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Abstrakt

Sclerosis multiplex (disseminated) is a chronic inflammatory disease of the
central nervous system occuring to young people mostly. This is a diagnosis that
changes a person’s life entirely. The people suffering from the disease gradually become
fully dependent on the other people’s help, and the number of the people is increasing.
The estimated number of people with sclerosis multiplex in our country is 14 000.

In my work I tried to find out patients’ subjective opinions on the quality of their lives
in Domov sv. Josefa (St. Joseph’s Hospice) in Zire, and to find the sphere of their lives
they feel as the least full.

For the research I chose the method of questioning, the method of SEIQoL — the
technique of a structured interview. I have added case reports of people with sclerosis
disseminated who live permanently in the hospice for better understanding individual
relations and overall context. Information for case reports were got by the method of
document analysis and the method of questioning (the technique of secundar data
analysis and non- standardized interviews). As my work is a qualitative research, the
hypothesis was not stated and it was generalized from discussions.

I suppose the aims of my work were fulfilled. I reached the hypotheses: 1: most clients
of Domov sv. Josefa from the ward of permanent residence are satisfied with the health,
social and psychological care there. 2: people on the ward of permanent accomplish
higher level of satisfaction than the people in the ward temporary residence. 3: health is
felt as the least full sphere by the people in the ward of permanent residence in Domov
sv. Josefa.

My work can help to people with sclerosis multiplex, doctors, and the employees from
Domov sv. Josefa, and mainly it should help to increase the awareness of Domov sv.
Josefa.

I believe the care facilities of the kind should be more numerous in the Czech Republic.
This is a way how to solve the difficult situation of many people suffering from

sclerosis multiplex and how to allow them to have dignified, active and full-value lives.
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Uvod

Roztrousena skler6za je chronické zanétlivé onemocnéni centralni nervové
soustavy, vyskytujici se nejcastéji u mladych dospélych. Jde o diagnézu, kterd od
zakladu méni zivot Clovéka. Lidé nemocni touto chorobou se pomalu stavaji plné¢
odkazani na pomoc druhych. Obvykle je zjisténa mezi 20 — 40 rokem véku. Kolem této
nemoci panuje plno nejasnosti, je velmi proménlivd a u kazdého ¢lovéka ma jiny
pribéh.

Vétsina lidi se pta, jak se da zit s roztrousenou skler6zou a co vlastn¢ RS je? Na
tuto otdzku se snazim odpovédét ve své bakalarské praci. Prace nese nazev Subjektivni
pohled na kvalitu Zivota lidi s roztrousenou sklerézou v Domové svatého Josefa v Ziréi.
Toto téma jsem si zvolila dobrovolné a to z vlastniho z&jmu, jelikoZ jsem se s ni
seznamila jiz dfive v rodiné mého dobrého pfitele. Snazila jsem se ji 1épe poznat
studiem na Zdravotné socialni fakulté v Ceskych Bud&jovicich a pfi praxich v Domové
svatého Josefa. Zajimal mé& predevSim Zivot lidi s touto chorobou ve zminovaném
institucionalnim zafizeni, které je jediné v Ceské republice a zajistuje témto lidem
podminky pro distojny a kvalitni Zivot a psychickou podporu v boji s osudem. V nasi
zemi je tato situace feSena velmi nedostatecné. A lidi nemocnych touto chorobou stale
pfibyva, odhadovanym poétem takto nemocnych lidi v nasi zemi je 14 000 (v CR pouze
jedno zatizeni)

Pokusila jsem se ve své praci popsat, jaké skutecnosti mohou vést k pobytu
v tomto zafizeni a jaky pohled maji sami klienti na kvalitu svého zivota v Domové
svatého Josefa v Ziréi.

Tato problematika mi neni lhostejna a rada bych se ji chtéla profesné vénovat i
do budoucna. Nejen z diivodu osobnich, ale i z prostého védéni, Ze tzv. ,,ereskari* jsou
stejni lidé jako my ostatni, a ze si zaslouzi, aby laickd, ale i odborna vetejnost byla
dostatecné informovana a cCinila kroky pro zfizovani podobnych zafizeni. Jako je

zafizeni v Zir¢i.



1. Soucasny stav
1.1. Charakteristika roztrouSené sklerozy

Neni na svété mnoho nemoci, kolem kterych by panovalo takové mnozstvi myt a
povér, jako je roztrouSend skler6za mozkomisni (38).

Jednd se o chronické zanétlivé onemocnéni centradlniho nervového systému,
které¢ vede jak k demyelinizaci nervovych vlaken, tak k jejich pfimé ztraté. Je fazena
mezi tzv. autoimunitni onemocnéni, pficemz hlavnimi cilovymi antigeny pro
autoimunitni Utok jsou antigeny myelinové pochvy, obalujici nervova vldkna v
centralnim nervovém systému (10).

Jeji pri¢ina neni znama, takze ji nelze predchéazet, a dosud nebyl nalezen zadny
1€k, ktery by byl schopen zcela zastavit postup choroby. Propuka nejcastéji mezi 20. a
40. rokem Zzivota a nejcastéji postihuje mladé lidi, ale mize se projevit jiz v détském
veéku nebo naopak v pokrocilejsim veéku, kolem 60 roku Zivota (32).

Pti RS je postiZzena bila hmota mozku, mozecku a michy, mnohocetnymi lozisky
rozpadu myelinu Néasledkem je zpomaleni, aZz uplné pteruSeni vedeni nervovych
impulsi, coz zpusobuje klinické projevy, dané lokalizaci zanétlivych procesti. Ve tkani
se tvofi loziska demyelinizace tzv. plaky, kterd se hoji tuhou jizvou z gliovych bunck
V mozku vSak také existuji tzv. némé zony, které demyelinizaénim procesem zlstavaji
bez klinickych projevi (21).

Ve svéte je timto onemocnénim postizeno 2,5 mil. lidi. Odhadovany pocet lidi
s roztrousenou skler6zou v Ceské republice je 14 000. Z toho 4000 pacientl je se

sttidavymi relapsy a stavy zlepSeni (28).

1.2. Epidemiologie roztrousené sklerozy

Epidemiologie se zabyva studiem vyskytu a rozloZeni nemoci v urcité populaci.
Jak se vyskyt nemoci méni od mista k mistu 1 béhem casu. Epidemiologové se
pokouseji zodpovédét, kde se RS vyskytuje, co je pricinou, kdo onemocni, a kdy se
objevuje. Hleddnim odpovédi na tyto otdzky znamend studovat faktory genetické i

faktory prostiedi (7).



Na vzniku onemocnéni se podileji faktory zevni 1 vnitini. Rada z nich je jesté
zcela nezndmych. Komplexita a rGznorodost faktorti zatim nedovoluje Cinit zadné

jednoznacné zavéry v otazkach rizika vzniku onemocnéni RS (47).

1.2.1. Faktory prostiedi
1.2.1.1. Geograficke faktory

RS se po celém svéteé vyskytuje nerovnomérné. Oblasti vysokého rizika nemoci,
tzn. oblasti s prevalenci vice nez 30 nemocnych na 100 000 obyvatel, jsou severni
Evropa, severni ¢ast USA, zapadni a jizni Kanada, jizni Australie, Skandinavie,
Nizozemsko, Belgie, Némecko, ¢ast Polska a Ceska republika, Novy Zéland (29).

Jizni staty USA, jizni Evropa a vétSina Australie tvofi oblast o stfednim riziku
nemoci, tedy s prevalenci 5 - 29 nemocnych na 100 000 obyvatel. Oblasti s malym
rizikem, tedy s prevalenci méné nez 5 nemocnych na 100 000 obyvatel, jsou Asie,
Latinskd Amerika, vétSina Afriky a Stfedniho Vychodu (47).

Cechy a Morava patii do zemi s vysokou nemocnosti RS. V nasi republice se
také objevuji zjevné rozdily ve vyskytu tohoto onemocnéni. Nemoc se vyskytuje hlavné
ve stiednich a chladnéjsich zemépisnych sitkach. Podle epidemiologickych prizkumi je
v CR nejvétsi vyskyt RS na severu Cech. Ziejmé to souvisi se zhor§enym Zivotnim
prostfedim v této oblasti (47).

V nasi oblasti je prevalence mezi 50 a 150 na 100 000 obyvatel (32).

Néktera etnika RS odolavaji. Prakticky se nemoc nevyskytuje mezi Eskymaky, Japonci,
Maory a mezi americkymi Indidny (29). Nejcastéji se RS vyskytuje u bilé rasy, mén¢ u
zluté rasy a minimalné u cerné (32).

Stale se fesi, jestli je geograficky faktor spojen s vyzivou. Minimalni vyskyt
nemoci je v tropech a subtropech. Zde na obyvatele plsobi slune¢ni zareni, které
napomaha produkci vitaminu D3 v kazi. Tato forma vitaminu D podle védcii inhibuje

RS. Spekulativni je faktor tykajici se potravy a hygieny (37).
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1.2.1.2. Pohlavi a vék

Nedavné studie ukazuji, ze roztrousena sklerdza postihuje Castéji Zeny nez muze
ato vpoméru 2:1, coz se vysvétluje hormonalnimi vlivy na imunitni systém. U casného
zacatku nemoci (pfed 16. rokem zivota) je pomér mezi divkami a chlapci 3:1, u
pozdniho zacatku onemocnéni (po 45. roce zivota) je pomér muzi a zen 1:2,4. Pfi¢ina
nerovnomérného vyskytu u obou pohlavi neni zndma, u ¢asného a pozdniho zacatku
nemoci miize byt ovlivnéna pubertou a menopausou (7).

U dvou tetin lidi se prvni ptiznaky nemoci objevi mezi 20. - 40. rokem Zivota,
v pruméru diive u Zen. Necelé jedno procento lidi ma prvni piiznaky ve véku nizSim
nez 10 let a vy$§im nez 59 let. Nec¢ekané velké procento lidi ma prvni ptiznaky mezi
41. - 45. rokem Zivota. Je velmi zajimavé, Ze toto rozlozeni plati vSude na svété, bez

ohledu na obrovské rozdily v prevalenci nemoci (47).

1.2.2. Faktory genetické

V 19. stoleti bylo poukazovano na to, zZe se roztrousena skleréza vyskytuje vice
u c¢lend vrodin€. Dnes je jasné jen to, ze se RS vyskytuje Castéji u pribuznych
( nejcasteji postizeni sourozenci) nez v ostatni populaci (7).

Genetické studie uvadi tato rizika vyskytu onemocnéni v rodin€: neni-li v rodin€ nikdo
s RS - 1:1000, ma-li matka RS, dité je dévce - 1:50, ma-li otec RS, Dité je chlapec-
1:100, ma-li pokrevni piibuzny RS - 1:20 az 1:50 , ma-li nejednovajecné dvojce RS -
jako u ostatnich sourozenci, ma-li jednovaje¢né dvojce RS - 1:3 (21).

Dale lze vyjadrit riziko pro dalsi piisluSniky rodiny v procentech pftiblizné takto:
sourozenci (4%), rodice (3%), déti (2,5%), strycové, tety a bratranci ¢i sestienice (2%),
netete a synovci (1,5%). Riziko je samoziejmé ovlivnéno pohlavim (7).

Asi 80% lidi s RS nema nejblizsi piibuzné s touto chorobou, proto geneticka
vybava neni jedinym faktorem ovliviiujicim rozvoj RS. Proto nejde jisté fici, Ze jde o

dédi¢nou nemoc (49).
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1.3. Etiologie roztrousené sklerozy

Roztrousena skler6za je charakterizovana mnohocetnymi zanétlivymi lozisky
v CNS, nejvice v bilé hmoté, v kterych jsou T lymfocyty a makrofagy. V téchto
loziskach dochazi k rozpadu myelinu a ztrdté axond. Ztrata myelinu, ktery se neni
schopen po nékolika poskozeni obnovovat a ztrata axont vede k vyvoji atrofie CNS u
lidi s RS (16).

Védce nejvice trapi otazka, pro¢ tato nemoc vznika , 1 kdyz je tomu vénovano
mnoho usili. Na zaklad¢ vysledki mnoholetych vyzkumi vzniklo mnoho teorii, které na
sebe vzajemné navazuji nebo se dopliuji, a které vytvari ur€ity nahled na mozné pficiny
vzniku tohoto onemocnéni (28).

Pficina onemocnénti, jak jiz bylo uvedeno, neni piesné zndma. Otazkou vyzkumu
jsou tyto predpokladané pti¢iny, podle pana Lenského, P.:

Teorie cévni: pozornost je vénovana porucham cévnich stén, zménam krevni
srazlivosti, zvySenému sklonu ke vzniku krevnich vyronki a modfin, protoze u lidi
s RS byli objeveny rtizné trombotické zmény a tukové mikrouzaveéry uvniti zilnich
vétévek.

Teorie vadného metabolismu: pfi¢inami mohou byt nedostatky vitaminti skupiny
B, zména metabolismu cukrt, t€zké kovy v organismu. Nejvice zajimavé jsou poméry
ve skladbé tukti, hlavné zastoupeni tzv. nezbytnych nenasycenych mastnych kyselin,
nazyvanych téz vitamin F. Vétsi konzumace moiskych ryb, rostlinného a rybiho tuku,
které obsahuji vhodné nenasycené mastné kyseliny, snizuji cetnost vyskytu RS. Naopak
pfevlada tam, kde ve stravé prevlada mléko a mlécné vyrobky s malym zastoupenim
nezbytnych nenasycenych mastnych kyselin.

Teorie infekéni: nejvetsi pozornost se soustfed’uje na viry, které maji dlouhou
inkuba¢ni dobu. Virus mtze infikovat lidsky organismus v obdobi pfed pubertou nebo
kolem ni, ale neprojevi se. Za nckolik let virus procitne, aktivuje, pomnozi se a
nastartuje autoreakci, sméfujici k demyelinizaci. Védci nejvice predpokladaji, ze by to
mohl byt virus spalnicek, zardének, ptiusnic, planych nesStovic, oparu, infekéni

mononukledzy a dalsi.
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Teorie neuroalergie: lidské télo je alergické na urCity druh proteinu v téle,
zodpovidajicimu za demyelinizaci. Je to tzv. bazicky protein, ktery je imunologicky
netolerovan. Dochézi proti nému k projevu autoagrese.

Teorie imunologicka: autoimunitni reakce- imunitni systém se zacne branit tim,
ze spusti obranné d¢je proti viru, ale 1 proti nervové tkéni, kterou povazuje také za
cizorodou a nici ji. Tato reakce, kterd ma chranit lidsky organismus, se zméni na mylnou
sebevrazednou (29).

Lze to shrnout do zéavéru, ktery zni: RS je autoimunitni choroba, na jejimz
vzniku se podili neidentifikovany virus. Jsou zde dulezité 1 vyvolavajici faktory, které
znamenaji pro organismus jistou zatéz. Patii sem infekéni onemocnéni, zvysena fyzicka
namaha, uraz, oslunéni nebo podchlazeni, vysoké duSevni napéti. ZhorSeni stavu
nastava také pii t€hotenstvi, porodu a pfi kojeni, ale také po aplikaci lokalni anestezie

pii stomatologickych zékrocich (21).

1.4. Prubéh roztrouSené sklerozy

Roztrousena sklerdza je velmi promeénliva a u kazdého ¢lovéka ma jiny pribéh a
proto se ani tento pribéh nemuize oznacit za klasicky ani typicky. Kazda RS je né¢im
jina (29).

U vétsSiny nemocnych se vyskytuje stfidani atak s remisemi tzv. zhorSeni a
zlepSeni zdravotniho stavu. Ataka (popft. relaps, exacerbace) je oznafeni pro nahlé
zhorSeni ptiznakli nemoci nebo objeveni se novych ptiznaki. Pseudoaktivace znamena
docasné zhorsSeni stavu vyvolané horeckou, bolestmi, infekci atd. Ataka se stiida se
zlepsenim zdravotniho stavu, s obdobim klidu, ktery se oznacuje jako remise (4).

Zacatek RS muze byt nahly, prudky a mtize propuknout z plného zdravi. Jindy
se projevuje nenapadné, nepozorované, plizivé. A jindy se prezentuje né¢im mezi tim
(29).

Prvotni ataka je rGzné v pfiznacich, intenzit€ i trvani. Po prvni atace mize nastat
uplnd remise nebo zistava uréité reziduum. Po cCase krat$iho nebo delsiho klidu

nasleduji dalsi narazy, trvajici jiz déle, iprava byva mén¢ plna a intervaly mezi nimi se
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zkracuji. Postupné mohou pozbyvat akutniho explozivniho charakteru, otupuji se,
stabilizuji, pfechazi do vleklé progrese. Cim je ataka kratsi a lehéi, tim del3i po ni
nasleduje remise a naopak. Odhaduje se, Ze po deseti letech miva asi pétina vSech
sklerdz jiz podobu chronického vyvoje, po dvaceti letech jiz téméf polovina. Jindy ma
RS od svého pocatku progresivni charakter. Cim pozdg&ji vznika RS, tim je jeji priibéh
rychlejsi a malignéjsi. Existuje 1 ,,néma* bezpiiznakova forma onemocnéni, kdy je RS
zjiSténa az pti pitve (4).

Pribéh nemoci mize byt benigni i maligni. Benigni RS znamen4, kdy po atace
zustava Clovek relativné bez potizi a prili§ svého nositele ataka neposkodila, a to az do
jeho smrti. Naopak maligni pribéh s rychlym nariistem neurologického deficitu mize

behem nékolika prvnich mésicti prubehu invalidizovat (7).

1.5. Typy roztrouSené sklerozy

Podle klinického pribéhu rozezndvame Ctyfi typy onemocnéni, které 1ze velmi
ptehledné znézornit:

Remitentni-relabujici: tato forma pfevazuje u 85% nemocnych. Je
charakteristickd atakami, které mohou po nékolika dnech, tydnech i bez 1é¢by vymizet.
Dominuje v prvnich 5 - 15 letech stfidanim atak a remisi (32).

Odstupy mezi atakami mohou trvat mésice, ale i roky. Tento prib&h trva
vétSinou nekolik let. Havrdova uvadi: ¢im vice je atak na zaCatku nemoci v jejich
prvnich dvou letech, tim je vétsi pravdépodobnost, ze se rychleji vyvine trvalé
neurologické postizeni. Tento typ po 5 — 20 letech ptfechdzi v chronickou progresi.
Pouze toto stddium nemoci je dobie ovlivnitelné Iéky (7).

Sekundéarné chronickoprogresivni: tento typ ndsleduje po fazi remitentni, ktera
byla primarni, proto je tato faze sekundarni. Klient ma uz trvalé neurologické postizeni
vyznaCujici se urCitou mirou invalidity. Tento typ nemusi byt tak tézky, aby
znemoznoval normdlni Zivot nebo pracovni aktivitu. Zalezi na tom, které mozkové
funkce jsou postizeny. Toto stddium nemoci je jiz hiife ovlivnitelné Iéky, proto jeste vice
zalezi na postoji klienta, protoze spravnou zivotospravou a cvicenim lze déle udrzet

pacientovy schopnosti, napt. jeho pohyblivost (7).
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Primarné progresivni: vyskytuje se asi u 15% ptipadu. Tato forma RS se obvykle
vyskytuje klientl, ktefi onemocnéli v pozd¢jSim veéku, mezi 40 — 50 rokem Zivota.
Vyskytuje se ¢astéji u muzl, nez u remitentniho stadia (7).

Dochézi k pozvolnému nariistani neurologického postizeni, ataky nejsou tak
vyrazné oddéleny remisemi. Tento typ ma mnoho zvlastnosti. Zanét neni nikdy tak
vyrazné vyjadieny, jak u predeslych typt. Tento typ je také t€zko ovlivnitelny léky,
1éky zde pfili§ nezabiraji, protoze i pfi mnohem nizsi zanétlivé aktivité dochazi stale k
velkému Ubytku oligodendrocytt (10).

Relabujici- progresivni: Tento typ pfedstavuje jen malé procento piipadii. Kazdé
vzplanuti nemoci zanechéva né&jaky defekt ve funkci nervového systému. Toto stadium

je zatim nejhife 1é¢itelné a je tedy prognosticky neptiznivou formou nemoci (43).

1.6. Priznaky roztrouSené sklerozy

Roztrousena sklerdza je komplikovand nemoc a neexistuji dva lidé, kteti by méli
pfesné stejné piiznaky, proto nelze vSechny vyjmenovat (4).

Ptiznaky jsou velmi riznorodé, z divodu toho, ze akutni vznik neurologickych
pfiznakl je dan demyelinizaci centralnich drah, ktery zptsobi vypadek funkce. O typu
pfiznakli rozhoduje misto centradlniho nervového systému, kde se vytvofilo zanétlivé
lozisko (7).

Klienti mohou mit rizné symptomy v razné dobé¢, které se 1iSi v zadvaznosti a
trvani. Mohou se vyskytovat od mirnych a kratkodobych po zévazné a
dlouhotrvajici (6).

Priznaky RS se déli do tfi skupin - primarni jsou pfimym dusledkem poskozeni
myelinu a vétS§ina se da Uspésné kontrolovat vhodnou 1é¢bou, rehabilitaci a jinymi
lécebnymi metodami. Sekundéarni nastupuji jako disledek primarnich symptomd, které
se nepodafilo plné¢ vylécit. Napt. dysfunkce mocového méchyie mize vést k zanétu
mocovych cest, zvySena tinava a poruchy koordinace a hybnosti vyvolavaji neobvyklou

a nadmérnou zatéz svall, coz mize posléze vést k jejich deformaci ¢i ochabnuti; fidnuti
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kosti zvySuje riziko zlomenin atp. A tercidlni jsou spolecenské, pracovni a
psychologické komplikace primarnich a sekundarnich ptiznaka. Pokud je klient napf.
neschopen chiize, propada depresi a ztraci chut’ do Zivota. OvSem pravée deprese patii do
vSech tif skupin pfiznakd, protoze se zda, Ze ji u této choroby nezplsobuje jen védomi
vazné nemoci, ale i néjaké dalsi, zatim neznamé, nemoci vlastni mechanismy (42).

Mezi nejcastéjsi pocateCni symptomy patii opticka neuritida, postihujici jeden
nebo oba zrakové nervy. Klinicky se projevuje rozmazanym vidénim az ztratou zraku,
vypadky zorného pole, bolesti za okem a pii pohybu oka. Béhem né¢kolika tydnt
dochazi k upravé zraku, vzacné vak mize zanechat slepotu. Casto recidivuje (32).

Dalsim piiznakem jsou parestézie, coz jsou nepiijemné pocity mravenceni,
pichani, paleni s poruchou citlivosti nebo bez ni. Jde o velmi ¢asté a prehliZzené obtize.
Mohou se vyskytovat kdekoliv na téle a klienta mohou velmi obtézovat. Dale mame
motorické ptiznaky, mezi které fadime rizné stupné paréz, které jsou centrélni,
provazené spasticitou, postihujici castéji dolni koncetiny. Jde o monoparézy,
hemiparézy a paraparézy i zkiizené parézy (10).

Spasticita je u roztrouSené sklerdzy bézna. Pokud je spojena s bolestivou kieci
nebo trvalym, deformujicim stahem svalii, potiebuje zvlastni 1é¢eni (4). U tézkych paréz
vede spasticita k nevratnym zménam, jako je vznik kontraktur a atrofii z inaktivity a u
lehkych paréz je provazena bolestivymi spazmy (10).

Poruchy hybnosti jsou nejcastéjSimi prvnimi projevy roztrousené sklerdzy.
Vyskytuji se u 50% nemocnych (4).

Pti postizeni mozkovych nervi se vyskytuji okohybné poruchy, jako je naptiklad
nejcastéji dvojité vidéni (diplopie), parezy okohybnych nervill, nystagmus, coz znamena,
ze jedno ¢i ob¢ oc¢i vykonavaji cukavy pohyb, hlavné v krajnich polohach (10).

Dale se objevuje obrna licniho nervu, kdy koutek kolem ust mize poklesavat a
klientim unika tekutina, vazne cenéni a Spuleni ust, artikulace retnych souhlasek, oko se
nedovird a vice slzi. U neuralgie trigeminu se ozyva bolest, nékdy velmi kruta,
v zéachvatech i trvaleji, pfevazné jednostranné a neuplné (29).

Zavazngjsi, invalidizujici a 1é¢ebné minimalné¢ ovlivnitelné jsou mozeckové

pfiznaky (32). U mozeckovych poruch véazne koordinace pohybu, jeho plynulost a
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objevuje se intenéni ties - ties pred cilem a na cili, ktery brani klientovi se najist, napit,
vykonavat jakékoliv jemn&jsi pohyby. Clovék nemocny s RS ma pocit nejistoty
v prostoru. K nejistoté pti chiizi ptispiva i ataxie spindlniho ptivodu, spojena s poruchou
hlubokého ¢iti, kdy klientovi vznika pocit nejistoty, protoze télo neni informovéno o
poloze koncetiny v prostoru (10).

Projevuje se to tak, ze se klient nemiize plynule, jisté a sebevédomé pohybovat.
Jeden z té&chto pfiznakl se nazyvd Rombergiiv pfiznak - klient se postavi a zavie oci,
kdyz nemiiZe rovnovahu udrzet, je to naznak, Ze ztratil ¢ast smyslu pro rovnovéhu a
spoléha se na sviij zrak, aby zistal vzptimeny (4).

U roztrousené sklerozy se u klienta objevuji také zavraté a tehdy se miize objevit
ptiznak nystagmu, ktery nemusi byt vzdy pfitomen. Problémy s rovnovéhou jsou bézné
a mnoho lidi pfi klidném postaveni kolisa. Zavraté pocit'uji s tocenim hlavy, které i jako
pocit nejistoty v prostoru omezuje dosah jejich samostatné chiize (10).

Sfinkterové potize jsou pro Clovéka s RS také velmi obtézujici a patii do dalSich
pfiznakli RS. Tyto potiZze jsou sdruzeny s poruchami hybnosti dolnich koncetin.
Nejcastjsi je naléhavé nutkani, pocit neuplného vyprazdnéni a stalé napéti méchyte,
Casté no¢ni moceni, bolesti pfi moceni, zpomaleni a preruseni toku, odkapéavani, horsi
udrZeni az inkontinence (32).

Inkontinence moci je objektivné prokazatelny stav nedobrovolné ztrdty moci,
pfinasejici nejen medicinské, ale 1 psychologické, hygienické, ekonomické a socialni
problémy (50).

Asi 80% klientd s RS trpi urologickymi obtiZzemi. Jako prvni pfiznak ma
sfinkterové obtize 2-2,5% lidi, proto u kterych se problémy s mo€enim objevi, tak by
m¢éli byt sledovani a 1é¢eni urologem (51).

Mezi poruchy vyprazdiovani stolice fadime zacpu a inkontinenci stolice. Zacpa
je u RS docela béznd a to z divodu snizené hybnosti, oslabenych bfisnich svali a
nedostatku citlivosti v ¢asti stfev, proto je dulezité, aby lidé nemocni RS jedli velké

mnozstvi vldkniny (4).
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U lidi s RS se také setkdvdme se sexualnimi poruchami. Jde predevSim o
poruchu erekce, piredCasnou ejakulaci, impotenci, u Zen jde zejména o nedostate¢né
vaginalni zvlh¢eni, hyperestézie v oblasti genitdlu a neschopnosti dosdhnout orgasmus,
frigidita a bolesti pii pohlavnim styku (28). U muzt se objevuji v 75% ptipadd, u zen
v 50% (10).

Onemocnéni téZkou chronickou nemoci netrapi jen télo, ale také duSi. RS ma
ptiznaky, které nejvice ovliviiuji psychicky stav, patii bolest, inava a poruchy nalad.
Unava zna¢né omezuje &innost a aktivity nemocnych s RS. Az 90 % klienti pocituje
unavu a pro polovinu je tim nejhor§im symptomem RS, jak uvadi priizkum provedeny
UK MS spolecnosti. Je nesnadné ji popsat a lze ji jen obtizn¢ vysvétlit. Lidé zijici v
okoli osoby s RS nebo spole¢n¢ s ni tomu jen stézi porozumi, zvlasté¢ kdyz se snazi ji
srovnavat s inavou normalni, ktera nastava po n¢jakém vetsim vykonu (12).

U nékterych nemocnych nastdva znacna inava pii vykondvani i zcela béznych
ginnosti. Unavu je nutné respektovat, pierusit ¢innost, odpodinout si, relaxovat, nesnazit
se Unavu piekonat. Nevhodna zatéz (pravidelné koufeni, piti tvrdého alkoholu,
nedostatek spanku, nadmérné opalovani, koupele v horké vod€¢) mohou vyvolat silny
pocit unavy, zhorSeni stavu, vSeobecnou slabost, ubytek energie, vétsi potize pii chiizi
(42).

Doprovodnym piiznakem pii RS jsou bolesti, které se objevuji u 25-35 %
nemocnych. Podle vyvolavajici pfi¢iny maji bolesti razny charakter a lokalizaci.
K zagatkiim RS se bolest ptidruzuje asi v 5% (29).

Bolesti hlavy vznikaji pii zanétu ocniho nervu, trojklanného nervu, pii
senzitivnim drazdéni hlavovych nervl. Poruchy ¢iti mohou mit také charakter bolesti.
Velké svalové spazmy, vadné drzeni tcla, Spatnd poloha na voziku nebo na lizku,
opotfebovani kloubi, osteoporoza, kiecové zily, otlaky, namozZeni svalii a §lach mlze
vyvolat bolest. Utrobni bolesti se objevuji pii zanétu modovych cest, nepravidelné

stolici, nadymani. Bolest miize byt také psychogenni, neurotickd. Pro zhodnoceni
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pokrocilosti RS se dnes nejvice pouzivda Kurtzkeho stupnice postizeni
(viz. ptiloha 1) (29).

Liberdova, J. rozliSuje tzv. ,,zdravou* bolest, kterd vznik4 tehdy, kdyz clovek
dlouho necvi¢i a celkové se malo pohybuje nebo ma pohybu dostatek, ale pouze
jednostranného. Za ,,nezdravou‘ bolest lze oznacit stav akutni bolesti, dale silné bolesti
na zéklad¢ starych urazl, které se ozyvaji pfi zméné pocasi a jiné bolesti, které se
projevi necekané na riznych ¢astech téla (31).

Lidé postizeni roztrousenou sklerdzou cCasto trpi depresi. Asi 50 % nemocnych
zazilo v pribéhu své nemoci jedno & vice obdobi deprese. Cisla ukazuji, Ze lidé s RS
trpi v urcitém stadiu svého Zivota velkou depresi tiikrat Castéji nez lidé vSeobecné
populace. Pro srovnani jen asi 20 % populace proZije v pritbéhu svého Zivota néjaké
depresivni obdobi. Deprese je jednim z nejcastéjSich symptomil RS. Je ¢asto opomijena,
a tudiz neni 1écena tak, jak by méla byt. Deprese neni pouze pocit smutku. Vyznacuje se
stavy beznad¢je, ztratou vnimavosti a zajmu o okoli, pocity viny a ménécennosti,
problémy se soustiedénim, s paméti, a nékdy rovnéz fyzickymi obtizemi, mezi které
patii naptiklad dlouhodobé¢ se projevujici nespavost a nechutenstvi (36).

Deprese u RS ma trochu jiny charakter - je v ni méné sebekritizmu a vice hnévu
a podrazdénosti (10).

KaZzda druha osoba s RS si v pribéhu své nemoci stéZuje na kognitivni obtiZe.
Tyto obtiZe spocivaji v poruchéach soustfedéni a pozornosti, ale také ve zhorSeni paméti,
zejména kratkodobé. Druh a rozsah téchto obtizi miize byt velmi rizny. Casto jde o
mensSi obtize (36).

Méné casté je skupina zvlaStnich ptiznakl, do které patii napt. studené nohy,

oteklé kotniky, zanéty a aj. (4).

1.7. VySetiovaci metody u roztrousené sklerozy
Vcasné stanoveni diagnozy je dilezité pro dalsi progndézu roztrousené sklerozy.
Urceni diagndzy RS muze trvat dosti dlouho. Neexistuji totiz zadné specifické testy na

RS (10).
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Neni snadné RS diagnostikovat. Pro RS neexistuje zadny jediny presvédCivy test.
Je nutné postupné vylucovat jiné chorobné stavy. Prakticky lékai by mél vzdy klienta
pfedat a doporucit k neurologovi, aby ten urcil ¢i potvrdil diagnézu. Neurolog zase
obvykle nestanovi diagnézu diive, nez budou zjistény alespont dva vyskyty symptomti,
které se tykaji raznych oblasti centralniho nervového systému, jsou alespoit mésic od
sebe vzdalené a kazdy trva alespon 24 hodin. To znamend, Ze tu vzdy existuje prodleni
mezi objevenim se prvniho symptomu a diagnézou RS. Klinicka diagnéza, kterou 1ékar
provadi na zadkladé vysetfeni probihajicich kvili symptomiim riznych RS typt po
urCitou dobu, vyzaduje, aby byla podloZzena testy. Byva i nezbytné, aby pro
identifikovani RS bylo provedeno né€kolik riznych testi (18).
Pro RS jsou nejobvykleji pouzivanymi tyto testy:

Klinické vySetieni: neurolog vétSinou mize zhodnotit, zda subjektivni ptiznaky,
s kterymi klient ptfichazi, maji odraz v neurologickém vySetieni, odpovidaji postizeni
centralniho nervového systému a zda Ize postizeni vysvétlit z jednoho loziska v CNS ¢i
zda jde o postizeni viceloZiskové (44).

Vysetieni o¢niho pozadi: mizeme zde najit edém papily, po ném casto nasleduje
zména barvy, papila bledne jako projev jeji atrofie. Pfi vySetieni rozsahu zorného pole
se mohou zjistit jeho vypadky riizného rozsahu (od drobnych skvrn - skotomtl, z nichz
nejzavaznéjsi je tzv. centralni skotom, postihujici oblast nejostiejSiho vidéni, az po
vypadky ctvrtin nebo polovin zorného pole). V akutnim stadiu pozorujeme i poruchu
barvocitu (32).

Vysetieni evokovanych potencidlli: evokované potencidly testuji, jak dlouho
mozku trvd pfijmout a interpretovat zpravy. Je to test neinvazni a bezbolestny.
Opakované vysetieni evokovanych potencialt slouzi ke zhodnoceni zmén v Case (44).

Normalni nalezy pii vySetieni evokovanych potencidlii nejsou jednoznaénym
vylou¢enim pocinajiciho onemocnéni RS. Testované drahy nemusi byt ty, na nichZ se
nachazeji zanéctliva loziska nebo zanétlivé lozisko postihuje jen ¢ast drahy a jeji hlavni

¢ast je schopna funkce a zobrazi evokovany potencial (7).
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VySetteni mozkomiSniho moku: v moku nachdzime c¢asto zmnoZeni
mononukledrnich bunék a zvySenou hladinu imunoglubulinit G. V cytologii bunék je
prouzku v likvidu (32).

Imunologické vysetieni: béznymi imunologickymi testy je dnes mozné najit u
vétSiny pacientll s RS nespecifické odchylky v imunité, at’ jiz bunécéné ¢i protilatkové,
které samy o sobé jsou malokdy pfistupné jednoznacnému vysvétleni a nevyzaduji
lécebny zasah. U klientd s opakovanymi infekcemi vSak nékdy imunologické vySetieni
pomiize vytesit tento problém (7).

Magneticka rezonance: je velmi piesnd, protoZze dokaze presné stanovit umisténi
a velikost plak. Vice nez 90 % lidi s RS ma plaky, které jsou jasné¢ vidét na MRI
snimcich. U nékterych lidi vSak tyto snimky neukazi zddné poskozeni myelinu (44).

Bylo zjisténo, ze dalsi loziska se tvoii i v dob¢, kdy klient nepozoruje zddné
nové piiznaky nemoci. Nemoc témé&f nikdy nespi. Jednordzové vySetfeni MRI tak mliZze
byt podporou diagndézy RS, opakované vySetireni mize v potfebnych piipadech
zhodnotit aktivitu onemocnéni, rychlost vzniku novych lozisek i jejich zanétlivou
aktivitu. VySetieni nelze provadét u lidi, kteti maji kovové implantaty (7).

Z vyse uvedenych vySetieni je zcela zfejmé, Ze pro stanoveni diagndézy RS neni
ani jedna z pomocnych vysetfovacich metod zcela suverénni a Ze tuto diagné6zu muize
byt i s pomoci vSech vysetfovacich metod v nékterych ptipadech obtizné stanovit i v
dnesni dobé&. Proto je vétSinou pouzivana kombinace uvedenych vySetfovacich metod -

kazdé z nich pfinési nezastupitelné informace (44).

1.8. Lécbha roztrouSené sklerozy

Tak jak neni znama pficina RS, i kdyz uzZ mnoho vime o mechanismech jejiho
vyvoje, neni zndma ani u¢inna lécba (7).

Rozlisuje se 1é¢ebny zdsah v akutnim stavu zhorSeni neurologickych ptiznakd,

tedy v pripad¢ ataky a dlouhodoba 1é¢ba, ktera ma za cil snizit poCet zachvatl a zastavit
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zhorSovani nemoci. Také zalezi na tom, jestli ma klient ¢asté zachvaty, nebo jen jeden a
néaslednych patnact let se nic nedélo. Zde se postup 16¢by lisi, protoze v Ceské republice
je financi na lécbu velmi malo. Existuji pfisnd kritéria urcujici stupet zavaznosti
choroby, kdy je mozné na zéklad¢ neurologického nalezu zédat zdravotni pojistovny o
uhradu. Rozhoduji o tom centra pro roztrousenou sklerézu, kterych je 14 a vétSinou
funguji pii fakultnich nemocnicich. Kromé toho se 1¢¢i i jednotlivé symptomy nemoci
(42).

V léCebném pojeti miizeme hledat odlisné tendence. Prvni tendence se nazyva
konzervativni 1écba. Tato 1éCba je vyckavaci a zdrzenlivéjsi k dlouhodobé medikaci v
obdobi remise podava podpurné prostiedky. K utoénym Iékiim saha jen v nutnosti.
Druha taktika je nazyvana radikdlni, kontinudlni 1écba. Klidovou fazi povazuje za
pristupnéjsi 1écebnému zasahu. Léku se ptipisuje vétsi Sance, ¢im diive je nasazen. (28).

Lécba nemocného s RS by méla byt vedena tymem specialistii v RS (MS)
centrech a méla by byt komplexni - krom¢ ptislusné farmakoterapie a fyzioterapie by

m¢él pacient dostdvat i trvalou podplrnou psychoterapii (18).

1.8.1. Lécba akutni ataky

Akutni ataka ptfedstavuje nahlé vzplanuti zanétu, proto je nutné s Iécbou akutni
ataky zacit co nejdiive. Lécba spocivd v podani kortikoidi (3 - 5 mg
Metylprednisolonu) intravenézné. Na zacatku jsou davky vysoké, aby rychle srovnaly
nespravnou regulaci imunitniho systému. Poté by mély postupné klesat az na davku, pfi
niz lze onemocnéni udrzet pod kontrolou. Béhem podavani metylprednisolonu, se
podava také kéalium s malymi davkami D vitaminu. Pfi [é€bé se mohou objevit vedlejsi
ucinky napt. zaludecni obtize, piibyvani na véaze, vysoky krevni tlak, psychické

problémy, akné, strie aj. (32).

1.8.2. Lécba dlouhodoba k ovlivnéni prithéhu choroby
1.8.2.1. Léky prvni volby
Mezi léky prvni volby patii interferon beta a glatiramer acetat. Interferony

vyuzivd imunitni systém pii obrané¢ proti virové infekci. Zatimco interferon gama
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startuje imunitni reakci a v ptipadé roztrousené sklerézy podnécuje zanétlivou reakci,
interferon beta ji tlumi, brani mnozeni probuzenych lymfocytti a zlepSuje naruSenou
funkci bun€k odpovidajicich za kontrolu pribéhu imunitnich reakci. Pokud je podavan
jako 1€k, je schopen az o 30 % snizit pocet atak a vyrazné snizuje nariist zanétlivych
lozisek. Jde o dlouhodobou 1é¢bu, ale jen tak Ize spravné ovliviiovat imunitni systém.
Zarovei jde o 1éCbu velmi nakladnou a ani ona nezabira u vsech. (19).

Vedlejsi 1écby interferony zahrnuji chiipkovy syndrom, trvajici nékolik hodin po
aplikaci, se subfebriliemi, zimnici, bolestmi v kloubech a svalech, zvySenou tnavou,
tento syndrom ze zvladdat poddnim nesteroidnich antirevmatik. Mohou se objevit i
lokélni reakce v misté vpichu, které jsou velmi individudlni zhorSeni depresivnich
ptiznakt (7).

Glatiramer acetat diive nazyvany kopolymer 1. je uren pro klienty s remitentni
formou RS. Teoreticky zaklad ucinku tohoto Iéku je ptedstava, ze buikam, které
rozpoznavaji jako svij cil myelinovy bazicky protein, je nabidnuta ,,nahrada®“, ktera
obsadi ptislusné receptory a nedovoli rozpoznat pravy myelin. Lék si klient aplikuje
intravenozné sdm kazdy den. U interferonu beta pozorujeme efekt na MRI béhem
nékolika tydnd, ale u glatiramer acitatu az po 6 mésicich 1écby,efekt vSak stale nartsta.
K ovlivnéni atak dochdzi po 6 — 9 mésicich 1écby, kdy rozdil v poctu atak je
pctinasobny. Vedlejsi ti€inky tato 1é¢ba nema kromé nevyraznych koznich reakei (7).

Natalizumab, je novy 1€k pro remitentni formu RS. Tento 1ék ma schopnost
snizit pocet atak o 68%. ZkuSenosti s lékem, ktery se podava intravendzné jednou

mésicné, jsou zatim kratkodobé (34).

1.8.2.2. Léky druhé volby

Intraven6zni imunoglobuliny: Protilatky od zdravych darcti maji pii pravidelné
nitrozilni aplikaci podobny efekt jako zminované léky prvni volby. Znamenaji tedy
uréitou nadéji pro ty, ktefi na tyto latky nezareaguji. Zaroven se predpoklada, ze by
mohly napomdhat opravé myelinu a snad i chranit nervova vlakna. To je vSak zatim

pouze ve stadiu vyzkumu. Vedlej$im uc¢inkem muze byt alergicka reakce (19).
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Azathioprin ( Imuran) tlumi aktivitu lymfocytti. Kombinuje se s interferonem
beta ve snaze zvysit jeho Uc¢inek. V 1écbé se pouziva pres 30 let. Vedlejsi ucinky
zahrnuji zaZivaci obtize, které béhem né€kolika tydni vymizi. Obfas se mize objevit

absolutni nesnasenlivost 1éku, provazena vysokou teplotou, zvracenim a prijmem (8).

1.8.2.3. Dalsi léky pouzivané k ovlivnéni remitentniho stadia RS

Cytostatika se zcela pouzivaji jinak nez pfi lécbé rakoviny. Aplikované davky
jsou velmi malé, zato je tfeba je podavat dlouhodob¢, proto vzdy lékat zvazuje, zda
uzitek prevazi nad ptipadnymi vedlejSimi ucinky (28).

Doposud se pozitivni vliv na RS projevil u téchto 1¢kt: cyklofosfamdu,
methotrexatu, cyklosporinu A, mykofenolatu mofelitu, mytoxantronu a kladribinu. Ne

vSechny jsou vsak Siroce pouzivany (7).

1.8.3. Lécba chronické progrese

Je vzdy méné UspéSnd a neexistuje pro ni zadny mezindrodni konsenzus.
V tomto stadiu je pfitomen trvaly neurologicky deficit, dany ztratou zna¢ného mnozstvi
myelinu a axonti. MoZnosti léCeni tohoto stddia onemocnéni jsou pulsni davky
cyklofosfamidu spolu s metylprednizolonem, pulsni 1écba mitoxantronem, intravendzni
imunoglobuliny. Pokud klient nejevi pozitivni odpovéd’ na terapii, tak nema smysl

v zadném z téchto reziml pokracovat (32).

1.8.4. Lécba maligniho pritbéhu nemoci

Pro rychle probihajici chorobu, kterd hrozi ¢asnou invalidizaci nemocného, se
rysuji také urcité 1é¢ebné moznosti. Jde stale jesté o experimentalni metody. Jedna se o
metodu, pii niZ je klientovi zahuben cely jeho imunitni systém poté, co se mu odeberou
jeho vlastni kmenové bunky, které se zamrazi a po zahubeni imunitniho systému se
klientovi vrati do organismu, aby umoznily vyvoj nového imunitniho systému.
Predpoklada se, ze dojde k jeho novému nastaveni, které nemusi obsahovat schopnost

vyvinout RS (9).
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1.8.5. Lécéba symptomaticka
Vedle zékladni 1écby je dilezité ovlivilovat i jednotlivé symptomy nemoci.

Spasticita (ztuhlé, napjaté svaly), pii niz se vedle tlumivych, uvoliujicich 1éki
uplatituje cvieni — Casté opakovani urCitych pohybd. Dulezita je spoluprace klienta
I¢kate. Tlumi se zvySené svalové napéti jen do té miry, aby se nenaru$ila funkce a
ulevili klientovi v subjektivnich potizich. UZivaji se centrdlni myorelaxantia jako
baklofen, Tinazidin, Tetrazepam, event. lokaln¢ botulotoxin, nebo baklofenovou pumpu.
Davky je nutné podavat vzdy nizké a postupné je zvySovat, protoze 1écba ma vedlejsi
ucinky svalovou slaost a inavu, tak aby klienta neodradila (32).

Sfinkterové potiZe postihnou béhem nemoci tfeba jen na ptfechodnou dobu 80 %
nemocnych. Spravnou a individuélni 1écbu stanovi urolog. Podstatné je, aby v mocovém
méchyfti trvale nezlstaval zbytek moci. To by totiz vedlo ke vzniku chronické infekce,
ktera trvale aktivizuje imunitni systém, a tim 1 autoagresivni bilé krvinky (19). Zacpu je
nutné ovlivitovat dietnimi opatfenimi. Za posledni zpiisob feSeni je nutno povazovat
projimadla (7).

Unavu je mozné ovlivnit vlastng jen pravidelnym tréninkem fyzické kondice,
tedy svalii, srde¢ni Cinnosti, ale 1 dechu. Zaroven je nutné s ni pocitat pfi dennim
programu, aby ¢lovéka nezastihla tam, kde si nemtze odpocinout (41).

Pii 1éCbé bolesti by se neméla vyuzivat pouze analgetika, kterd byvaji Casto
navykova. ReSeni je tieba hledat s 1ékafem nékdy pomtize misto 1éki akupunktura,
jindy pi1 nesnesitelnych bolestech trojklaného nervu, je mozny 1 chirurgicky
zakrok (41).

Lécba mozeckového tiesu je u RS bohuzel neuspokojivd. Pouziva se
klonozepam, ale Gi¢inna davka vyvolava ospalost (10).

U sexualnich poruch se mize jednat o ovlivnéni vedlejsSimi Gc¢inky od jinych
psychoterapeutickd opora, farmakologicky se zkousi sildenafil. U muzi zahrnuji

farmakologické postupy sildenafil ¢i yohimbin, aplikace prostaglandinu (7).
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U deprese by se na jeji 1é€bu nemélo zapominat. Pouzivaji se antidepresiva SSRI
a méla by byt doprovazena psychoterapii. Pii kognitivnich poruchidch poddvame

nootropika (10).

1.8.6. Rehabilitace

Fyzioterapie patii do 1écby RS zcela neodmyslitelné. V prvnich stadiich nemoci
je zaméfena na udrZeni co nejlepsi fyzické kondice klienta. Ve stadiich neurologickych
pfiznaki na obnoveni funkce a ulevu elasticity. V pozdéjsich stadiich na udrzeni
sebeobsluhy a prevenci nevratnych zmén (10).

Rehabilitace lidi s RS je velmi individualni.Musi brat ohled na pribé¢h a stadium
nemoci, miru a charakter postizeni hybného systému a samoziejme také vek a celkovy
zdravotni stav. Pro vSechny lidi s RS bez vyjimky plati, Ze by se péce o fyzickou
kondici méla stat samoziejmou soucasti jejich kazdodenniho Zivota (7).

Rehabilitace predstavuje soustavny proces, ktery pfispiva k maximalnimu
udrZeni a obnoveni télesnych funkci. Vcasna, trvald, cilend rehabilitace by méla byt
samoziejmou soucasti komprehensivniho piistupu k nemocnym s RS. Soustavna
rehabilitacni péce je spolu s v€asné zavedenou medikamentozni terapii schopna oddalit
invalidizaci vedouci ¢asto ke ztraté praceschopnosti a pozd¢ji i sob&stacnosti. Zv1asté v
pokrocilych stadiich chronické progrese je fyzioterapie hlavnim [é¢ebnym
prostfedkem (11).

U RS se rehabilituji ti1 zédkladni motorické slozky, které se tykaji svalového
oslabeni (parézy), u kterych se nacvi€uje vykon a sila, poruchy koordinace a rovnovéhy
(ataxie), zde se nacviCuje presnost, jistota a prostorové vnimani, a zvysSené svalové
napéti ( spasticita), u které¢ho se nacvicuje uvolnéni a protazeni (28).

V obdobi nahlého zhorSeni zdravotniho stavu a pii akutni atace by mélo dojit
k omezeni pohybovych aktivit a fyzioterapie by se méla zaméfit na snizeni rizika vzniku
komplikaci, které souvisi s akutnim stavem (polohovéni, protahovani svali apod.) a

stimulaci idealni funkce CNS. Pifi stabilizaci zdravotniho stavu, by mél byt pravidelny
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pohybovy rezim (pohybové aktivity, protahovani svalti,, dechova cviceni) a dlouhodobé
vedeni fyzioterapeutem (39).

U lidi s RS , ktefi zatim nemaji pohybové obtiZe, se vyuziva aktivni télesné
vychovy, kdy €loveék cvi¢i sdm i1 nékolikrat denné. Doporucuje se cvicit v dopolednich
hodinach kvuli unavé. U klientt, kteti pouzivaji kompenzacni pomiicku je vhodné cvicit
cviky na protahovani, uvoliiovani, dechové cviky a posilovani dolnich koncetin. U
klienti pohybujici se na voziku je dualezité pasivni cviceni s nepohyblivymi
koncetinami, které se provadi ve vSech polohdch. U klientli upoutanych na lizko je
koordinace je vhodné cvicit na pevné podloZce, aby se pfedeslo padiim (16).

Je nutné znat meze svych fyzickych sil, protoZe vyvolavajicim momentem ataky
by mohla byt takova zatéz, na kterou neni klient zvykly, kterd vede k velkému
fyzickému vycerpani, presahuje jeho moznosti a byva také spojena s psychickym
stresem (7).

Rehabilitace zahrnuje ptfedev§im rozvicky, polohovani, vodolécbu, maséze,
elektrolécbu, hippoterapii ( 1écba jizdou na koni), ergoterapii ( pracovni terapi), ale také
specifické metodiky dle Bohatha, Kabata, Frenkela a Vojty. Dulezita je i [éCba lazenska
(28).

Velmi dobfe je propracovana autorehabilitacni sestava Marie Svobodové a Jany
Kombercové, kterd je ur€ena pro osoby s RS a zahrnuje akupresuru, relaxaci, masaze,

domaci cviceni, jogu a jiné (41).

1.8.7. ReZimova lécba

Clovék s roztrousenou sklerézou by mél dodrzovat uréiti opatieni, aby
pfedchazel moznému zhorSovani svého zdravotniho stavu. Zakladem vSeho by mél byt
spravny postoj k nemoci, v€asné rozeznavani a predchazeni unavy, predchazeni
nachlazeni a infek¢nim chorobam, vyvarovat se nadmérnych nebo pfili§ nizkych teplot.
Nedoporucuje se nadmérnd konzumace alkoholu, protoze muiZze narusovat ucinek

nékterych 1¢€kii. Bylo také dokazano, Ze koufeni cigaret dvojnasobné zvysSuje

_27 -



pravdépodobnost rozvoje RS. U klienti sjiz probihajici RS zhorSuje svalovou

vykonnost (20).

1.9  Kvalita Zivota
1.9.1. Vymezeni pojmu

Slovo kvalita je odvozeno od latinského ,,qualis® a to od hlubsiho kofene qui-
kdo. (znamen4 kdo to je, piipadné jaké to je?). V cestin€ kotfen tohoto tdzaciho zajmena
(kdo?)- ,,k* nas vede ke slovim kéz nebo kyzeny, tj. zddouci, cilovy stav. Kvalitou se
tak rozumi jakost, hodnota tj. charakteristicky rys, kterym se dany jev jako celek od
jiného celku odlisuje, napt. Zivot jednoho ¢lovéka od druhého Clovéka (25).

Pojem ,.kvalita zivota“ je velmi frekventovany. V metodologickych otdzkach se
nenachazi ndzorova shoda. Je to zplisobeno tim, ze se kvalita zivota vyklada v riznych
souvislostech a v riznych védnich disciplinach, které jsou predevsim psychologie,
sociologie, kulturni antropologie, ekologie, medicina. Sociologové sleduji kvalitu zivota
u socialnich skupin a srovnavaji je. Ve zdravotnictvi se hodnoti poskytovana péce nebo
zdravotnické programy. A psychologové se obvykle zaméfuji na subjektivni pohled
jednotlivet a usiluji se ji pomocni raznych metod métit (15).

Dé-li se kvantita, mnozstvi dni naSeho Zivota ur¢it pomérné jednoduse, pak toto
nelze fici o ureni kvality Zivota. Znadmy je napft. vyrok Aristotela o tom, Ze Stésti (a tim
do urcité miry i kvalita Zivota) je né€im, o ¢em maji rizni lidé odli$né nazory. Nejen to.
Tentyz ¢lovek vidi v riznych situacich Zivota Stésti (a podobné i kvalitu zivota) v né¢em

jiném (22).

1.9.2. Rozsah pojeti kvality Zivota
Hovotime- li o kvalité zivota lidi, mizeme mit na mysli rizny rozsah pojmu ¢lovek. Je
mozno hovoftit o kvalit¢ zivota jednotlivého clovéka (individua), ale také o kvalité
zivota dvojice lidi - dyady - napt. v manzelstvi, mezi dvéma ptateli, ve vztahu nadtizeny
— podiizeny, a stejn¢ tak rtizné skupiny lidi (23).

Engel a Bergsma "mapuji" celou tuto problematiku ve tfech hierarchicky

odlisnych sférach: V makro, mezo a persondlni roving.
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V makro-roving jde o otazky kvality zivota velkych spolecenskych celki - napf.
dané zemé, kontinentu atp. Zde jde o nejhlubsi zamysleni nad touto problematikou - o
absolutni smysl Zivota. Zivot je v tomto pojeti chapan jako absolutni moralni hodnota a
kvalita zivota musi tento zavér ve své definici plné respektovat.

Mezo-rovina se zabyva malymi socialnimi skupinami - napt. Skolou, nemocnici,
domov pro seniory atd. Zde jde nejen o respekt k moralni hodnoté Zivota ¢lovéka, ale
také o otazky socidlniho klimatu, vzajemnych vztahi mezi lidmi, existence sdilenych
hodnot.

Osobni (personalni) rovina je definovana nejjednoznaénéji. Je ji Zivot
jednotlivece, at’ je to klient, 1€kat nebo kdokoli jiny. Tyka se kazdého z nas jednotlivé.
Pii stanoveni kvality Zivota jde o osobni - subjektivni hodnoceni zdravotniho stavu,
bolesti, spokojenosti atd. Kazdy z nas v této dimenzi sam hodnoti kvalitu vlastniho
zivota. Vstupuji zde osobni hodnoty jednotlivce - predstavy, pojeti, nad¢je, o¢ekavani,
presvédceni.

O kvalité zivota by bylo mozné i hovoftit ve Ctvrté roviné, kterd je nazyvana
fyzicka existence. Jednd se o chovani druhych lidi, které je mozné objektivné métit a
porovnavat. Kdyz hovotfime o kvalité zivota, m¢li bychom si pfedem ujasnit, o kterou
rovinu nam jde (25).

Lze také fici, ze kvalita Zivota méa vzasadé dv€é dimenze - objektivni,
znamenajici splnéni pozadavkl tykajici se socidlnich a materidlnich podminek Zzivota,
fyzického zdravi a socialniho statutu a subjektivni, ktera se tyka vSeobecné spokojenosti

se zivotem a lidské emocionality (15).

1.9.3. Metody méieni a hodnoceni kvality Zivota
Metod, kterymi se méfi kvalita zivota je velké mnozstvi. Tyto metody lze
rozdelit do tii skupin. Hodnotitelem kvality Zivota je druha osoba, dale sama dand osoba
nebo jsou to kombinace téchto dvou metod, ktera se nazyva metoda smisena.
Hodnotitelem kvality je druha osoba - piedchiidcem této metody byly rejstiiky

zdravotniho stavu pacienta (Health State), zdokonalenou formou pak byly profily
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zdravotniho stavu pacienta (Health State Profiles), tykajici se nastinéni zdravotniho
stavu klienta z 1ékaiského, obecné fyziologického hlediska. Mezi ptistupy, které se snazi
vystihnout celkovy stav klienta ryze fyziologickymi a patofyziologickymi kritérii jsou
napi. APACHE II (Acute Physiological and Chronic Health Evaluation Systém),
hodnotici systém akutniho a chronicky zménéného zdravotniho stavu. Karnofsky index
(PSI- Performance Status Index) je dalSim pfistupem, v kterém vyjadiuje Iékar sviij
nazor na celkovy zdravotni stav klienta. Prvni metodou kvality klientova zivota jako
celkového stavu je VAS (Visual Analogous Scale). Ukolem hodnotitele je oznadit
kiizkem na tsecku, kde se asi klient podle osobniho zdani hodnotitele prave
nachazi (24).

Hodnotitelem kvality Zivota je sama dand osoba — Ize sem zahrnout
nejrozsitenéjsi index kvality zivota DDRS - Posuzovaci Skala stresu a neschopnosti
(Distress and Disability Rating Scale). Pii definovani kvality Zivota psychology se
setkdvame s dirazem kladenym na spokojenost. Podle tohoto pojeti Zije ¢lovek kvalitné
tehdy, pokud je spokojen se svym Zivotem. S tim je obvykle spokojen, kdyZ se mu dafi
dosahovat cili, které si predsevzal. Pfikladem tohoto piistupu k otazkdm kvality Zivota
muze byt metoda zvana Stupnice spokojenosti se zivotem - SWLS (The Satisfaction
with Life Scale). Dale sem patii i koncepce metody SEIQoL (Schedule for the
Evaluation of Individua Duality of Life) systém individudlniho hodnoceni kvality
zivota (26).

Mezi smisené metody zjistovani kvality zivota patii MANSA (Manchester Short
Assessement o Duality of Life), u které se hodnoti spokojenost stadou predem
stanovenych dimenzi Zivota a celkova spokojenost se zivotem. LSS (Life Satisfaction

Scale) Skala spokojenosti o sedmi stupnich (25).

1.10. Domov svatého Josefa v Ziréi
Domov svatého Josefa (DSJ) je nestatni zdravotné socidlni zatfizeni, které
zajiStuje lidem nemocnym roztrouSenou sklerézou (RS) a jejich blizkym osobdm

podminky pro diistojny, plnohodnotny a kvalitni Zivot, coz je poslanim DSJ. Je 1.
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modelové a zatim stéle jediné zafizeni v CR zamé&fené na komplexni péci o lidi s timto
onemocnénim (4).

Snazi se svym klientim zajistit podminky pro distojny Zzivot samotnou
komplexni péci, zamétenou na rehabilitaci, poskytovani poradenskych sluzeb tykajici se
domaci péce a RS, ptijcovnou pomtcek (30).

Vétsina téchto lidi se stahuje do tUstrani, u Zenatych a vdanych vétsSinou dochézi
k rozpadu manzelstvi, svobodni zlstavaji se starnoucimi rodi¢i. V nasi zemi je tato
situace feSena velmi nedostatecné, proto DSJ nabizi lidem s RS distojné feSeni jejich

nelehké zivotni situace (45).

1.10.1. Historie Domova svatého Josefa

DSJ (viz.ptiloha 2) se nachazi v prostorach barokniho klastera se zdmeckym
parkem v Ziréi u Dvora Kralové n. Labem. Byl zaloZen v roce 2001 stiediskem Oblastni
charity Cerveny Kostelec, ziizovatelem je Diecézni charita Hradec Kralové (30).

Vroce 2001 byla 1. etapa rekonstrukce a o par mésicli pozdé€ji otevieni 1.
oddéleni oSetfovatelskych ltizek. V roce 2002 bylo otevieno 2. oddéleni - pro trvaly
pobyt. V kvétnu 2003 byla oteviena Poradna a ptijcovna pomticek pro lidi nemocné RS
a otevieno edukacniho centrum. Na konci roku 2003 zahajilo ¢innost rehabilitacni
centrum. V roce 2004 bylo otevieno 3. oddéleni- pro kratkodobé pobyty. V roce 2005 a
2006 byly v prostorach DSJ otevieny chranéné dilny — uméleckotvoftiva (viz. ptiloha 3),
pocitacova, pracovisté obCerstveni, kuchyn a prodejna, zahradnictvi, zaméstnavajici lidi
se zdravotnim znevyhodnénim — $esté stiedisko Oblastni charity Cerveny Kostelec. Je

zfizeno 1 chranéné bydleni v parku u aredlu DSJ, Dim v Zahrad¢ (14).

1.10.2. Cil Domova svatého Josefa

Zakladem jejich Cinnosti je pochopeni jedinecnosti kazdého ¢lovéka a ucta
k jeho osobnosti. Hlavnim cilem je umoznit distojny Zivot nemocnym roztrousenou
sklerézou, kteti pobyvaji pfechodné &i trvale v Domové svatého Josefa v Ziréi. Déle je

cilem posileni schopnosti pecujicich osob v domacim prosttedi, aby mohly dlouhodobé
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pecovat o nemocné RS a celkové zvySeni moznosti nemocnych zapojit do bézného
zivota spolecnosti (48).

Dale si také kladou za cil 1 nadale rozvijet kvalitni zdravotni, rehabilita¢ni,
socialni péci, psychoterapii, duchovni péci, arteterapii, ergoterapii (Ié€eni uménim a
tvofivou ¢innosti) (viz. ptiloha 3), muzikoterapii, nabidku kulturnich, vzdélavacich a
volnocasovych aktivit, prolamovani bariér a ostychu mezi svétem zdravych a zdravotné

znevyhodnénych, moznosti navratu lidi s RS do domaciho prostiedi (46).

1.10.3. Priority Domova svatého Josefa
Mezi priority DSJ patii hodnota lidského zivota, tolerance, respekt a rovné
ptilezitosti, pomoc c¢loveéku, diveéra, domadci pratelskd atmosféra, tymova prace,

profesionalni péce s veskerymi aspekty potieb cloveka, vytrvalost a odvaha (46).

1.10.4. Struktura Domova svatého Josefa

V soucasné dobé se pecuje o klienty na 3 oddélenich, kazdé o kapacité 14 lizek.
Klienti jsou pfijimédni bez ohledu na misto trvalého bydlist¢ a vk (stanovena je pouze
spodni hranice 18 let) a na zakladé dalSich pfijimacich kritérii (viz. ptiloha 4). Kapacita
zafizeni je 42 lizek na jedno, dvou a cCtyflizkovych pokojich s vlastnim socidlnim
zafizenim. Veskeré prostory a zafizeni jsou ptizplisobeny lidem na vozicku. Na kazdém
oddéleni je spoleenskd mistnost, ktera slouzi ke spolecnym obédlim, skupinové terapii,
kulturnim akcim i k nejriznéjSim neformalnim setkanim. Je zde i pocitac s ptistupem na

internet (35).

Oddéleni pro trvaly pobyt je pro nemocné, kterym chybi funkéni rodinné zdzemi a jsou
odkazani na cizi pomoc. Oddéleni pro rehabilitacni pobyt, ktery je na 2 mésice, je
kladen diiraz na rehabilitaci a nacvik sebeobsluhy. A poslednim oddé€lenim je oddé€leni
pro kratkodoby pobyt na 1 — 3 tydny zaméfen na rehabilitaci a je predevSim pro
nemocné v domacim prostiedi (46).

Chréanéné bydleni - Dim v Zahrad¢ v parku u aredlu Domova sv. Josefa jiz
zastteSuje dva chranéné byty. Bydli zde dvé dvojice, které si vzajemné vypomahaji

v kazdodennim zivoté. Cilem je zajistit obyvatelim potfebnou podporu pro jejich
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spole¢né souziti. V soucasnosti si obyvatelé dokazi vétSinu svych potieb zajistit sami,
do budoucna se vSak pocitd s asistenci, kterd jim zajisti potieby, na které jiz sami

nebudou stacit (17).

1.10.5. Programy Domova svatého Josefa
1.10.5.1. Osetrovatelsky program

Klientim je poskytovdna péce vySkolenym zdravotnickym a oSetfovatelskym
personalem, nepietrzit¢ 24 hodin denné. Samoziejmosti je individudlni pfistup ke
kazdému clovéku, rezim dne je maximalné pfizptisoben potfebam a zvyklostem klienta
s ptihlédnutim k vnitinimu fadu Domova. Rano nikoho nebudi, kazdy vstavd podle

svého zvyku. Dvakrat denné se schazi u spole¢ného jidla (5).

1.10.5.2. Rehabilitacni program

Nejdilezitéjsi pro klienty v DSJ je pravidelnd rehabilitace (viz. piiloha 5).
Provozuje ji rehabilita¢ni centrum vybavené télocvicnou s potfebnym zafizenim a
pomuckami, vanami pro vodolécbu (perlickova a vifiva lazen), motomedy a zafizenim
pro nacvik chize (5).

V DSJ klienti cvi¢i kazdy den a kazdy klient ma rehabilitacni rezim individualni,
podle svych momentalnich schopnosti. Denné se rehabilituje na lzku, v t€locviéné a na
motomedu. Po obédé¢ je v obdobi klidu na lizku doprovazené masdzemi, mi¢kovanim
apod. Odpoledne také klienti cvici na motomedu nebo zkousi chizi v choditku, vse je

prizpisobeno moznostem kazdého C¢lovéka (45).

1.10.5.3. Terapeutickeé programy a volnocasoveé aktivity

V DSJ probiha psychoterapie, pravidelné¢ 1x tydné. Arteterapie a ergoterapie
probiha 2x tydné. Klienti tvofi vyrobky, které jsou prodavany a tim se dilna snaZzi
pokryvat naklady na provoz. Muzikoterapie je 1x tydné. Soucasti aredlu je kaple sv.
Anny, kterou je mozné navstévovat a 1x tydné je mSe svatd. Také je zde 1x tydné

duchovni doprovod, kdy za klienty dochazi knéz (46).
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Volny ¢as se snazi DSJ zpestiit riznymi kulturnimi akcemi jako jsou koncerty,
pfednasky, divadlo, sportovni akce, tvofivé ¢innosti nebo vylety po okoli. K Domovu
také patfi park, ktery je vhodnym mistem pro projizd’ky ¢i prochdzky a v 1été se zde
cvi¢i rehabilitace, hraje na kytaru, zpiva a opéka vecere. Dochazi zde k pfirozenému

setkavani obyvatel vesnice a klienta DSJ (45).

1.10.5.4. Poradna a pujcovna

DSJ téz provozuje poradnu pro podporu domaci oSetiovatelské péce, jejiz
snahou je podpofit rozvoj doméaci oSetfovatelské péce a umoznit tak nemocnym, aby
mohli co nejvétsi dobu stravit v domacim prostiedi, dale pijcovnu podpirnych a
1é¢ebnych pomicek pro dlouhodobé nemocné a jejich domaci osetfovatele. Seznam a

cenik pomicek (viz. ptiloha 6) (33).

1.10.5.5. Edukacni centrum
Edukac¢ni centrum slouzi k Sifeni znalosti a zkuSenosti z provozu a ¢innosti

celého Domova prostiednictvim exkurzi, stazi, Skoleni a seminafa (33).

1.10.6. Financovani Domova svatého Josefa

Finance jsou ziskdvany prostfednictvim projektim z grantovych programi
(MPSV, MZ, Kralovehradeckého kraje a EU), zaddostmi na méstskych uradech,
nadacich, oslovovanim darcli, sponzort, pofddanim benefi¢nich akci a platbami od

zdravotnich pojistoven (46).
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2. Cile prace a hypotézy

2.1. Cil prace
Cilem této bakalaiské prace je zjistit subjektivni pohled na kvalitu Zivota lidi
s roztrousenou sklerézou v Domové sv. Josefa v Zir¢i, nalézt tu oblast Zivota, kterou
vnimaji tito lidé jako nejméné naplnénou.
Dil¢im cilem je zjistit, jak se Zije lidem s roztrousenou skler6zou na oddé€leni pro

trvaly pobyt v Domové¢ sv. Josefa.

2.2. Hypotézy
Vzhledem k tomu, Ze se jedna o kvalitativni vyzkum, hypotéza neni stanovena a

bude vyvozena v diskuzi.
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3. Metodika
3.1. Zpusob ieSeni problému

Pro vyzkum jsem zvolila kvalitativni typ vyzkumu. Kvalitativni vyzkum je
proces hledani porozuméni zaloZzeny na rtiznych metodologickych tradicich zkoumani
daného socidlniho nebo lidského problému. Neexistuje jediny obecné uznavany zpisob,
jak vymezit nebo d¢lat kvalitativni vyzkum (13).

Pro dosazeni cilli jsem zvolila metodu dotazovani, techniku strukturovaného
rozhovoru- metoda SEIQoL. Na pisemnou cast metody SEIQoL volné navazovalo
semistrukturované interview, jehoz cilem bylo ziskani detailngjSich odpovéedi
vysvétlujicich jednotlivymi respondenty uvedend hesla ve formulaii SEIQoL. Pro lepsi
porozuméni jednotlivym vztahiim i celkovym souvislostem v praci uvadim kasuistiky
lidi s roztrousenou skler6zou v DSJ na trvalém pobytu. Informace uvadéné v
kasuistikdch byly ziskdny za pomoci metody analyzy z dokumentace a metodou

dotazovani (techniky sekundérni analyza dat a nestandardizovany rozhovor).

3.1.1. Kasuistika

Kasuistika tzv. pfipadova metoda, se fadi mezi kvalitativni metody vyzkumu.Jde
o vyzkum na vzorku jedné osoby anebo situace- piipadu. Jde o popis konkrétniho
ptipadu (1).
Potfebné informace ke kasuistikdm jsem ziskala od samotného klienta. V kasuistice se
zamétuji struéné na osobni anamnézu klienta s RS, ale pfedevs§im se zaméiuji na zivot

klienta v DSJ na odd¢leni trvalého pobytu.

3.1.2. Metoda SEIQoL

Koncepce metody SEIQoL je individualni, coz znamena, Ze pfistupuje tak, jak ji
subjektivné vidi dotazovany. Zkratkou SEIQoL se rozumi The Schedule for the
Evaluation Of Individual Quality of Life- Systém individualniho hodnoceni kvality
zivota. Zakladnimi daty jsou vypovédi dané osoby. Pojeti kvality zivota dotazovaného
zavisi tedy na jeho vlastnim systému hodnot. Aspekty Zivota, které jsou dotazovanym v

dané situaci a chvili povazovany za podstatné, jsou zcela svobodné voleny a mohou se v
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prabéhu zivota ménit. Tyto aspekty zivota daného ¢loveka, které jsou pro ného kriticky
zavazné, se dand metoda snazi poznat v rozhovoru (interviewu) s touto osobou. Zjist'uje
se pritom i relativni dilezitost jednotlivého aspektu kvality Zivota kazdého ¢lovéka v
dané momentalni situaci a méfi se vyuzitim metody analyzy jeho nézort a presvédceni

(judgment analyis) (25).

3.1.3. Formular SEIQoL

Dané osoba je pozadéana, aby na pfedem pfipraveny formuléi (viz. pfiloha 6),
ktery obdrzel kazdy klient, uvedla pét zivotnich cili (tzv. cues- podnétt k zivotu), které
ona sama povazuje pro sebe v dané situaci za nejdalezitéjsi. Druhym krokem je
vyznaceni u kazdého Zivotniho cile toho, jak moc se dotazované osob¢ daii uvedené¢ho
cile dosahovat nebo jak je spokojena s uskute¢novanim tohoto cile. Tato mira
spokojenosti s danym cilem se vyjadii v procentech od nuly do sta. Kdy nula znamena,
ze dana osoba neni vlibec spokojena s tim, o co se snazi v dané oblasti a sto naopak
tika, Ze je zcela spokojena s tim, jak se ji to dafi. Tento udaj se zapisuje do kolonek
oznacené nadpisem- mira spokojenosti. Tietim krokem je vyjadieni dilezitosti u
uvedenych péti zivotnich cilii, opét v procentech. Soucet cili ma dohromady tvofit sto
procent, proto dand osoba musi téchto sto procent rozdélit mezi pét uvedenych zivotnich
cilt, tak aby celek dal zminovanych sto procent. Jako zavére¢ny krok v tomto testu je
vyjadieni celkové miry spokojenosti s zivotem, kdy je osobé ptredlozena analogova
stupnice tzv. teplomér spokojenosti se zivotem (viz. ptiloha 7). Na této stupnice vyjadii
kiizkem dané osoba svou spokojenost se svym zivotem od nula do sto. Nula znamena-

je to tak Spatné, jak je to jen mozné a sto znamend maximalni spokojenost (27).

3.1.4. Interview

Zékladem SEIQoL testu je také semistrukturovany rozhovor, kterého jsem
vyuzila pro ziskdni detailnéjSich odpovédi vysvétlujici uvedend hesla ve formuléii u
respondentli z odd¢leni trvalého pobytu. Okruhy otazek, na které jsem se ptala, tvotily
uvedené aspekty kvality zivota, které uvedly jednotlivé osoby. Poradi jednotlivych

okruhii nabylo pevné stanoveno. Hlubsi analyza byla provedena rozborem néazortu a

-37 -



pfesvédceni. Tempo a styl provadéni rozhovoru bylo prizpisobeno konkrétnimu
dotazovanému. Vs$imala jsem si Gnavy, napéti a snazila se volit vhodny postup a
pfijemné prostiedi, abychom danou situaci zvladli. Komunikace probihala pfirozen¢ a

neformalné (27).

3.2. Charakteristika vyzkumného souboru

Vyzkum probihal v unoru 2007 a data byla sbirdna v Domov¢ svatého Josefa v
Ziréi u Dvora Kralové. U souboru klientdi na oddéleni pro trvaly pobyt, kde jich je
celkem 14. Jedna klientka mi odmitla podat informace k mému vyzkumu, tii byly mimo
DSJ na delsi dobu a dvé klientky mi nemohly podat informace pro sviij zdravotni stav.
Z celkového poctu klientd na trvalém pobytu v DSJ, mi poskytlo informace pro mj
vyzkum celkem 8 klientii ze 14. Dotazovala jsem se dvou Zen a Sesti muZza.

Pro porovnani jsem SEIQoL test provedla u lidi z pfechodného pobytu v DSJ,
kteti zde travili zacatek svého pobytu. Informace pro mij vyzkum mi poskytl stejny
pocet lidi jako z trvalého pobytu, coz je 8 respondentil. Dotazovala jsem se dvou Zen a
Sesti muZza.

Tém klientim, ktefi souhlasili s vyzkumem, jsem sdélila ucel setkani, které
trvalo v rozmezi 30 minut az 1,5 hodiny s kazdym dotazovanym. Denn¢ jsem byla u
dvou setkanich. U setkdni byl pouZit diktafon. Jesté tyZ den jsem setkdni pfepisovala. V

praci jsem pouzila z divodu ochrany osobnich tidaji smyslena jména.
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4. Vysledky vyzkumu
4.1. Kasuistiky

1.Muz J. S.
Ro¢nik: 1951, vék 56 let
Dg.: RSM- chronicko progresivni forma.

V roce 1979 v fijnu prechodil pan J. S. virdzu, v listopadu téhoZ roku mu zacaly
brnét prsty na nohou, mésic potom (prosinec) ptestal citit nohy od kolen dolt (,, nemohl
dobihat na bus*). Neurolog mu po pievypravéni téchto ptiznaku sdélil, Zze se ma dostavit
v lednu, protoze na Véanoce nema cas, ale v té dob¢ to panu J. S. pfestalo. Nejdiive mu
byla diagnostikovana polyneuropatie.

Klient je od svych 29 let (1980) 1écen pro RS. V roce 1984 byl v laznich, kde se
sam z dokumentace dozveédél, ze ma diagnostikovanou RS. Po této zpravée se roz¢ilil a
dostal Zlu¢nikovy zachvat. Po této dobé navstévoval lazné ve Vrazi u Pisku a Dubi.
Odpovéd’ na neinformovanost sdéleni jeho diagnézy byla nasledujici: usetfeni od tvrdé
reality.

V roce 1989 mél poruchy chiize, zakopaval, opakovan¢ byl nemocen. Jeho
zdravotni stav se postupné zhorSoval. V roce 1990 odesel do invalidniho diichodu. Z
kompenzac¢nich pomtcek nejdiive pouzival hill a berle. Mechanicky vozik vyuzival v
roce 1997. Rok poté mél prvni elektricky vozik a v roce 2005 mél novéjsi typ
elektrického voziku, ktery ma dodnes.

Pan J. S. vystudoval gymnazium a byl dva semestry na vysoké skole. Zamiloval
se a studium ukonc¢il, zacal pracovat v tovarné, béhem prace nastoupil na vojnu a po ni
se seznamil se svoji manzelkou a v roce 1974 se s ni ozenil. M4 tfi dcery, které jsou
dospélé a ziji samostatny zivot.

Zivot v DSJ:

Do Domova sv. Josefa nastoupil na trvaly pobyt v roce 2001. V tomto roce byl
také na 3 mési¢nim zdravotnim pobytu, po kterém si podal zadost na trvaly pobyt. Do
Domova nastoupil z divodu toho, ze dcery ukoncily studium, dvé se odstéhovaly do

ciziny, manzelka by se proto o ného nezvladala starat. DSJ ma nahlaSeny jako
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pfechodné bydlist¢. Navstévy ma pravidelné. Manzelka pana J. S. navstévuje
pravidelné 1x za 14 dni. Dcera, ktera zije v CR, navitévuje jedenkrat za 2 mésice a
dcery z ciziny pfijizdi na 1éto a Vénoce. Klienta navstévuje 1 1x rocné i bratr.
S manzelkou udrzuje stale sexudlni Zivot.

S pobytem v DSJ je velmi spokojen. Bydli na jednolizkovém pokoji. K
personalu méd mensi vyhrady tykajici se vztahu nékterych pracovnikid k tomuto
klientovi, ktery je pteziravy, jinak je spokojen. Rad by uvital, kdyby personal mohl
pracovat ve 4 na smené, protoze by se vice mohl vénovat klientim. Domov nabizi
mnoho terapeutickych programd, které uvadim ve své teoretické casti. Klient rad tyto
programy navstévuje, kromé van, z kterych ma kozni problémy. Pravidelné rehabilituje
s fyzioterapeutickym persondlem. Volny cas travi podle pocasi. V 1ét¢ na projizd'ce po
okoli s rodinou nebo dobrovolniky a debatovanim. V zimnim pocasi u televize a
poslechem hudby. Rad navstévuje divadlo, kino a koncerty. Klient v jidle neni vybiravy,
momentalné ma dietu €. 4, coz je s omezenim tuku. Se stravou v DSJ neni dostate¢né
spokojen. Je pro né¢ho vysoce kalorickd a nevyhovujici. Rad by také pan J. S. uvital
lepsi zpétnou vazbu mezi klientem a vedenim. S podavadnim vSech informaci napf.

ohledné novych zékont a ptispévku je klient spokojen.

2. Muz P. D.
Roc¢nik: 1959, 47 let
Dg.: RSM progredientni forma, kvadrupostizeni

Od roku 1980 je pan P. D. 1éCen pro RSM, hiife komunikuje a pohybuje se
pomoci mechanického voziku, ktery vyuziva od roku 1998. Prvni ptiznaky pocitoval
jako spousta klientll stejnych: zakopavani, brnéni koncetin, zavraté¢ a problémy se
zrakem. Klient je svobodny a doma Zil se svoji maminkou, kterd se o ného starala.
Zivot v DSI:

Na oddéleni trvalého pobytu v DSJ je pan P. D. od roku 2003. Jak jsem se jiz
zminila, klient zil se svoji maminkou sam doma, ale ta uz se nezvladala starat o svého
syna, proto zazadali o pobyt v DSJ. Pan je s pobytem a personalem nesmirn¢ spokojen a

nemuze si ho vynachvalit. Vi o vSech novinkach tykajici se zdravotni a socialni péce.
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Pravideln¢ za nim dochazi rehabilita¢ni pracovnice. Klient vétSinu svého ¢asu travi na
luzku, kde sleduje televizi nebo ¢eka jen tak na vecer. Je kuidk, ale ze zdravotnich
divodi ma koufeni zakézéno, proto tvrdi, ze pfiSel o dal$si moznost traveni volného

¢asu. Maminka si ho ¢asto bere k sobé domu.

3.Muz F. L.
Roc¢nik: 1953, 54 let
Dg.: RSM- chronicko progresivni

V roce 1986, 33 let pocitoval ztratu stability, hiife vnimal okoli, ale stale chodil
do préace, kde dychal Skodlivé latky- zplodiny. V tomto roce m¢l i problémy vstat z
postele, proto byl odvezen do nemocnice, kde mu byl diagnostikovan Meniériv
syndrom a zacal pobirat ¢astecny invalidni dichod, ale dale pokracoval v pracovnim
procesu Hasice, jako dispecera. Dalsi pfiznak, ktery se objevil byla zména zraku. Na
zakladé¢ ptiznaki ho jeho oSettujici Iékat odeslal k neurologovi, kde mu byla provedena
lumbalni punkce a v roce 1989 diagnostikovana RS. V roce 1992 chodil klient s holi na
vychazky, v roce 1994 pouzival francouzské hole, choditko dva roky poté (1996) a od
roku 1998 ma mechanicky vozik, ktery pouziva dodnes.

Pan F. L. ma dvé déti, syna 22 let a dceru 20 let. S manZelkou se rozvedli
nedavno, ale zadost byla podana o né€kolik rokt diive.
Zivot v DSIJ:

Nez nastoupil na trvaly pobyt do DSJ, tak nejdiive jezdil na kratkodobé
pobyty, které absolvoval 3x. Na oddéleni, pro trvaly pobyt, bylo jedno misto volné,
proto si klient zazadal o trvaly pobyt, z divodu toho, Ze byl s manzelkou v rozvodovém
procesu a po rozvodu, by mu nemohl nikdo pomoci s péci. V Domové ma méné
pravidelné navstévy, kdy ho navstévuje netef. DéEti navstévuji tatu nepravidelné a
telefonicky kontakt udrzuji jen malokdy. Na Vanoce se byl pan F. L. podivat doma, kde
zije jeho byvald Zena. Vztah mezi nimi je s mensimi problémy, i kdyz stale udrzuji

sexualni zivot. Dcera a syn pracuji.
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V Domové¢ sv. Josefa se panu F. L. bydli dobfe, az na to, Ze je na
dvoulizkovém pokoji, vice by mu vyhovovala samota, proto si pozadal o ubytovani v
chranéném bydleni a doufé, Ze to vyjde. Rika o sobé: ,,mdm rdd dobré jidlo a hodné ",
proto se stravou v DSJ moc spokojeny neni, fikd, ze by mu viibec neuskodily vétsi
porce. S personalem je klient spokojeny, uvédomuje si, ze je ¢asteCn¢ sobéstacny a
néktefi lidé jsou na tom htife. Sviij volny ¢as travi nejvice venku, kde koufi a povida si
s ostatnimi nebo u internetu, ktery je na spolecenské mistnosti.S podavanim novych
informaci je spokojen. V 1ét¢ jezdi na skutru po okoli a nékdy se chodi pobavit do
mistni hospody, kde jim vychazi k jejich zdravotnimu stavu vstiic (pomahaji jim dostat
se pres piekazky). Z terapeutickych programil nejrad¢ji navstévuje ergoterapii. UZ tii
mésice rehabilituje nepravidelné s fyzioterapeutkou, pial by si zvedaci vozik, na kterém
by mohl cviéit sdm, ale odmitaji ho panu F. L. napsat, ze je drahy. Byl by moc rad,
kdyby mohlo byt vice persondlu na sménu, misto 3, aby byli 4. Nepfeje si a boji se, aby

to za chvili nebylo srovndvano s nemocnici a personal na klienty mél méné casu.

4.ZenaP. O.
Rocnik: 1951, 56 let
Dg.: RSM- chronicko progresivni forma

V roce 1983 pocitovala tnavu, byvala ospald a zhorSoval se ji zrak. Po né€kolika
letech, klientka si piesné nepamatuje, lezela v nemocnici na infuzich a po nich se
nedokdazala postavit na vlastni nohy. V roce 2002 byla upoutdna na mechanicky vozik,
ktery pouziva dodnes. Pani je vdand a ma dvé déti, které vedou samostatny zivot.

Zivot v DSJ:

V roce 2002 nastoupila klientka do Domova sv. Josefa na trvaly pobyt, protoze
se sama o sebe nedokazala postarat a déti ziji samostatné. Na navstévy jezdi rodina
podle Casu, pfiblizné 1x do mésice nebo pani odjizdi domd. V DSJ ma vSe co je potieba,
ale nckteré véci by si rada udélala podle svého, 1 kdyZz vi, Ze m& Domov svijj fad.
Vétsinu casu travi venku u kadvy a cigarety s ostatnimi nebo spankem. Programy

Domova nevyuzivd kromé& van, které mad rada a psychoterapie, pravidelné¢ také
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rehabilituje s fyzioterapeutkou. Klientka je informovdna o vSech novych vécech
tykajicich se roztrousené sklerdzy. S personalem je spokojend, ale ma pocit, Ze zde neni

na nic ¢as, proto by byl potieba jeden ¢loveék ve sméné navic.

5. Zena M. R.
Rocnik: 1951, 56 let
Dg.: RSM- chronicko progresivni forma

V roce 1989 (38 let) se objevila porucha chiize (,,Skobrtnuti), pani pocitovala
unavu, bolest a pady. Klientka zacala byt 1é¢ena pro RS. V roce 2003 byla upoutana na
mechanicky vozik a v roce 2005 klientka ziskala elektricky vozik. Pani je vdova a ma
dva syny, ktefi jsou svobodni. ManZel umtel, proto nastoupila na trvaly pobyt do DSJ.
Zivot v DSJ:

V roce 2003 pani M. R. nastoupila, po smrti svého muze, do DSJ. Diive zde
byla i na zdravotnim pobytu. Navstévy ma jedenkrat do meésice, kdy ji navstévuji
synové¢ a tchyné. V Domové je pani velmi spokojend, jak s interiérem, tak personalem,
ktery je velmi piijemny a dokdze vzdy poradit. Ve svém Case navstévuje ergoterapii,
psychoterapii, mse svaté a sleduje televizi. Za teplého pocasi travi volny cas v parku.
Rada ¢te knihy a povida si se svoji spolubydlici. Pravidelné rehabilituje. M¢éla by jen
jednu pfipominku tykajici se spanku. V DSJ se chodi ukladat do postele v sedm vecer,
byla by moc rada, kdyby se chodilo spavat pozdé&ji, hlavné v 1été.

6. Muz J. C.
Roc¢nik: 1943, 63 let
Dg.: RSM- chronicko progresivni forma.

V roce 1993 byla diagnostikovana RS, ve 49 letech a v 50 letech byla RS
naplno rozjetd. Prvni pfiznaky byly nésledujici: pan Sel do prace, ale nemohl dojit,
protoze zafal padat na oblicej. Jiné pfiznaky nepozoroval. Na invalidni vozik byl
upoutan v roce 2002, po zlomenin¢ levé kycle. Pied urazem chodil sam bez pomoci.
Doma o sebe zvladal péc¢i sam, dokud mu to jeho zdravotni stav dovoloval. Pan J. C. Je

40 let Stastné Zenaty a ma dva syny (30 a 28 let). Vztahy v rodiné jsou velmi dobré. U
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manzelky si vazi vS§eho co pro n¢ho déla, obstarava mu vSechny véci, které potiebuje.
Pan J. C. Vystudoval medicinu a byl pfednostou odd¢€leni na urologii.
Zivot v DSI:

Na trvaly pobyt nastoupil pan 16. 11. v roce 2002. Zadal o pobyt, protoZe to
vidél jako jediné vychodisko ze svych problému. Pan J. C. tvrdi: ,,manzelka musi jesté
pracovat, proto je toto zarizeni pro mé nejlepsi. Navstévy ma pravidelné 1x tydné.
tika: ,,V Domove sv. Josefa mam uplné vsechno, dobre se o mé staraji, pravidelné mam
cistou postel a pradlo, prisun novych informaci a se vsemi lidmi vychdazim . Ve volném
Case se vénuje Cetbé- dopoledne cte Cesky, odpoledne anglicky. Na oddéleni trvalého
pobytu vede psychoterapii. Mysli si, ze Clovek uz vice ziskat nemulze, ale miiZze jen
ztracet, kdyz ¢loveék bude bez takové péce jakd je v DSJ. Vyuzivad nabidku hudby,
divadlo ne, protoze ho nema rad. Pravideln¢ rehabilituje sam a s fyzioterapeutkou. Pan
J. C. byl zatrazen mezi 2000 mimotadnych lidi 20 stoleti na pocest jeho mimotadnych

ptispévki k vyuce.

7.Muz P. V.
Rocnik: 1952, 55 let
Dg.: RSM- chronicko progredientni forma,
DM II. Typu

V roce 1983 se u pana P. V. objevily prvni ptiznaky: poruchy C¢iti, zakopavani,
nepocit'oval bolest. U klienta bylo pozvolné zhorSovani zdravotniho stavu. Vyskytly se
vEtsi obtiZze na levostrannych koncetinach a zhorSeni zraku. Pan P. V. byl hospitalizovan
v nemocnici, kde stravil mésic a byla mu diagnostikovana RS. V roce 1999 mél srde¢ni
selhani. Diive pan P. V. Chodil s pomoci htilky, ale zdravotni stav se kazdy uplynuly rok
zhorSoval. Na invalidni vozik je upoutan jiz deset let. Pocituje Casté spasmy dolnich

koncetin. Pan P. V. Je rozvedeny a ma dceru.
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Zivot v DSI:

Do DSJ klient nastoupil v roce 2003, doma nebyly vhodné podminky. Pfedtim
byl na tfimésicnim zdravotnim pobytu, podal si Zadost a ta byla piijata. Po telefonu je
denné v kontaktu s dcerou. V Domové je velmi spokojen, ale rad€ji by byl blize dcefi,
proto by uvital vice takovych zafizeni, jako je toto. Péce je zde podle ného na vybornou,
doma to mél velmi $patné, manzelka se o né¢ho nechtéla postarat. Tvrdi, ze je zde i
velmi dobie informovan o vSech vécech tykajici se RS. Pravideln€ navstévuje kapli, kde
jedenkrat tydné probiha mse svata a psychoterapii. Byl by moc rad, kdyby zde byl jesté
jeden oSetfovatel ve smeéné navic. Mysli si, ze by bylo vice ¢asu na klienty. Dopoledne
klient pravidelné rehabilituje a odpoledne si planuje podle svého sam, citi se tak

nejpiijemnéji. Citi se jako doma.

8. MuzR.T.
Roc¢nik: 1967, 40 let
Dg.: RSM- chronicko progredientni forma, s tézkou kvadruparézou

V roce 1987 byla diagnostikovana RS, ale sam tvrdi, Ze se u n¢ho objevila az v
roce 1999. Prvni ptiznaky byly takové, Zze pan zacal klopytat a zakopavat, citil se
unaveny. Od roku 2001 upoutdn na invalidni vozik, dnes se pohybuje na elektrickém
voziku, ktery ovladd pohyby hlavy. Doma zil s babickou, je svobodny. Byla mu
domluvena navstévni sluzba cestou agentury. Tato vSak péc¢i nezvladala. Proto byl pfijat
do DSJ k rehabilitaci v roce 2004, potom byl pan R. T. V srpnu roku 2004
hospitalizovan na oddéleni nasledné péce (LDN) do kvétna 2005.

Zivot v DSJ:

Od roku 2005 je pan R. T. na odd€leni pro trvaly pobyt. Navstévy ma
pravidelné, dvakrat do mésice. Momentalné nebylo panu R. T. béhem mého vyzkumu
dobfte, pobolival ho Zaludek. Ale neodmitl si se mnou povidat. V Domové je klient
spokojen, nic mu neschazi, staraji se o n¢ho dobie. S persondlem je spokojen, ale vi, jak
je na tom se zdravotnim stavem a potfebuje od nich veskerou péci, proto by uvital o

jednoho oSetfovatele na sméné navic. Pravideln¢ rehabilituje s fyzioterapeutkou. Pan je

- 45 -



kurék, ale kdyz je mu hure, tak nekoufi. Terapeutické programy nenavstévuje, tvrdi, ze

nevi co by tam d¢lal. Nejvice se t&€si az vysvitne slunicko a piijde ven na prochazku.

- 46 -



4.2. SEIQoL
4.2.1. Cilové podnéty — cues

Pti zaznamu vypovédi dané osoby se do formulafe SEIQoL uvede dany Zivotni
cil (cue) nejen heslovité, ale i v rozvinutéjsi a podrobnéjsi formé tak, jak jej konkrétngji
chape dané osoba. Umoziiuje to hlubsi pochopeni pojeti daného zaméteni u dotazované
osoby. Pro pochopeni uvadim ptiklad z vyzkumu: dané osob¢ jde napt. o zaméieni (cue)
na téma zdravi. V zédznamu se objevi heslo ,,zdravi“. V rozvinutéjsi form¢ se dale

uvede, ze se jednd o to, ze by se chtél citit o néco 1épe a bez bolesti apod.

Mezi nejcastéji uvadeéné cilové podnéty na trvalém pobytu podle vyzkumu patii:
= rodina 8x
= zdravi 7x
= pratelstvi 7x
= 7z4liby 6x
= kultura 2x
= finance 2x
= vira2x

= piiroda 2x

Mezi nejcastéji uvadéné cilové podnéty na prechodném pobytu podle vyzkumu patii:
* rodina 8x
= 7z4liby 6x
= pratelstvi 6x
= zdravi 6x
»  kultura 4x
* finance 2x

= pfiroda 2x

Pro ziskani detailnéjSich odpovédi vysvétlujicich uvedena hesla ve formulafi

SEIQoL jsem vyuzila semistrukturovaného rozhovoru (viz interview nize).
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4. 2. 1. 1. Hodnoceni dilezitosti cilovych podnéti

Z divodu, ze se na zivotnich cilech shodl rGzny pocet respondentti, kromé
rodiny, na které se shodl cely vyzkumny soubor 8 dotazovanych. Proto uvadim
vysledky dilezitosti téchto hodnot primérné vypocitané podle poctu respondentd, ktefi
tuto hodnotu uvedli.

»Rodinu®“ uvedlo 8 respondentli a hodnoceni dulezitosti vychdzi na 33 %.
»Zdravi“ uvedlo 7 respondentd, proto hodnoceni dilezitosti vychdzi mezi 7 respondenti
takto: 25 %. ,,Pratelstvi“ uvedlo také 7 respondentd, jejichz hodnoceni dulezitosti
vychazi na 21 %. ,,Zaliby* uvedlo 6 respondenti, vysledné hodnoceni diileZitosti vyslo
mezi témito respondenty na 11 %. ,,Pfiroda“ mezi dvéma respondenty je duilezita na 15
%. ,,Finance* jako dilezitost v dané oblasti je 12,5 % u dvou respondenttl. ,,Kultura a

vira® 10 %.

Graf 1: DiileZitost cilovych podnéta (trvaly pobyt)

Hodnoceni dulezitosti cilovych podnétu

rodina zdravi pratelstvi  zaliby priroda finance kultura vira

Zdroj: vlastni vyzkum
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4. 2. 1. 2. Dulezitost cilovych podnétii uvedena na prechodném pobytu

Informace pro milj vyzkum mi poskytlo z ptrechodného pobytu v DSJ 8
respondentt, kteti zde travili zacatek svého pobytu. Zanechala jsem stejny vyzkumny
soubor, jako na trvalém pobytu, proto jsem se dotazovala 2 Zen a 6 muzl. Proto taktéz
uvadim vysledky dulezitosti téchto hodnot primérné vypocitané podle poctu
respondentll, kteti tuto hodnotu uvedli.

Zivotni cil ,,rodina® my uvedl plny poéet dotazovanych respondentt, tudiz 8.
Hodnoceni dulezitosti vychazi na 41 %. Zivotni cil ,,zdravi® uvedlo 6 respondentli a
jejich dulezitost vychazi na 35 %. Zivotni cil ,piatelé” a , zaliby* uvedlo taktéz 6
respondentll, jejichZ hodnoty dileZitosti jsou nasledujici: ,,Pratelé” — 12 % a ,,zaliby* -
4 %. ,,Kultura® byla uvedena 4 respondenty a hodnota je 3 %. ,,Finance* jsou dilezité

mezi dvéma respondenty 10 % a ,,pfiroda“ na 15 %.

Graf 2: DiileZitost cilovych podnéti (prechodny pobyt)

Hodnoceni dillezitosti cilovych podnétu

rodina zdravi pratelstvi  zaliby kultura finance priroda

Zdroj: vlastni vyzkum
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4. 2. 1. 3. Dulezitost cilovych podnétii uvedenych muzi a Zenami.

Informace pro mij vyzkum mi poskytlo celkem 8 klienti. Dotazovala jsem se
dvou zen a Sesti muzil. Vyzkumny soubor Zen je mensi nez muzi. Nejedna se co do
poctu o rovnomérné rozlozeni, z ¢ehoz mohou vyplyvat urcita statisticka zkresleni. Pro
poukazani i tak poskytuji nasledujici vysledky.

Hodnoceni dutlezitosti jednotlivych cilovych podnétii se mezi muzskou a
zenskou populaci vyrazné nelisi. Na odd€leni trvalého pobytu tvoii rozdil cil ,,rodina®,
kde mira dtlezitosti uvedena zenami pievySuje hodnotu uvedenou muzi o 42, 5 %. Cil
,,zdravi“, kde mira dualezitosti uvedend muzi prevysuje hodnotu uvedenou zenami o
15, 8 %. Jako nejdulezitéjsi zivotni podnéty povazuji muZi i Zeny rodinu, zdravi a
ptatelé. Z uvedenych Zivotnich cili povazuji muzi za nejméné dulezité finance. Cil
finance se u Zen viibec neobjevil.

Na oddé¢leni piechodného pobytu se vyrazné nelisi. Jako nejdiilezitéjsi zivotni cil

povazuji muzi i zeny rodinu. Za nejméné dulezité povazuji zaliby.

4. 2. 1. 4. Mira spokojenosti s realizaci jednotlivych cilovych podnétii

U kazdého zivotniho cile respondent uvedl, jak moc se mu daii realizovat
uvedeného cile ¢i jak je spokojen s jeho dosahovanim.

Z divodu, ze krom jednoho Zivotniho cile, kterym je rodina, se na ostatnich
zivotnich cilech shodlo mén¢ lidi. Proto uvadim hodnoty miry spokojenosti s realizaci
jednotlivych cilovych podnéth priimérné vypocitané podle poctu respondentt, ktefi tuto
hodnotu uvedli.

Respondenti jsou nejvice spokojeni s realizaci téchto Zivotnich cilu:

,Rodinu®“ uvedlo cely pocet dotazovanych respondentt a je 62,5 %. ,,Zdravi*
uvedlo 7 respondentil, proto mira spokojenosti s realizaci jednotlivych cilovych podnéta
mezi t€émito respondenty je 41 %. ,,Pratelstvi® taktéZ uvedlo 7 respondentli a vysledek
spokojenosti je 41 %. ,,Zaliby* uvedlo 6 respondentli, vyslednd mira spokojenosti s
realizaci jednotlivych cilovych podnéti mezi t€mito respondenty je 51 %. U ,,viry* byla

mezi dvéma respondenty mira spokojenosti uvedena jako hodnota 85 %, u ,,ptirody* 75
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%, ,kultura®“ 50 % a u ,,financi* je mira spokojenosti s realizaci jednotlivych cilovych

podnéta 45 %.

Graf 3: Mira spokojenosti s realizaci jednotlivych cilovych podnétu (trvaly pobyt)

Mira spokojenosti s realizaci jednotlivych cilovych podnétu

100

50

rodina  zdravi pratelstvi zaliby vira pfiroda kultura finance

Zdroj: vlastni vyzkum

4. 2. 1. 5. Mira spokojenosti s realizaci jednotlivych cilovych podnétii uvedena lidmi na
prechodném pobytu

Z dtvodu, ze kromé jednoho zivotniho cile, kterym je ,,rodina“, se na ostatnich
zivotnich cilech shodlo méné¢ lidi. Proto uvadim hodnoty miry spokojenosti s realizaci
jednotlivych cilovych podnéti primérné vypocitané podle poctu respondentil, ktefi tuto
hodnotu uvedli.
Respondenti jsou nejvice spokojeni s realizaci téchto zivotnich cilu:

Zivotni cil ,,rodina“ my uvedl plny podet dotazovanych respondentt, tudiz 8.
Mira spokojenosti s realizaci jednotlivych cilovych podnéth je 82 %. Zdravi, ptatelé a
zaliby uvedlo 6 respondentll, proto mira spokojenosti s realizaci jednotlivych cilti byla

nasledujici: ,,Zdravi“- 43 %, ,,ptatelé” - 71 %, ,,zaliby* - 34 %. ,,Kultura“ byla uvedena
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4 respondenty, coz ¢ini 32, 5 %. U ,,financi“ je mira spokojenosti s realizaci Zivotnich

cili mezi dvéma respondenty 60 % a ,,pfiroda‘ na 50 %.

Graf 4: Mira spokojenosti s realizaci jednotlivych cilovych podnéti (prechodny

pobyt)

Mira spokojenosti s realizaci jednotlivych cilovych podnétu

100+
80
60

a0 |82 71
201 43

60

50

34 32,

0. % S1

rodina zdravi  pratelstvi  zaliby kultura finance priroda

Zdroj: vlastni vyzkum

4. 2. 1. 6. Mira spokojenosti s realizaci jednotlivych cilovych podnétii mezi muzi a
Zenami

Rozdil ve spokojenosti s realizaci Zivotnich podnét na oddéleni trvalého pobytu
je nejveétsi u ,,rodiny” o — 23, 4 %, ,,pratelstvi — 54 %, kdy Zeny v téchto ptipadech
vykazuji vyssi spokojenost nez muzi.
Rozdil ve spokojenosti s realizaci zivotnich podnéti na oddé€leni pfechodného pobytu je
nejveétsi u ,,rodiny* o — 21 %, kdy Zeny v tomto ptipad€ vykazuji vyssi spokojenost nez

muzi. Muzi, ale vykazuji vySs§i spokojenost nez Zeny u ,,zdravi“ o 12,5 %.
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4. 2. 1. 7. Celkova hodnota QoL

Zpisob vyhodnoceni SEIQoL se provadi tak, Ze se u kazdého Zivotniho cile
nasobi jeho dulezitost mirou spokojenosti. Vysledna hodnota se rovna souctu takto
zjisténych soucinti pro vSech pét fadek (nejvyssi zjisténa hodnota miize byt 10. 000).
Tento soucet déli 100, aby se vysledny tidaj pohyboval v rozmezi od 0 (nejniz§i mozna
hodnota) do 100 ( nejvyssi mozné hodnota).

Pro snazsi porovnatelnost ziskanych ¢iselnych udaji uvadim v grafu, krom
celkové primérné hodnoty kvality zivota, tuto hodnotu taktéz u muzi a Zen z trvalého

pobytu a v druhém grafu u respondentti z piechodného pobytu.

Graf 5: Celkova hodnota QoL (trvaly pobyt)

Celkova hodnota QoL

60
50+
40+
30+ 49
20 30

10+ $1

55

celkem zeny muzi

Zdroj: vlastni vyzkum
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Graf 6: Celkova hodnota QoL (pifechodny pobyt)

Celkova hodnota QoL

celkem Zeny muzi

Zdroj: vlastni vyzkum

4. 2. 1. 8. Wjadreni celkové miry spokojenosti se Zivotem

Celkovou miru spokojenosti se zivotem vyjadii dand osoba kiizkem mezi
vyzna¢enymi poly na analogové stupnici (teploméru spokojenosti se zivotem). Pro
snaz§i porovnatelnost ziskanych ciselnych tdaji uvadim v grafu, krom celkové
pramérné miry spokojenosti se zivotem tuto hodnotu taktéz u muzii a Zen z trvalého

pobytu a v druhém grafu u respondentti z prechodného pobytu.
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Graf 7: Celkova mira spokojenosti se Zivotem (trvaly pobyt)

Celkova mira spokojenosti

celkem zeny muzi

Zdroj: vlastni vyzkum

Graf 8: Celkova mira spokojenosti se Zivotem (pfechodny pobyt)

Celkova mira spokojenosti

celkem zeny muzi

Zdroj: vlastni vyzkum
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Graf 9: Porovnani celkové hodnoty QoL

Celkova hodnota QoL

muzi prechodny pobyt

muzi trvaly pobyt

zeny prechodny pobyt

Zeny trvaly pobyt

prechodny pobyt

trvaly pobyt
0 10 20 30 40 50 60 70

Zdroj: vlastni vyzkum

Graf 10: Porovnani celkové miry spokojenosti se Zivotem

Celkova mira spokojenosti

muzi prechodny pobyt ‘ ‘ J
muzi trvaly pobyt ‘ |
zeny prechodny pobyt )
Zeny tnaly pobyt ‘ J
prechodny pobyt ‘ ‘ J
trvaly pobyt f
r 0 50 60

Zdroj: vlastni vyzkum

- 56 -



4. 2. 1. 9. Nejméne naplnéna oblast

Pro klienty na odd€leni pro trvaly pobyt je nejméné naplnéna oblast
(subjektivné) ta, skterou jsou vramci SEIQoL nejméné spokojeni a to je oblast
,,zdravi®. Druhou oblasti by byly ,,zaliby*.

Pro klienty na oddéleni pro pfechodny pobyt je nejméné naplnéna oblast
(subjektivné) ta, skterou jsou vramci SEIQoL nejméné spokojeni a to je oblast

,,zaliby*. Druhou oblasti by bylo ,,zdravi®.

Graf 11: Nejméné naplnéna oblast
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Zdroj: vlastni vyzkum

4. 2. 2. Interview.
4.2.2.1. Trvaly pobyt

Interview neboli semistrukturovany rozhovor, ktery je zdkladem metodologiie
SEIQoL byl vyuzit pro ziskani detailnéjSich odpovedi vysvétlujicich uvedena hesla ve
formulafi. Hlubsi analyza byla provedena rozborem nazor a pfesvéd€eni (judgment

analysis). U poznamek z téchto rozhovori jsem zachovévala plvodni, autentickou
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podobu. Zde vam piedstavim, jak lidé v DSJ na oddé€leni trvalého pobytu odpovidali na

urc¢ité zivotni cile.

U dotazovanych na oddé¢leni pro trvaly pobyt, byla ,,;rodina“ urena u vSech

respondentli. Z dotazovanych jsou 3 v manzelském svazku, 2 rozvedeni, 2 svobodni a

jedna klientka je vdova.

Kazdy si pod ,rodinou“ predstavuje néco jiného, proto zde uvadim vypovédi

respondentli:

Muz J. S.: ,,Preji si, aby byly vztahy lepsi a hlavné at’ rodina drzi stale
pohromade. ManzZelka mé neopustila, i kdyz jsem takto nemocny*.
Predstavil si pod tim i deti, o kterych rika. ,,délaji mi radost“.

Muz P. D.: ,, Preji si, aby byla maminka zdrava a spokojend “.

Muz F. L. Cilem pana F. L. bylo dozit maturity dcery, to se povedlo, proto
tika: ,, Dcera mi déla radost, proto si preji, aby ta radost zustala nadale .

Zena P. O.:,,Nechci byt rodiné na obtiz, chci aby byli spokojent *.

Zena M. R.: ,,At se synové oZeni, zalozi rodinu a jsou moc Stastni®.

Muz J. C.: ,, Zena je pro mé maximum, synové mi délaji stale velkou radost,
nesmirné si jich vazim, preji si, aby se dobre ozZenili a ja se stal dédeckem.
Rodina je pro meé vsim “.

Muz P. V.: ,,Doufam, Ze rodina bude zdrava a bude stdle drzet pospolu “.

Muz R. T.: ,,Aby byli vsichni hlavné zdravi “.

»Zdravi“ je druhy Zivotni cil, ktery byl nejcastéji uvadén. Uvedlo ho 7 respondentt z 8.

Tuto hodnotu specifikovali smérem ke své osobé.

Muz J. S.: ,,Zdravi neberu na prvni misto, uz s tim nic neudélam, léta si
Fikam, Ze je to dobry, ale je to horsi a horsi“.

Muz P. D.: ,,Chci, aby se uz nic nezhorsovalo, uz to stacilo“.

Zena P. O.:,,Chtéla bych se pokusit alespori na chvili postavit, zkusit si opét
zaZzit ten pocit “.

Zena M. R.: ,,Chtéla bych se citit o néco lépe a hlavné bez bolesti “.
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Muz J. C.: |, Zdravi je nejcennéjsi, bojuji o néj tim, Ze pravidelné cvicim,
protoze vice od zZivota nemohu ziskat, s RS se nedd nic délat, nez pravidelné
cvicit a udrzovat si fyzickou kondici. Doufam, ze nebude pribyvat infekcnich
nemoci .

Muz P. V.: |, At se to nezhorsuje a zustane aspon takové jaké je ted .

Muz R. T.: ,,Aby vSe v tele fungovalo jak ma a nepribyvalo zdravotnich

problémii“.

,,Pratelstvi bylo také nejcastéji uvadéno. Uvedlo ho uvedlo 7 respondentt z 8. Spousta

dotazovanych si na ptatelstvi velmi zakladala.

Muz R. T.:,,Aby byli rovni a vérni “.

Muz J. S.: ,,Pratelé mé berou na vylety, povidaji si se mnou. Udrzuji mé v
vim, Ze Ziji vlastni Zivot “.

Muz P. D.: ,,Pral bych si, aby za mnou jezdili stari znami, citim se sam “.
Muz F. L.: ,, Potrebuji je k sobe, vétsinou kdyz je potrebuji, tak tu nejsou, ale
at' mi hlavné zustanou “.

Muz P. O.: ,,Navstevy jsou pro mé diilezité, rada si zavzpominam “.

Muz M. R.: |, A¢ ziistanou takovy jaci jsou “.

Muz P. V.: ,,Nekdy je pratelstvi vic jak laska. Preji si mit stale dostatek

pratel kolem sebe “.

I3

,,Zaliby* uvedlo 6 respondentti z 8.

Muz P. D.: ,,Pral bych si, kdybych se mohl alespon néjakym zpusobem vratit
k puvodnim zalibam, které byly auta*.

Muz F. L.: ,,Mit stdle co cist, rad posloucham hudbu “.

Zena P. O.: ,,Pro mé je zdliba pokec s lidmi tady, stejné mé nic jiného

nezbyva “.
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= Muzl. C.:,,Mezi mé zaliby patri cetba, kterou si nadale udrzuji védomosti

" ye svém oboru .

» Muz P. V.. ,,Strasné rad jsem sil na stroji, ale nejsem ted’ toho schopny,
proto rdd ¢tu a povidam si s lidmi “.

= MuzR. T.:,, Zaliby mé stale napliuji a doufam, Ze budou naplitovat nadale *.

Mezi dale uvadéné Zivotni cile patii ,,ptiroda®, ,,finance®, , kultura®, ,,vira®. Tyto Zivotni
cile uvedli vzdy dva respondenti. Po jednom respondentovi uvedli Zivotni cile
nasledujici: ,,strava®, ,,sobéstacnost* a ,,udrzovani zivotniho rytmu*.

Pod ,,ptirodou® si respondent R. T. ptedstavil: ,,clovék si v ni odpocine a nasava
novou energii“, pan F. L.- ,, Mam lesy v okoli, dodavaji mi volnost a nabijeji energii .
,,Finance* uvedli dva respondenti. Pan J. S. pod tim vidél: ,,Neumim Setrit, utracim
nejvice za zeleninu, ovoce, vino a obleceni. Kdybych mél vyssi diichod, vice bych si
zprijemnil Zivot“. Pan P. D. uvadi: ,,Kdyz mam penize, tak si muzu koupit cokoliv chci*.
,,Kulturu®“ uvedli taktéz dva respondenti, jeden muz a jedna Zena. Pan J. S. uvedl:
,Neupadam do depresi, mam pocit, Ze Ziju, pral bych si, aby byla jesté castéjsi*“. Pani
M. R. uvedla: ,,kdyz navstevuji divadlo nebo kino, tak jsem aspon o trochu vice v obraze
a nestranim se spolecnosti“. Pod ,,virou* pani M. R. uvedla: ,,V kapli v DSJ je krdasny
klid, premyslim tam nad sebou, nabiji mé novou energii, kdyz hraji varhany, tak je to
nadhera®. Pan P. V. uvedl: ,,Vira mi dava silu k tomu, abych dobre proklouzal
Zivotem *.
Zivotni cile, které uvedl vzdy jeden dotazovany byly nasledujici:

Pod ,,stravou®, kterou uvedla pani P. O. si ptedstavuje: ,,Jidlo je pro mé poZitek,
mam rada vse, ale hlavne sladkeé, které mi dodava energii“. U ,,sobéstacnosti* pan F. L.
uvedl: ,,Chtel bych vstat z postele, udélat si sam zdkladni potreby, moct si uvarit a
dostat se kam budu chtit*. ,,Udrzovani Zivotniho rytmu‘ uvedl pan J. C. a pfedstavoval

eV e

si vedomosti “.
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4.2.2.2. Prechodny pobyt

Zde vam predstavim, jak lidé v DSJ na oddé¢leni pfechodného pobytu odpovidali
na urcité zivotni cile.

U dotazovanych na oddéleni pro pfechodny pobyt, byla ,,rodina“ uréena u vsech
respondentli. Z dotazovanych jsou 4 v manzelském svazku, 2 rozvedeni, 2 svobodni.
Kazdy si pod ,rodinou* pfedstavuje néco jiné¢ho, proto zde uvadim vypovédi
respondentti:

= MuzlJ. Z.:,,Aby md rodina byla zdrava “.

= MuzD. T.:,,A¢ jsou v mé rodiné vsichni spokojeni “.

» Muz K. T.:,,Aby byla pohoda, zdravi, at si stdle spolu rozumime a at’ jsme

i harmonicka rodina naddale “.

= ZenaL.S.:, Abych méla zdzemi, pomoc po psychické strance*.

= Zenal. M.:, Kdyz mdm starosti, tak mi pomdhaji psychicky i fyzicky*.

=  Muz H. M.:,,Spokojenost- vnoucata, aby se dobre ucili “.

= Muz K. R.:,,Doufam, ze bude rodina drzet stale pospolu “.

= MuzP. V.. , A je maminka zdrava a netrapi ji Zadné nemoci “.

,,Zaliby* uvedlo 6 respondentti z 8.
= Muzl. Z.:, Cetba, zvifata, dive sport”.
= Muz K. T.:,,Chtél bych opét Fidit auto, jinak rdad ctu a posloucham radio .
= Zena L. S.:, Hudba, cestovini, sport éastecné. moc bych byla rdda, kdybych
je mohla znova uskuteciovat. Zaliby mé vzdy naplnovaly a schazi meé*.
= Muz H. M.:,,Déjepis, historie, cetba, to je ma zaliba .
= Muz K. R.: ,,Mad zdliba jsou kveétiny, které mi dodavaji energii“.

=  MuzP. V.: ,,Rad bych se vratil k privodnim zalibam, coz byl prevaznée sport .
,,Pratelstvi“ uvedlo 6 respondentt.

= Muz D. T.. ,,Mam rodinného pritele, ktery mi moc pomohl, je na ného

spolehnuti “.
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Muz K. T.. ,,§ prateli vyrazim na vylety, povidame si spolu, tak at mi
zuistanou *.

Zena L. S.: ,, Pratelstvi je nékdy vice nez laska, je pro mé moc diilezité .
Zena J. M.: ,, Prdatel mam spoustu, za coz jsem moc vdécna, jsou pro mé
dileziti .

Muz K. R.: ,,Mam méné opravdovych pratel, ale moc si jich vazim “.

Muz P. V.:,, Pratelstvi je pro mé vsim “.

,,Zdravi“ tuto hodnotu specifikovali smérem ke své osob¢. Uvedlo ho 6 respondentti z 8.

Muz J. Z.: ,,Abych zustal, tak jak jsem, aby se to nezhorsovalo, ruce mam
jeste dobry .

Muz K. T.: ,,Nemarodit, at’ se nam vSem vyhybaji nemoci “.

Zena L. S.: ,Aby se zdravi nehorsilo, ale také zlepsilo, aby se dalo
pohybovat rukama a Sel udélat opét prvni kriicek .

Zena J. M.: ,,Aby se to nezhorsovalo, byla bych radsi, aby se to zlepsilo, i
kdyz vim, Ze to nejde, v dusi verim, Ze se objevi néjaky vyzkum a nasledné
lécba ™.

Muz K. R.: ,,Uz vim, Ze se to nezlepsi, ale nechci, aby se to zhorsilo “.

Muz P. V.: ,,Vim, Ze jsem nemocny,ale pro mé je dulezité, aby se ma nemoc

nezhorsila“.

,,Kultura® tento zivotni cil uvedl pocet respondentt 4.

Muz J. Z.:,,Divadlo a kino, perfektni nabidka v DSJ, doma to nemdm, nemd
kdo se mnou jit a sam to nezvladnu *.

Zena J. M.: ,,Rdda bych chodila do divadla, na koncerty, ale ne vsechny jsou
pristupné, mam také strach z inkontinence “.

Muz K.R.: ,,Kdyz jdu za kulturou, tak jsem aspoi o trochu vice v obraze“.

Muz P. V.. ,,Odbourava stres, odvadi Spatné myslenky*.
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,,Finance* uvedli dva respondenti. Pan K. T. uvedl: ,,Abych je stale mél“. Pani L.
S. si pod financemi ptedstavila: ,Jsou diilezité, za to si miizu koupit zdravotnické
pomiicky- pr. zvedaci vozik“. ,Ptiroda* tuto hodnotu uvedli taktéz dva respondenti. Pan
J. Z. mi o piirodé fekl nasledujici: ,, Mdm rdd, kdyz vychdzi slunce, uklidiiuje mé*. Muz
D. T. uvedl: ,,Mam rad sumeéni stromii, slunce, rozkvetlé tresné, prosté mam rad prirodu
Jjako celek, piisobi na mé pozitivné*. Zivotni cile, které uvedl vzdy jeden dotazovany
byly néasledujici: Pod ,,virou®, kterou uvedl pan H. M. si ptedstavil: ,, Uklidnuje me*.
Dals$im zivotnim cilem u pana H. M. byla ,,sobéstacnost* o které tekl: ,,4by ziistala
takova jaka je, jsem na tom jeste relativné dobre“. Uvedl také ,,védu* jako:
,,Matematika byla muj zivot, mam kni vztah“. Pani J. M. uvedla jako Zivotni cil
,piijemné prostiedi®, pod kterym si ptedstavila: ,,Nemdm rada tmu, mam rada svétlé
mistnosti, kvetiny, obrazky “. ,,Zvitata“ pod tim si pan D. T. ptedstavil: ,,Mdam rad psy, je

to pro mé pritel “.
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5. Diskuze

5.1. Diskuze k pouZitym technikam vyzkumu

V bakalatské praci pouzivam kvalitativni typ vyzkumu. Kvalitativni vyzkum
jsem pouzila z divodu toho, Ze kvantitativni by byl pii mém vyzkumu nevhodny. Chtéla
jsem a snazila jsem se tuto problematiku prozkoumat do hloubky, zjistit subjektivni
pohled na kvalitu zivota a Zivot lidi s roztrouSenou skler6zou v Domové svatého Josefa
na oddéleni pro trvaly pobyt. Chtéla jsem hovofit se samotnym klientem v DSJ. Jak
uvadim v metodice, s kazdym klientem jsem provedla rozhovor. Pro lepsi porozuméni
jednotlivym vztahtim i celkovym souvislostem uvadim kasuistiky lidi s roztrouSenou
skler6zou v DSJ na trvalém pobytu. Nasledné jsem provedla metodu dotazovani,
techniku strukturovaného rozhovoru- metoda SEIQoL. Na pisemnou ¢ast metody
SEIQoL volné navazovalo semistrukturované interview, jehoz cilem bylo ziskani
detailn¢jSich odpovédi vysvétlujicich jednotlivymi respondenty uvedena hesla ve
formulafi SEIQoL. Setkani trvalo v rozmezi 30 minut az 1,5 hodiny s kazdym
dotazovanym. Nékdo byl méné sdiln€jsi a jiny zas vice. Setkani vétSinou probihalo na
pokoji dotazovaného nebo ve spolecenské mistnosti. Misto uskute¢néni naseho setkani
bylo jejich vlastni rozhodnuti. U setkani byl pouzit diktafon. Jesté tyZ den jsem setkani

ptepisovala.

5.2. Diskuze ke kasuistikam
Celkem jsem provedla 8 kasuistik s lidmi s roztrouSenou skler6zou v DSJ na trvalém
pobytu. Kasuistiky jsem rozdé¢lila na dvé ¢asti. V kasuistice se zamétuji stru¢né na
osobni anamnézu klienta, ale pfedevsim se zaméfuji na zivot klienta v DSJ na oddé¢leni
trvalého pobytu. Dil¢im cilem mé prace bylo zjistit, jak se zije lidem s roztrousenou
skler6zou na oddéleni pro trvaly pobyt v Domové sv. Josefa.

Z kasuistik mi vyplynuly nasledujici informace. Havrdova (7) a NevSimalova
(32) uvadi, Ze roztrouSena skleroza se vyskytuje nejcasteji mezi 20 — 40 rokem véku.

Z mého vyzkumu jsem zjistila, ze v priméru u mého vyzkumného souboru se prvni
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ptiznaky diagndzy roztrousené sklerozy vyskytly ve véku 33 let. U jednoho pana se
roztrousend skleroza objevila poprvé ve 49 letech.

Havrdova (7) uvadi, Ze se roztrousena skler6za vyskytuje €astéji u Zen, nez u
muzl a to v poméru 2:1. Z mych vysledkl vyplyva, ze z 8 klientii se jednalo o 6 muzl
a 2 Zeny.

Burnifield (4) uvadi, Ze po deseti letech miva asi pétina vSech sklerdz jiz podobu
chronického vyvoje, po dvaceti letech jiz téméf polovina. Z mého vyzkumu jsem
zjistila, ze u mého vyzkumného souboru je roztrousenéd skleréza ve vSech piipadech
chronicko progresivni, a ze v priméru muj vyzkumny soubor ma RS 19,5 let.

Havrdova (10) uvadi, ze u lidi s RS se také setkavame se sexualnimi poruchami.
U muzi se objevuji v 75% ptipadd, u zen v 50%. Z mych vysledkl vyplyva, ze z 8
klient udrzuji sexudlni zivot dva muzi.

Bylo dokazano, ze koufeni cigaret dvojnasobné zvySuje pravdépodobnost
rozvoje RS. U klientl s jiz probihajici RS zhorSuje svalovou vykonnost (20). U mého
vyzkumného souboru jsou 4 klienti kuféci, z toho jeden ma ze zdravotnich divodi
koufeni zakézéano.

V dalsi oblasti kasuistiky jsem se zabyvala zivotem v DSJ na oddéleni pro trvaly
pobyt. U dotazovanych jsou 3 v manZzelském svazku, 2 rozvedeni, 2 svobodni a jedna
klientka je vdova. VSichni dotazovani nastoupili do DSJ z diivodu toho, ze by se o né
nem¢l kdo postarat nebo péce v domacim prostiedi nebyla zvladnutd. VSichni klienti
jsou spokojeni s persondlem 1 interiérem, ale pét klientd uvadi, ze by byla potieba
jednoho oSetfovatele navic na sménu, protoze by bylo vice ¢asu na samotné klienty.
Jeden klient také uvedl: ,, K persondlu mam mensi vyhrady tykajici se vztahu nékterych
pracovniku, ktery je preziravy “.

Terapeutické programy a volnocasové aktivity intenzivnéji navstévuje pét
klienti z 8. Z toho tfi klienti navstévuji ergoterapii, 5 klientd psychoterapii, mse svaté
navstévuji dva klienti z dotazovanych. Béhem mého vyzkumu muzikoterapii navstivil z
dotazovanych jeden klient. Jeden pan na téma terapeutické programy uvedl, ze je

nenavstévuje, protoze nevi co by tam délal.
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Havrdova a Rasova (11) uvadi, Ze rehabilitace pfedstavuje soustavny proces,
ktery prispiva k maximalnimu udrZzeni a obnoveni télesnych funkci. Vc¢asna, trvala,
cilend rehabilitace by méla byt samoziejmou soucasti komprehensivniho pfistupu k
nemocnym s RS. Zvlasté v pokrocilych stadiich chronické progrese je fyzioterapie
hlavnim [é¢ebnym prostiedkem. Z mych vysledkid vyplyva, ze z 8 dotazovanych
pravidelné rehabilituje 7. Klient, ktery rehabilituje nepravidelné, by si ptal zvedaci
vozik, na kterém by mohl cvicit sam.

Volny cas se snazi DSJ zpesttit riznymi kulturnimi akcemi jako jsou koncerty,
prednasky, divadlo, sportovni akce, tvofivé ¢innosti nebo vylety po okoli (45), tuto
nabidku vyuzivaji nej¢astéji 3 klienti z dotazovanych.

Jedna klientka méla pfipominku ohledné spanku. Byla by moc rada, kdyby se
chodilo spat pozdéji, hlavné v 1ét¢.

Liberdova (31) uvadi, Ze vliv vyzivy na zdravi organismu je zdsadni. Hlavnim
divodem pfijiméni potravy je dodavani energie pracujicim bunkdm v téle. Doporucuje
se nejlépe jist v pfijemném, klidném prostifedi. Doporucuje jist, kdyz je pohoda a hlad.
Z mého vyzkumu vyplyva, ze v DSJ je podavéana strava pétkrat denné v piijemném
prostiedi. Pokud clovék nema chut’ k jidlu, nemusi v urcity cCas, ktery je vyhrazeny
k jidlu jist. Z dotazovanych 8 je jeden klient se stravou nespokojen. Je pro n€ho vysoce
kaloricka a nevyhovujici. Druhy klient tvrdi: ,,mdm rad dobré jidlo a hodné*, proto se
stravou v DSJ moc spokojeny neni, fiké, Ze by mu viibec neuskodily vétsi porce.

Klienti maji dostatecné informace o nemoci, novych pfispévcich a davkach. Je
jim zajiStovana objedndvka hygienickych pomuicek a pijcovna kompenzacnich
pomicek. S podavanim informaci jsou klienti velmi spokojeni.

Vétsina klientd je rada, Ze toto zafizeni existuje, protoze si neumi predstavit, kdo
by jim poskytl takovou péci jaka je v DSIJ.

Uvadim zde vyrok jednoho klienta, ktery tika: ,,V Domové sv. Josefa mam
uplné vsechno, dobre se o mé staraji, pravidelné mam cistou postel a pradlo, prisun

novych informaci a se vsemi lidmi vychazim “.
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Z vyse uvedeného vyplyva hypotéza: VétSina klienti Domova svatého Josefa na
oddéleni pro trvaly pobyt je spokojena se zdravotné socidlni, ale i psychologickou péci

v tomto zafizeni.

5.3. Diskuze k metodé SEIQoL

Kvalitu Zivota zjiSténou u vyzkumného souboru na oddéleni trvalého pobytu
jsem porovnala s kvalitou Zivota lidi z pfechodného pobytu v DSJ, kteti zde travili
zacatek svého pobytu. Tito lidé Ziji v domaci péci.

V praci jsem se zaméfila na lidi zijici v DSJ a cilem mé prace bylo zjistit
subjektivni pohled na kvalitu Zivota lidi s RS ve zmiflovaném zafizeni a nalézt tu oblast,
kterou vnimaji tito lidé jako nejméné naplnénou.

Pro mtj vyzkum jsem se dotazovala 8 klientl na trvalém i pfechodném pobytu.
Z toho 6 muza a 2 zen. Vyzkumny soubor zen je men$i nez muzl. Nejednéd se co do
poctu o rovnomeérné rozlozeni, z ¢ehoz mohou vyplyvat urcita statisticka zkresleni. Pro
poukazani i tak poskytuji nasledujici vysledky.

Z vysledkii studie vyplyva, ze muzi jsou v priméru spokojenéjsi s celkovou
mirou spokojenosti se zivotem, tak s celkovou kvalitou Zivota. Muzi na trvalém pobytu
dosahli celkové QoL hodnoty 55, Zeny 30. Celkova mira spokojenosti se Zivotem
v pfipadé muzi ¢ini 58 %, u Zen 50 %. Na pfechodném pobytu jsou muzi taktéz
spokojenéjsi s celkovou mirou spokojenosti se zZivotem, tak i s celkovou kvalitou Zivota.
Muzi na ptfechodném pobytu dosahli celkové QoL hodnoty 66, zeny 58. Celkova mira
spokojenosti se zivotem v piipadé muzi ¢ini 57 % a u Zen 50 %. Celkova hodnota QoL
na odd¢leni trvalého pobytu ¢ini hodnotu 49 a na pfechodném pobytu 60. Celkova mira
spokojenosti se zivotem ¢ini u lidi s trvalého pobytu 56 % a u lidi na prechodném
pobytu 55 %. (graf 9 - 10).

Z vySe uvedené¢ho vyplyva dal§i hypotéza: lidé na oddéleni pro trvaly pobyt

dosahuji vys$8i miry spokojenosti nez lidé na oddéleni pro piechodny pobyt.
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Kiivohlavy uvadi (25), Ze v souboru hodnot uvadénych vétSinou osob se
vyskytuje ,,zdravi* jako jedna z pétice nejvysSich hodnot. Z mych vysledka vyplyva, ze
zdravi uvedlo na oddéleni pro trvaly pobyt 7 dotazovanych a na oddéleni pro pfechodny
pobyt 6 dotazovanych.

Uvadim zde nejcastéji uvadéna zivotni témata.

Z vysledki studie vyplyva, Ze vSichni dotazovani uvedli Zivotni téma ,,rodinu®.
U lidi na oddéleni trvalého pobytu je rodina dilezitd na 33 % a mira spokojenosti s tim,
jak se dafi realizovat uvedeného cile ¢i jak je spokojen s jeho dosahovanim je 62,5 %
(graf 1, 3) U pfechodného pobytu je rodina dilezitd na 41 % a mira spokojenosti s tim,
jak se dafi realizovat uvedeného cile ¢i jak je spokojen s jeho dosahovanim je 82 %
(graf 2, 4).,,Zdravi“ jeu 7 dotazovanych na odd¢leni trvalého pobytu dilezité na 25 %
a mira spokojenosti 41 % (graf 1, 3). Na oddéleni pro piechodny pobyt je ,,zdravi“mezi
6 respondenty duleZité na 35 % a mira spokojenosti na 43 % (graf 2, 4). ,,Pratelstvi“ je u
7 dotazovanych na oddé€leni pro trvaly pobyt dlilezité na 21 % a mira spokojenosti 70 %
(graf 1, 3). Na oddéleni pro ptechodny pobyt je ,,pratelstvi“ u 6 respondentt dulezité na
12 % a mira spokojenosti 71 % (graf 2, 4). ,,Zaliby* jsou u 6 respondentli na odd¢leni
pro trvaly pobyt dilezité na 11 % a mira spokojenosti 51 % (graf 1, 3). Na oddéleni pro
pfechodny pobyt jsou ,,zaliby* u 6 respondentt diileZité na 4 % a mira spokojenosti na
34 %.

Tyto vysledky je tfeba brat s ur¢itou rezervou vzhledem k velikosti souboru.

Z vyse uvedené¢ho vyplyva, ze pro klienty na oddéleni pro trvaly pobyt je nejméné
naplnéna oblast (subjektivné) ta, s kterou jsou v ramci SEIQoL nejméné spokojeni a to
je oblast ,,zdravi®, s kterou jsou spokojeni na 41 %. Druhou oblasti by byly ,,zaliby*.
Pro klienty na oddéleni pro ptfechodny pobyt je nejméné naplnéna oblast (subjektivne)
ta, s kterou jsou také vramci SEIQoL nejméné spokojeni a to je oblast ,,zaliby*,
spokojenost je na 34 %. Druhou oblasti by bylo ,,zdravi* (viz. graf 11).

Jak lze vidét z vysledki lidé na oddéleni pro trvaly pobyt pocituji jako nejméné
naplnénou oblast ,,zdravi®.

Domnivam se, Ze cile bakalatské prace byly splnény.
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Hypotézy vyzkumu

Z kvalitativniho vyzkumu jsem dosla k néasledujicim hypotézam, které mohou
byt v budoucnu predmétem dal§iho zkoumani, ve kterém mohou byt potvrzeny ci
vyvraceny.
Hypotéza ¢islo 1: VétSina klientdh Domova svatého Josefa na oddé€leni pro trvaly pobyt
je spokojena se zdravotné socidlni, ale i psychologickou péci v tomto zatizeni.
Hypotéza cislo 2: Lidé na oddéleni pro trvaly pobyt dosahuji vy$s$i miry spokojenosti
nez lidé z oddéleni pro prechodny pobyt.
Hypotéza ¢islo 3: Jako nejméné naplnénou oblast vnimaji lidé v Domov¢ svatého Josefa

na oddéleni pro trvaly pobyt zdravi.
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6. Zavér

Cilem bakalafské prace na téma: Subjektivni pohled na kvalitu Zivota lidi
s roztrousenou skler6zou v Domové svatého Josefa v Ziréi bylo nalézt tu oblast Zivota,
kterou vnimaji tito lidé jako nejméné naplnénou a zjistit jak se zije lidem s roztrousenou
skler6zou na oddéleni pro trvaly pobyt v Domové sv. Josefa. Domnivam se, ze cile
bakalétské prace byly splnény.

Réda bych, aby tato bakalaiskd prace byla piinosem pro lidi nemocné
roztrousenou skler6zou mozkomisni, dale Iékaiiim ale i pracovnikim Domova sv.
Josefa v Zir¢i. Méla by byt informativni pro viechny, ktefi nevédi, co roztrousena
skler6za znamena, protoZe jeji problematika je v soucasné¢ dobé velmi rozsitend. Lidi
nemocnych s roztrousenou sklerézou stdle pfibyva. Prace by z velké Casti méla také
slouzit k rozsiteni povédomi o Domové sv. Josefa, které zajistuje témto lidem
podminky pro distojny a kvalitni zivot a psychickou podporu v boji s osudem a je
jedinym takovym zafizenim v Ceské republice, i kdyz Zadosti na pobyt neustile
narustaji a kapacita DSJ ke splnéni pozadavki neni dostatecna.

Vétsina lidi s roztrousenou skler6zou se stahuje do ustrani, vétSinou dochazi
k rozvodu nebo zlstavaji u stdrnoucich rodi¢ii. Proto DSJ nabizi t€émto lidem s RS
feSeni jejich nelehké zivotni situace. Kvalita zivota téchto nemocnych je ovlivnéna
jejich vlastnim pfistupem a je proto velmi individuélni.

Domnivam se, Ze zafizenich typu Domova svatého Josefa by mélo byt v Ceské
republice provozovano vice. Jediné tak bude mozné fesit slozitou situaci mnoha lidi s

RS a bude jim opét umoznén distojny, aktivni a plnohodnotny zivot.
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Ptiloha 1: Kurtzkeho stupnice

10

bez potizi, neurologicky nélez normalni
potize mirné nebo jen anamnestické, vykonnost intaktni, nepatrné odchylky v
neurologickém nalezu (minimalni ataxie prst — nos, snizené vibracni €iti)
potize jen lehké, vykonnost dotéena minimalné, minimalni omezeni, lehka slabost
nebo spasticita, mirné poruchy chiize nebo okohybné poruchy, maly neurologicky
nalez
postiZzeni vyrazngjsi, hybnost a vykonnost dotéena, pracovni schopnost zachovana.
Neurologicky vyjadieny zakladni pfiznaky nebo kombinace vice leh¢ich ptiznakt
(lehké az sttedné t€Zké omezeni, monoparéza, lehkd hemiparéza, stredné tézka
ataxie, parestézie, vyrazné poruchy moceni, poruchy zrakové, nebo kombinace
leh¢ich dysfunkci).
postizeni t&éz§i, hybnost, vykonnost a pracovni schopnost omezeny, nebrani vSak.
pracovat nebo provadét bézné ¢innosti véetné schopnosti byt 12 hodin vzhiru,
normalni zplsob zZivota mozny bez zavislosti na pomoci druhé osoby, zhorSeni
sexualni schopnosti
postizeni znacné, pracovni neschopnost, chlize na kratsi vzdalenost (500 metri)
samostatné¢ mozna.
hybnost omezend s pomoci hole, berle, opérného aparatu, presuny na kratké
vzdalenosti, doma s pfidrzovanim se o piedméty, schopnost vykonu drobnych
domacich praci . a) bez pomoci druhé osoby, b) s pomoci druhé osoby
hybnost velmi obtiznd az nemozn4, je zavisla na invalidni vozik, pfesuny do voziku a jeho
ovladani bez cizi pomoci, zakladni sobésta¢nost zachovana.
lezici, zavislost na invalidni vozik s cizi pomoci, sobéstacnost omezena, schopnost
sebeobsluhy HKK

zcela lezici, nesobéstacny, bezmocny

exitus



Priloha 2: Domov sv. Josefa
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Priloha 3: Chranéna dilna- uméleckotvofiva

Chranéna dilna

Ergoterapie



Piiloha 4: Piijimaci kritéria

Kritéria pro prijeti na kratkodoby pobyt:

v

* rozhodujicim kriteriem pro prijeti je diagnéza roztrousené sklerézy mozkomisni,
bez vyrazné poruchy intelektu

» zhorseny zdravotni stav a ¢dsteénad ztrdta sobéstacnosti

Kritéria pro prijeti na dlouhodoby pobyt:

» postizeni neurologickym onemocnhénim s vyraznym motorickym deficitem,
s omezenim sebeobsluhy a pohyblivosti, bez vyrazné poruchy intelektu, zejména
postiZeni RS nebo jinym neurologickym onemocnénim s podobnym projevem

= drZitel prikazu ZTP/P, minimdlné ZTP

= poZivatel plného invalidniho dlichodu, minimdlné ¢dsteéného invalidniho diichodu

* omezeni sebeobsluhy (prfevdznd az (pInd bezmocnost)

»  lidé v produktivnim véku, prednostné do 50ti let

* lidé bez socidlniho zdzemi, nachdzejici se v socidlni izolaci (zvld§té bez funkéniho
rodinného zdzemi nebo bez rodiny viibec)

* nepritomnost agentury domdci péce v blizkosti trvalého bydli$té nebo kdyZz péce o

nemocného je nedostalujici

Klienti jsou nejprve prijati na zkusebni dobu cca 3 mésicii. V této dobé sami klienti zhodnoti, zda jim
bude pobyt v nasem zarizeni vyhovovat, ¢i nikoliv. Stejné tak vedeni DSJ zhodnoti, zda je mozné pacienta

prijmout na dlouhodoby pobyt. Poté je mozné klienta zaregistrovat k trvalému pobytu.



Priloha 5: Rehabilitace v DSJ




Piiloha 6: Seznam a cenik pomticek

Nazev pomiicky: I;;Ig/c:i):::e Zaloha: Manipula¢ni poplatek:
Antidekubitni matrace na lizko 17 K¢ 1 000 K¢ 100 K¢
Dievéna kozicka 1 K¢
Francouzské hole 1 K¢
Hole - obycejné dievéné 1 K¢
Choditko nizké bez kolecek 4 K¢ 1 000 K¢ 100 K¢
Choditko pojizdné malé 8 K¢ 1 000 K¢
Kovové choditko 4 K¢
Mocova lahev 1 K¢
Myci zidle 4 K¢
Podlozni misa 1 K¢
Polohovaci postel elektricka 25 K¢ 1 000 K¢ 100 K¢
Polohovaci postel mechanicka 15 K¢ 1 000 K¢ 100 K¢
Sedacka do vany 4 K¢
Stolek jidelni 2 K¢
Tocna na pfesun SK¢
Vozik mechanicky 15 K¢ 1 000 K¢ 100 K¢
Vysoké choditko 8 K¢ 1 000 K¢
Toaletni zidle na koleckach
15 K¢ 1 000 K¢ 100 K¢
gramofon)
Pienosné WC bez kolecek 7 K¢ 100 K¢




Priloha 7: SEIQoL

Kvalita zivota

(SEIQoL)

Diilezitost dané OTAZKA C.1 Mira
oblasti v % ZIVOTNI TEMA spokojenosti v %
OTA &3 Co ve svém Zivoté povaiujete za dilefité? i

Jak TAZIFA - (* dobré zdravi; déti, nejblizsi rodina; pfatele; dostatek OTAZKA C.%
a bl(kOhk) Je tfno v Zivoté; penize, viastni majetek; prdce,zaméstnani; konicky, Jal'c moc (| Ifa{lk)
obtast pro ;/as nabozensky Zivot; socidlni tikoly, politika, vzdélavdni aj..) Jste s ’”"""
dillelitd? Co md pro Vds v Zivoté cenu? Pro co md cenu 7it ? spokojen(w) 7
Kolik to asi je Uved’te, ty oblasti Zivota, které povaiujete za podstatné a
z celkovich 100%. by wvota, Here povazujete za p
dulezite.
1. Heslovité: : (od 0-100 %)
+ "
Citace:
Ii. Heslovite: (od 0-100 %)
+ T
Citace:
I Heslovité: (od 0 -100 %)
+ -
Citace:
IV. Heslovité: (od 0 -100 %)
+ -
Citace:
V. Heslovité: (od 0-100 %)
+ I
Citace:
(dohromady
celkem100 %)




Priloha 8: Stupnice Zivotni spokojenosti

STUPNICE ZIVOTNi SPOKOJENOSTI:
Oznacte, prosim, kiizkem na teploméru stupnici vysku, miru (misto) Vasi spokojenosti se svym
Zivotem. (od Odo 100)

9+0

8'0 Maximalni

7'0 . 100
spokojenost ————

Nespokojenost Je to tak Spatné jak je to jen mozné. o

SEIQoL =

900

Prosim, namalujte ¢aru od nize uvedeného obdélniku k 8:%

libovolnému bodu stupnice, ktera urcuje miru -4
spokojenosti s Vasim Zivotem. —

780

¥

Vase - nn.ra %0

spokojenosti o
se zivotem —

4«20

3% 0

2%

190

0

0



