢ Spearmaniv
korelac¢ni koeficient. Z vysledku Ize konstatovat, ze je nalezena souvislost na hladiné€ statistické
vyznamnosti p <0,05 mezi vysokou mirou kvality citového pouta a vysokou mirou hodnoceni

sama sebe. Na zaklad¢ vysledku hypotézu H> prijimam.

Tabulka €. S: Vysledky ovérovani H; pomoci Spearmanova korelacniho koeficientu

rs (n = 250) t(248) p-hodnota

0,164 2,617 0,009

Tabulka poskytuje informace o hodnoté korelacniho koeficientu rs, hodnot¢ testové statistiky t (pocet

stupili volnosti) a p-hodnoté.

Pro doplnéni uvadim deskriptivni statistiku, ktera prezentuje kvalitu citového pouta
k jednotlivym osobam u zkoumanych pacientd s RS. Z tabulky lze vycist, ze 45 % respondentu
vnima velmi silné pouto ke své matce, zatimco pouze 2 % oslovenych konstatuje velmi silné

pouto ke svym kolegtim.
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Tabulka €. 6: Kvalita citového pouta

Kualita attachementu \Velmi silny Silny Normaini Slaby|Velmi slaby
matka 45 % 19 % 26 % 5% 5 %
otec 28 % 23 % 24 % 9 % 16 %
babicka 26 % 28 % 32 % 6 % 8 %
déda 19 %) 20 % 38 % 6 % 18 %)
SirSi rodina 8 % 18 % 54 % 12 % 8 %
pratelé 13 % 35 % 47 % 3 % 2 %
kolegové 2 %) 10 % 66 % 10 % 11 %

Treti vyzkumnou otazkou je: Je attachment klicovy pro rozvoj onemocnéni v urcitém

veku? Na zéakladé toho byla stanovena hypotéza €. 3:
Hs: Existuje korelace mezi vékem a kvalitou attachmentu u osob s RS.

U této hypotézy jsem predpokladala, ze naleznu souvislost mezi vékem a kvalitou
citového pouta. K vypoctu byl opét pouzit Spearmantv korela¢ni koeficient. Vysledky
naznacuji, ze neexistuje vztah mezi v€kem a kvalitou citového pouta na hladiné statistické

vyznamnosti. Hypotézu H3; zamitam.

Tabulka €. 7: Vysledky ovérovani Hz pomoci Spearmanova korelacniho koeficientu

rs (n = 250) t(248) p-hodnota

-0,079 1,25 0,212

Tabulka poskytuje informace o hodnoté korelacniho koeficientu rs, hodnot¢ testové statistiky t (pocet
stupili volnosti) a p-hodnoté.

Na zékladé vyzkumné otazky FExistuje souvislost mezi viastnim sebehodnocenim

a vnimdnim nemoci? byla stanovena hypotéza ¢. 4:

H4: Existuje korelace mezi mirou hodnoceni sama sebe a nahlizeni na nemoc jako

handicap.

K vypoctu byl pouzit skér z polozky Eislo 6, ve které byl mapovan vztah k sobé

samému, a poté byl porovnan se skorem z polozky Cislo 7.
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Uplné znéni $kalové otazky &. 6 je nasledujici: Jak hodnotite vztah sami k sobé?
Velmi dobry/ Dobry/ Normdlni/ Spatny/ Velmi Spatny, kde Velmi dobry = 5, Dobry = 4,
Normdlni = 3, Spatny = 2, Velmi $patny = 1.

Uzaviena otazka €. 7 v plném znéni: Vnimdte svou nemoc jako handicap? Ano/ne, kde
ano=1, ne=0.

Pro vypocet jsem aplikovala Spearmantv korelacni koeficient. Vysledky prezentuji, ze
mezi hodnocenim sebe sama a vnimanim nemoci jako handicapu existuje korelace na hladiné

statistické vyznamnosti p <0,05. Na zaklade téchto vysledk hypotézu Hs pFrijimam.

Tabulka €. 8: Vysledky ovérovani H 4 pomoci Spearmanova korelacniho koeficientu

rs (n = 250) t(248) p-hodnota

-0,306 -5,07 0,000

Tabulka poskytuje informace o hodnoté korelacniho koeficientu rs, hodnot¢ testové statistiky t (pocet

stupili volnosti) a p-hodnoté.

Vzhledem k vyzkumné otazce €. 5 Existuje korelace mezi cetnosti setkdvani se s lidmi

ze svépomocnych skupin a vaimanim nemoci jako handicap? byla stanovena hypotéza:

Hs: Existuje korelace mezi cetnosti setkavani se slidmi ze svépomocnych skupin
a nahlizeni na nemoc jako handicap.

K ovéfeni této hypotézy byl pouzit opé€t neparametricky Spearmantv korelaéni
koeficient. Hrubé skory byly vzaty z otazky Cislo 3 a skor z otazky €. 7, které dané fenomény
mapuji.

Maticova otazka €. 3 znéla v dotazniku takto: Jak casto se setkdavdte s lidmi z téchto
skupin? Nejuzsi rodina / Sirsi rodina / Pratelé / Kolegové / Svépomocné skupiny (ROSKA, ERES
1ym, ReHab ...) / Zdjmové skupiny. Odpovédi byly zaznamenavany na pétibodové Likertove
skale, ptiCemz 5 = Velmi casto, 4= Casto, 3= Méné casto, 2= Mdlo, 1= Viibec.

Uzaviena otazka €. 7 v plném znéni: Vnimdte svou nemoc jako handicap? Ano/ne, kde

ano=1, ne=0.
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Tabulka €. 9: Vysledky ovérovani H s pomoci Spearmanova korelacniho koeficientu

rs (n = 250) t(248) p-hodnota

0,338 5,669 0,000

Tabulka poskytuje informace o hodnoté korelacniho koeficientu rs, hodnot¢ testové statistiky t (pocet
stupili volnosti) a p-hodnoté.

Vysledky prezentuji, Ze mezi vnimanim nemoci jako handicapu a frekvenci setkavani
se s lidmi ze svépomocnych skupin existuje korelace na hladiné statistické vyznamnosti
p <0,05. Lze ptredpokladat, ze lidé, ktefi vnimaji svou nemoc jako handicap, budou vice
vyhledavat svépomocné skupiny. Na zakladé té€chto vysledkt hypotézu Hs pFijimam.

Pro uplnost prikladam deskriptivni statistiku, ktera popisuje, kolik osob z vyzkumného

souboru (n = 250) vnima dg. roztrousena skler6za jako handicap.

Tabulka €. 10: Vnimdni nemoci jako handicapu

Vnimani nemoci jako handicapu Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
Ano 138 55,2 %
Ne 112 44.8 %

Sest4 vyzkumna otazka hled4 souvislosti mezi stupném EDSS a frekvenci setkavani se
osob se svymi kolegy. V Uplnosti zni Oe takto: Oviiviiuje EDSS Cetnost setkavani se s kolegy
neboli ovliviuje EDSS v tomto sméru Zivoty lidi v ramci profesni roviny?

Hypotéza €. 6 zni:

He: Stupen EDSS ovliviiuje profesni zivot jedincu v ramci frekvence setkavani se
se svymi kolegy.

U této hypotézy jsem predpokladala, ze bude nalezena souvislost. K ovéfeni této
hypotézy byl pouzit neparametricky Spearmantv korelacni koeficient. Hrubé skory byly vzaty

z otazky Cislo 3 a Cislo 17.

Maticova otazka ¢. 3 znéla v dotazniku takto: Jak casto se setkavate s lidmi 7 téchto

skupin? Nejuzsi rodina / Sirsi rodina / Pratelé / Kolegové / Svépomocné skupiny (ROSKA, ERES
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1ym, ReHab ...) / Zdjmové skupiny. Odpovédi byly zaznamenavany na pétibodové Likertove
skale, ptiCemz 5 = Velmi casto, 4= Casto, 3= Méné casto, 2= Mdlo, 1= Viibec.

Otazka ¢. 17 byla uzaviena a znéla takto: Vyberte Vas stupeii onemocnéni RS — dle
EDSS. Moznosti odpovédi byly tyto: EDSS O/EDSS 1/EDSS 2/EDSS 3/EDSS 4/EDSS 5/EDSS
6/EDSS 7/EDSS 8/EDSS 9.

Vysledky ukazaly, ze mezi frekvenci setkavani se s kolegy a stupném zavaznosti RS je

negativni zanedbatelna korelace na hladiné statistické vyznamnosti. Hypotézu prijimam.

Tabulka €. 11: Vysledky ovérovani Hs pomoci Spearmanova korelacniho koeficientu

rs (n = 250) t(248) p-hodnota

-0,192 -3,081 0,002

Tabulka poskytuje informace o hodnoté korelacniho koeficientu rs, hodnot¢ testové statistiky t (pocet

stupili volnosti) a p-hodnoté.

Vzhledem k vyzkumné otazce €. 7 Ovlivituje vnimani nemoci jako handicap frekvenci
setkavdni se s lidmi? byla stanovena tato hypotéza:
H7: Existuje korelace mezi Cetnosti setkavani se s lidmi a nahlizeni na nemoc jako
handicap.

K vypoctu byl pouzit opakované neparametricky Spearmantv korelacni koeficient.
Hrubé skory byly vzaty z otazky Cislo 3 a skor z otazky €. 7, které dané fenomény mapuyji.

Maticova otazka €. 3 znéla v dotazniku takto: Jak casto se setkdavdte s lidmi z téchto
skupin? Nejuzsi rodina / Sirsi rodina / Pratelé / Kolegové / Svépomocné skupiny (ROSKA, ERES
1ym, ReHab ...) / Zdjmové skupiny. Odpovédi byly zaznamenavany na pétibodové Likertove
skale, ptiCemz 5 = Velmi casto, 4= Casto, 3= Méné casto, 2= Mdlo, 1= Viibec.

Uzaviena otazka €. 7 v plném znéni: Vnimdte svou nemoc jako handicap? Ano/ne, kde

ano=1, ne=0.
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Tabulka €. 12: Iysledky ovéiovani H ; pomoct Spearmanova korelacniho koeficientu

rs (n = 250) t(248) p-hodnota

-0,155 -2,485 0,013

Tabulka poskytuje informace o hodnoté korelacniho koeficientu rs, hodnot¢ testové statistiky t (pocet
stupili volnosti) a p-hodnoté.

Na zaklad¢ téchto vysledkti hypotézu H; prijimam. Vysledky prezentuji, ze mezi
vnimanim nemoci jako handicapu a Cetnosti setkavani se s lidmi existuje korelace na hladiné
statistické vyznamnosti p <0,05. Lze predpokladat, ze lidé, ktefi vnimaji svou nemoc jako

handicap, se budou méné¢ setkavat s lidmi, tudiz budou mit mensi socialni oporu.

Prikladam deskriptivni statistiku frekvence setkavani se s lidmi, jelikoz povazuji za
dulezité zjisténi, ze mezi vnimanim nemoci jako handicapu a frekvenci setkavani se s lidmi je
souvislost. Ponékud prekvapivé je pro mne zjisténi, ze tato souvislost neni zaznamenana mezi

frekvenci setkavani se s lidmi a stupném onemocnéni EDSS.

Graf ¢. 1: Frekvence setkavani se s nejuzsi rodinou

Nejuzsi rodina

7,20%
4,40%

5,60%

21,60%
62,80%

m Velmi ¢asto = Casto Méné Casto Maélo = Vibec
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Graf €. 2: Frekvence setkavani se se $irsi rodinou

Siréi rodina

10% 7,20%

19,60%
28%

37,60%

m Velmi ¢asto = Casto = Méné asto = Malo = Vilbec

Graf ¢. 3: Frekvence setkavani se s prateli

23,60%
40,80%

m Velmi asto = Casto = Méné asto = Malo = Vilbec
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Graf ¢. 3: Frekvence setkavani se s kolegy

Kolegové

21,60%
28,80%

12,80%

0,
11,60% 26,40%

m Velmi asto = Casto = Méné asto = Malo = Vilbec

Graf ¢. 4: Frekvence setkavani se s lidmi ze svépomocnych skupin

Svépomocné skupiny (ROSKA, ERES Tym, ReHab ...)

3,20%

5,20%

9,20%

15,60%

67,60%

m Velmi asto = Casto = Méné asto = Malo = Vilbec
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Graf ¢. S: Frekvence setkavani se s lidmi ze zdjmovych skupin

Zajmoveé skupiny

3,20%

15,60%

38,40%

18,40%

24,80%

= Velmi ¢asto = Casto Méné Casto Maélo = Vibec

Na zakladé vySe uvedenych vysledka byly pfijaty Ctyfi hypotézy a dvé hypotézy byly
zamitnuty. Pfijaty byly tyto hypotézy:
H:: Existuje korelace mezi kvalitou attachmentu u pacientii s RS a mirou hodnoceni sama

sebe.

H4: Existuje korelace mezi mirou hodnoceni sama sebe a nahlizeni na nemoc jako

handicap.

Hs: Existuje korelace mezi cetnosti setkavani se slidmi ze svépomocnych skupin

a nahlizeni na nemoc jako handicap.

Hs: Stupen EDSS ovliviiuje profesni zivot jedincu v ramci frekvence setkavani se se svymi

kolegy.

H7: Existuje korelace mezi Cetnosti setkavani se s lidmi a nahlizeni na nemoc jako
handicap.

Na zaklad¢ pfijatych hypotéz lze predpokladat, ze clovék, ktery vykazuje dobry vztah
sam k sobé, ma zaroven kvalitni citova pouta k druhym. Tato skutecnost pravdépodobné bude
platit i naopak— pokud bude mit clovék pevnou socialni sit’, bude mit kladny vztah sam k sob¢.
Dale vysledky naznacuji, ze nemoc jako handicap vnimaji pouze ti lidé, ktefi nemaji pozitivni
smysleni sami o sob&. Z toho vyplyva, Ze jestlize maji osoby s dg. RS pevnou socialni sit’

a socialni oporu, potom vykazuji pozitivni smysleni o sobé samych a zaroveil nemoc nevnimaji
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jako ptekazku ve svém zivoté. Dle ocekavani bylo potvrzeno, ze stupen EDSS ovliviiuje

setkavani se nemocnych jedincu s kolegy.

Zamitnuté hypotézy byly tyto:

Hi: Existuje korelace mezi frekvenci setkavani s lidmi a stupném RS dle EDSS.
Hs: Existuje korelace mezi vékem a kvalitou attachmentu u osob s RS.

Zamitnuté hypotézy vypovidaji o tom, ze stupeit EDSS neovliviiuje Cetnost setkavani
osob s touto diagnézou s dalSimi lidmi. Dany vysledek pokladam za ponékud piekvapivy.
Mozna jej ovlivnilo i to, ze velké mnozstvi respondent spada do stupné EDSS 1 a 2, tudiz
jejich zivot neni pfimo ovliviiovan piiznaky roztrousené sklerdzy. Zamitnutim tieti hypotézy

se zjistilo, ze attachment nehraje roli pro rozvoj onemocnéni v zadném veéku.
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9. Diskuse

V této kapitole budou vyhodnoceny vysledky vyzkumu. Dale zhodnotim limity
a pfinosy této prace a zaroveni uvedu mozné navrhy pro budouci vyzkumy, které by mohly

prohloubit poznatky v této oblasti.

V ramci deskriptivni statistiky bylo zjisténo, ze z celkového vyzkumného souboru
(n=250) bylo celkem 25 muzi (10 %) a 225 Zen (90 %). Tato statistika pln€ odpovida prevalenci
autoimunitnich onemocnéni, tj. Ze se vyskytuji Castéji u zen nez u muzd, jak uvadi Chapel
a spol. v Zakladech klinické imunologie (Chapel, Haeney, Misbah, Snowden, s. 103). Toto
tvrzeni potvrzuje 1 mnoho dalSich studii, napt. Sex differences in brain atrophy in multiple
sclerosis, kde je zminén i pomér nachylnosti zen x muzi k onemocnéni, a to s vysledkem 3:1
(Voskuhl, R. R., K. Patell., F. Paul., S. M. Gold., M. Scheel, J. Kuchling, G. Cooper, S. Asseyer,
C. Chien, A. U. Brandt, C. E. Meyer A A. Mackenzie-Graham, 2020, s. 1). Tento pomé&r
nachylnosti k RS u Zen x muzi potvrzuje i Linda Peckel ve studii Gender and Multiple
Sclerosis: How It Influences Prognosis and Future Treatment (Peckel, 2018).

Dale bylo v mém vyzkumu prostfednictvim deskriptivni statistiky zji§téno, Ze praimérny
vek, kdy byla danému jedinci diagnostikovana roztrousena sklerdza, je 31 let. Toto tvrzeni
téméf odpovida aktualnim datim z projektu Atlas of MS. Dle aktualnich dat projektu Atlas of
MS z roku 2021, ktery vznikl pod zastitou Mezinarodni federace pro roztrousenou sklerozu, je
prumeérny vék v dobé stanoveni diagnozy 32 let (pro Lékare [online]). Vysledek primérného
veéku jedinci pii stanoveni diagnézy je v predkladaném vyzkumu témér odpovidajici
souCasnym svétovym datlim.

Byla popsana i deskriptivni statistika dle véku. Primérny vék respondenti byl v mém
vyzkumném souboru 43 let. V tomto ptipadé mohla byt urCitym uskalim elektronicka podoba
dotazniku. On-line forma zaji§fovala rychlou a snadnou dostupnost k dotazniku, nicméné
mnoho lidi, zejména ve vysSim veku, nepouziva socialni sit€, kde byl odkaz na dotaznik
uvefejnén. Dal§im negativem elektronické podoby vyzkumu bylo znemoznéni polozit
respondentim dopliiujici otazky.

Dale bylo zjisténo, ze 65 % respondentli (162 osob) z daného vyzkumného souboru
spada dle stupné EDSS pod tieti stupen, nebo praveé do néj. Kurtzkeho neboli EDSS skala je
nejpouzivanéjsi Skala hodnotici 7 funkcnich podsystéma (zrak, motorika, kmenové
a mozeckové funkce, sfinktery, senzitivni obtize, orientacni hodnoceni kognitivniho postizeni
a unavy). V rozsahu Cisel 0-3,5 musi byt pacient schopny ujit bez prestavky a opory vice nez

500 metrd. Cislo 4 a vice pak znamena omezeni v chiizi (Horakova, 2008, s. 377). Zajimavé je
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zde zjiSténi, ze prestoze se 65 % respondentli z celkového vyzkumného souboru ocitalo ve
stupni 3 a nize, uvedlo 62 % respondentd, ze kvili diagnéze pocituji omezeni v partnerském
zivoté. Vzhledem k EDSS < 3 bych neocekavala tak vysoky pocet lidi vnimajicich omezeni

v partnerstvi.

Obdobn¢ vysoké Cislo bylo zjisténo v ramci sexualniho zivota. Celkem 95 osob ze
souboru jedinci s EDSS < 3 (1. 162 osob) uvedlo, ze citi piekazky v sexualnim zivoté.
Vypovida to o tom, ze i pres nizky stupenn onemocnéni, EDSS < 3, vice jak polovina osob
s timto stupném (59 %) pocituje v oblasti sexuality problémy. Limitem daného Setienti je, ze se
nelze doptat na konkrétni podobu omezeni — nebylo tedy zji§tovano, piesné o jaké aspekty se
jedna. Mozna pravé tato problematika by mohla byt jednim z témat pro budouci vyzkumy

v dané oblasti.

V ramci sebehodnoceni uvedla 4 % respondenti vztah k sobé jako velmi Spatny. Je
velka Skoda, Ze nevim, co za timto hodnocenim stoji. Domnivam se, ze pro dalsi vyzkum by

bylo vhodné pouzit dotaznik sebepojeti, protoze v tomto Setieni nebyl pouzit.

Mezi uskali provedeného dotazniku patii slaba pilotni studie, ktera byla provedena
pouze na péti jedincich. Divody nizkého poctu respondentd jsem uvadéla vyse. Nicméné
v pfipad¢ dalsi realizace by bylo dle mého vhodné uskutecnit pilotni studii, které se zicastni
minimalné¢ 10 osob. Zaroven by v dalSim vyzkumu bylo uzite¢né zvolit smiSeny design
vyzkumu a zkombinovat ho s kvalitativnimi metodami, napt. rozhovory, které by ziskana data
zajisté obohatily.

V ramci vyzkumu bylo v dotazniku aplikovano nékolik otevienych otazek. Tyto otazky
by bylo v pfipadném dalSim Setfeni vhodné zpracovat kvalitativnimi metodami a napf.
zjistovat, jak souvisi deprese s negativnim sebepojetim. Je zndmo, ze deprese oslabuje socialni

kontakty, proto povazuji za vhodné hledat souvislosti prave zde.

Ve vyzkumu bylo zjisténo, ze existuje souvislost mezi mirou hodnoceni sama sebe
a nahlizeni na nemoc jako handicap. Zaroven se potvrdilo, ze existuje korelace mezi kvalitou
attachmentu u pacientd s RS a mirou hodnoceni sama sebe. Z téchto dvou hypotéz je
pravdépodobné, ze pokud maji osoby kvalitni citova pouta, pak rozviji socialni sit’ a utvaii si
socialni oporu, diky které vykazuji pozitivni vnimani sebe sama. Tato korelace je potvrzena
v teoretické casti diplomoveé prace. Uvadim zde, ze vniméani sebe samého je podminéno prvky
socialniho systému, které ovliviiuji chovani, jednani a subjektivni postoje (Kubatova 2010,
s. 25). Helus potvrzuje, Ze socialni souvislosti ovliviiuji mj. zdravi a puisobi na néj (Helus, 2015,

s. 63—73). Déle konstatuje, ze mezi nejzakladnéjsi potieby Cloveka patfi afiliacni potfeba
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(Helus, 2015, s. 25-39). Attachment se vytvaii od prvnich okamziku Zivota a je podminkou pro
ptiznivy vyvoj mozku (Gueguenova, 2014, s. 42) a rozvoj integrované celistvé osobnosti
(Vrtbovska, 2010, s. 48-49), ktera nasledné v zivot€ muze napliiovat vSechny
biopsychosocialni potfeby. Vyzkum Jima Coana se zabyval otazkou, zda dokaze socialni opora
utlumit fyzickou bolest. Provedl test zjiSt'ujici, jestli se snizi fyzicka bolest partnera, kdyz jej
druhy drzi za ruku. Ukéazalo se, ze pfitomnost partnera funguje, tudiz je prokazatelné, ze lze
snizit socialni bolest a efektivné tlumit stresovy systém pouhou pfitomnosti mezi lidmi (Baylin,

Hughes, 2019, s. 43).

Okruh socialnich kontaktii osob s dg. roztrousena skler6za byl analyzovan pomoci
deskriptivni statistiky. Z vysledkd vyplynulo, ze nejvice frekventované kontakty maji
respondenti s nejuzsi rodinou. Oproti tomu minimalné vyhledavaji socialni kontakty ve
svépomocnych skupinach. Zaroveri nam vyslo, ze Cetnost socialnich kontaktd s lidmi ze
svépomocnych skupin ma souvislost s vnimanim nemoci jako handicapem. Pravdépodobné
tedy vyhledavaji svépomocné skupiny Castéji ti, ktefi vnimaji svoji nemoc jako handicap,
s ¢imz souvisi 1 hypotéza 7, kterd potvrzuje souvislost mezi setkavanim se s lidmi a vnimanim

nemoci jako handicapu.

Hlavnim vyzkumnym cilem bylo analyzovat okruh socialnich kontakti osob
s diagnézou roztrouSena skleréza. Bylo zjiSténo, ze stupeit EDSS nesouvisi s frekvenci
setkavani se slidmi. Domnivam se, ze zde bude souvislost nikoliv se stupném RS, ale
s priznaky RS, které se v jednotlivych ptfipadech — a to 1 pfes stejny stupefi — mohou lisit.
Bohuzel na pfiznaky RS nebyla v tomto vyzkumu zamétena pozornost. Déle také vysledek
muze znamenat, ze Cetnost socialnich kontakti ovliviluje subjektivni vnimani nemoci a sama
sebe, nikoliv 1ékafsky stanoveny stupefi onemocnéni. Domnivam se, ze vyzkum by v tomto

sméru piinesl hodnotné informace.
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10. Zavér

Téma roztrouSena skler6za povazuji za velice aktualni, a to k vzhledem
k denné rostoucim ¢islim nové diagnostikovanych pacientt i1 kvuli nedostateCnym kapacitam

MS center.

V teoretické Casti jsem nejprve uvedla ctenare do dané problematiky. V prvni kapitole
definuji roztrousenou skler6zu a seznamuji recipienty s nemoci — jejimi pfiznaky a prabéhem.
V ramci kapitoly Vztahovd socialni sit jsem zahrnula témata Socializace, Socidlni sit' a Socialni
opora. Ctenaf je zde konfrontovan s popisem prib&hu socializace a s definovanim afiliagni
potteby. Na zakladé predlozenych studii upozorfiuji na socialni Cinitele, které mohou ovlivnit
zdravi jedinca. Pravé socialni souvislosti pisobi mimo jiné na zdravi a sebepojeti, které spolu
— jak ukazal provedeny vyzkum — uzce souviseji. Povazuji rovnéz za podstatné zminit, ze
socialni opora a vztahy v zivoté kazdého z nas jsou natolik dulezité, ze k nemoci muze dojit
pouze tehdy, pokud se k biologickym faktorim ohrozujicim zdravi pridaji faktory
psychologické a socialni. Dnes uz véda natolik pokrocila, ze 1ze dokazat, jak funkci imunitniho
systému ovliviiuji mezilidské vztahy a osoby blizké. V této kapitole jsem pracovala i s tématem
attachmentu, protoze naucCit se vytvaret vztahy a umeéni fungovat v nich, je zékladnim
stavebnim prvkem pro tvorbu socialni sit€ a ziskani socialni opory. Poukazuji zde na to, ze
attachment je vrozeny systém a v soucasnosti uz je znamo, ze zazitky z détstvi jsou urcujici pro
tvorbu vztaht po zbytek Zivota.

Dale ve treti kapitole Rodina popisuji soucasné promeény rodiny a negativni dopady
tohoto fenoménu. Poukazuji zde zejména na rodinnou resilienci v pfipadé onemocnéni jednoho
z jejich clend.

Protoze roztrousSena sklerdza je onemocnéni s nepiedvidatelnym charakterem, zatrazuji
v této praci 1 socialni aspekty pfi jeji pokrocilé fazi. Domnivala jsem se, ze praveé stupeit EDSS
muze mit vliv na Cetnost vztahti osob s dg. RS, tudiz i proto jsem zde uvedla osobni faktory
a faktory prostfedi, jez Clovéka s vysSim stupném EDSS ovliviiyji. V predposledni, paté
kapitole zistavam u tématu pokrocilé formy RS, tentokrat ale v souvislosti s aspekty socialni
prace a moznostmi, které 1ze pfi této profesi vyuzit.

Cilem prace bylo analyzovat okruh socialnich kontakt osob s diagnozou roztrousena
skleroza. Pokladala jsem si otdzku, zda existuje souvislost mezi socialni oporou a stupném
EDSS. Dalsi vyt€enou otazkou bylo, zda hraje roli v zivoté osob s RS citové pouto z détstvi.
Zamyslela jsem se, zda je attachment kliCovy pro rozvoj onemocnéni v urcitém véku.

V neposledni fadé bylo mym cilem gzjistit souvislost mezi vlastnim sebehodnocenim
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a vnimanim nemoci. Nasledné jsem si z teoretickych poznatkd a uvedenych vyzkumnych cilt
stanovila hypotézy.

Zvolila jsem kvantitativni pfistup vyzkumného Setfeni. Pomoci dotazniku, ktery byl
sestaven z 20 otazek, jsem zahgjila kvantitativni Setfeni, jez probihalo v ¢ervnu roku 2022. Do
Setfeni se zapojilo celkem 250 respondent.

Domnivam se, ze se mi podafilo analyzovat okruh socialnich kontakti osob s diagn6zou
roztrousena skler6za. Zaroven byly dle mého nazoru uspésné odkryty souvislosti, které by bylo

vhodné probadat podrobngji v dal§im vyzkumu.
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Prilohy

Priloha 1: Edukativni animovana videa o RS vytvorené spolkem MSrehab

a)

b)

d)

e)

Co je to roztrouSena skleroza?
https://www.youtube.com/watch?v=7SlppSQRzRk&list=PLVtEH3QMak4kZvAVYn
eFNuh8OFMzbUEPN

Nové diagnostikovani pacienti
https://www.youtube.com/watch?v=7SIlppSQRzRk&list=PLVtEH3QMak4kZvAVYn
eFNuh8OFMzbUEPN

Pohyb pfi roztrousené sklerdze

https://www.youtube.com/watch?v=0130yRrFZ84 &list=PLVtEH3QMak4kZvAVY
neFNuh8OFMzbUEPN &index=3

Unava pii roztrousené skleroze

https://www.youtube.com/watch?v=_8§-
wLuuLebvw&list=PLVtEH3QMak4kZvAVYneFNuh8OFMzbUEPN&index=4
Psychoterapie a roztrousena sklerdza
https://www.youtube.com/watch?v=7VenSOKFbxI &list=PLVtEH3QMak4kZvAVY
neFNuh8OFMzbUEPN &index=5

72


https://www.youtube.com/watch?v=7Slpp5QRzRk&list=PLVtEH3QMak4kZvAVYn
https://www.youtube.com/watch
https://www.youtube.com/watch?v=ol3oyRrFZ84&list=PLVtEH3QMak4kZvAVY
https://www.youtube.com/watch?v=8-
https://https.V/www.youtube

Priloha 2: Dotaznik

Vztahova socialni sif osob s autoimunitnim onemocnénim roztrousena skleréza

Dobry den,

pledkladam Vam dotaznik k diplomové praci, ktera se zabyva problematikou RS. Dotaznik je kratky a zabere opravdu malé mnoZstvi Vadeho Zasu.

Pokud se rozhodnete dotaznik vyplnit, velmi Vam za to dékuji.

1Vkolika letech Vam byla roztrouSena skler6za diagnostikovana?

2 Jaky vliv mé RS na Va3 Zivot v ramci:
Nipovéda k otdzce: Vyberte jednu nebo vice odpovédi v kazdém iédku

Velmi dobry Dobry Zadny Spatny Nevédi o RS Velmi $patny
Nejusé rodina O O] [ O O O
Sirk odina O O O O O [
Plitele O O O O O O
Kolegové O O O O O O
Zéjmové skupiny O O O O O O

3 Jak Casto se setkavate s lidmi z téchto skupin?

Vemitsto  Cato  Ménélato  Milo Vibec
Nejusé rodina O OJ O O O]
Sirk rodina O O O O] [
Pitelé O O O O O
Kolegové O ] [ [ [
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Svépomocné skupiny (ROSKA ERES Tym, ReHab ..) O O O UJ U
Z5jmové skupiny O o O O O

4 Jakou kvalitu citového pouta vnimate k:
Néipovéda k otazce: Vyterte jednu odpovéd v kaZdém iddku

Velmi silnou Sitnou Normslni Stabou Velmi sabou
Matce O O O O @)
Otci O O O O O
Babicce O O O O O
Didethovi O O O O O
Sirk rodiné ) O O O @)
Piitelim O O O O @)
Kolegom O @) O O O

5 Jak hodnotite svou informovanost o RS?
Nipovéda k otazce: Vyderte jednu odpovéd v kazdém rédku

Velmi dobrs Dobrs Dostatujici Spatns Velmi Spatns
Na zatitku onemocnéni O O O O O
V pribéhu onemocnéni O O O O O
Nyni @) O O O O

6 Jak hodnotite vztah sami k sobé?
Nipovda k otizce: Vyberte jednu odpovéd v kasdém Fdku
Velmi dobry Dobry Normélni Spatny Velmi $patny

Ma osoba O O O O O
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7 Vnimate svou nemoc jako handicap?
Nipovéda k otdzce: Vytente jednu odpovéd

Ome One

8 Pokud je Vade odpovéd ano, tak v ¢em ji vnimate jako handicap?
Nipovéda k otizce: Vyterte jednu nebo vice odpovédi

[] Rovnépriletitosti || Nezavislost, autonomie | | Bariéry || Profesni vybér

O e | ]

9 Zmenili se Vade vztahy po diagnostikovani RS?
Nipovida k otdzce: Vyterte jedhu adpové!

Om O ne

10V pfipadé ano, kde zménu vnimate a jak se projevuje?

11 Jak hodnotite sebe ve vztazich?
Napovéda k otizce; Vyberte jednu odpovéd

O Jste v nich pfevainé dominantni. O Iste v nich pievainé submisivni. O Iste v nich pfevainé vyrovnany/a.

12 Citite se bez omezeni v partnerském Zivoté?
Nipovéda k otdzce: Vyberte jednu odpovéd

Om O ne
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13 Citite se bez omezeni v oblasti sexuality?
Nipovida k otizce: Vyberte jednu adpovéd

O)m ONe

14 Citite se bez omezeni v profesnim Zivoté?
Nipovéda k otdzce: Vyberte jednu odpovéd

Ome O ne

15 Citite se svobodni?
Nipovida k otizce: Vyberte jednu odpovéd

Om One

16 Citite se nezavisli?
Nipovéda k otdzce: Vyberte jednu odpovéd

Om OnNe

17 Vyberte Va3 stupefi onemocnéni RS - dle EDSS
Napovéda k otdzce: Vyterte jedn odporéd

: ’ EDSS1- r : EDSS 3 - potiZe vyraméjsi,
O R e:he e O potize mirné O FO53:3 ot jon bl O hybnost a vykonnost dot¢ena
EDSS 4 - postideni t&55, hybnost EDS?;; EDSS 6 - hybnost omezens EDSS 7 - hybnost velmi
- vykonost - pracovni schopnost O :;ln & chi O s pomoci hole, berle, O obtiing aZ nemond, zavisla na
jsou omezeny 500m = opérného apardtu invalidnim voziku
) EVSS 8- lelicizvisina G
invalidni vozik s cizi pomoci ik i

18 Vase pohlavi
Nipovéda k otdzce: Vytente jednu odpovéd

O zena O mut
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19 Vas vek

20 Nejvy33i dosazené vzdélani
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