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Uvod

Roztrousena skleréza (RS) je autoimunitni onemocnéni, postihujici 0Ssoby
nejriznéjsich vékovych skupin, nehledé na jejich vzdélani, ¢i pripravenost této nemoci
Celit. V ramci své prace se snazim pochopit konkrétni ptipad klientky pobytového
zafizeni v Domové sv. Josefa v Ziréi. Zaméfuji se na kritické momenty jejiho Zivota.

Osoby postizené RS jsou jednou ze skupin, se kterymi socidlni pracovnik ptichdzi
do styku. Hloubkovy rozhovor s klientkou socidlni sluzby a jejim rodinnym
prislusnikem tak nejenze pomaha ke snadnéjSimu pochopeni problematiky, ale také Ize
na konkrétnim ptipadu mapovat zmeny v rodin€, zptisobené chronickym onemocnénim.

V préci budu spolupracovat nejen s informantkou, ale také se ¢lenem jeji rodiny,
pro komplexnéjsi pohled na situaci. Zajima mne tedy nejen pohled informantky na svoji
Zivotni situaci, ale také pohled c¢lena rodiny. Rodina byva totiz, nejen socialni praci,
Casto opomijena. Pracuje se pouze s hlavnim subjektem, tedy v tomto ptipadé se Zenou
postizenou RS. Mnohdy se vSak zapomina, ze chronické onemocnéni neni pouze
zalezitosti jednotlivce, ale také zalezitosti celé rodiny. Moje prace tedy bude mapovat
oba pohledy na véc. Text prace nasledné poskytnu zafizeni, ve kterém informantka Zije,
a tim pomohu nejen zafizeni vice porozumét nejen potiebam klienta, ale ijeho
rodinného pfislusnika.

K vybéru tohoto tématu pro bakalaiskou praci mé piivedla jednak osobni
zkuSenost, kdy mi byla tato nemoc diagnostikovana a zaroven studijni zajem o obor
socialni prace.

Bakalatska prace se skldada ze dvou hlavnich casti, teoretické a praktickeé.
Teoretickd ¢ast je rozdélena do tfi kapitol, které pojednavaji o teoretickych
vychodiscich nemoci, systému socialni podpory a pomoci v Ceské republice v kontextu
nepiiznivé socialni situace pacienta s roztrousenou sklerézou a o vlivu nemoci na zivot
jedince.

Cilem praktické c¢asti je na zakladé studia teoretickych vychodisek zkoumaného
problému a rozhovoru s informantkou formulovat hypotézu, kterou prostfednictvim
pfipadové studie potvrdim nebo vyvratim, popiipadé¢ budu definovat ziskani zcela

novych poznatki.



TEORETICKA CAST

V teoretické ¢asti této prace budu definovat pojmy, které jsou pro celkovou praci
dilezité, nebo se objevily pfi rozhovoru s informantkou ¢i jeji rodinou. Pro pochopeni
vSech souvislosti zivota s RS jsem jako prvni kapitolu zaradila popis onemocnéni, jeho
priciny, ptiznaky a néasledné i zpiisoby 1écby. Alternativni 1écbu jsem do teoretické ¢asti
préace zatadila z toho divodu, Ze ji informantka hojné vyuzivé a tato 1éba ovliviiuje jeji
zivot 1 zivot jeji rodiny. V dalsi kapitole bakalaiské prace se zamétuji na biologickou,
psychickou, socialni a spiritudlni strdnku Zivota jedince s diagn6zou RS. Tuto kapitolu
mam jiz vice propojenou s cilem mé prace stejné jako kapitolu zamétenou jiz konkrétné

na socialni pomoc a podporu lidem s roztrouSenou skler6zou.

r

1 Roztrousena skleroza mozkomisSni

Onemocnéni RS bylo poprvé zaznamenano v roce 1860, kdy francouzské lékar J.
M. Charsotta presnéji popsal patologické zmény myelinu, jedné z hlavnich ¢asti mozku
a michy. Zarovein popsal i pfiznaky nemoci. Pfed timto popisem se objevovaly
sporadické znadmky existence tohoto onemocnéni, obvykle formou ojedinélych
priznakt, které po Case samy mizely, také zptisoby 1é¢by nebyly pftili§ ucinné, mnohdy
existovaly pouze iracionalni 1é¢ebné postupy. Teprve poznatky z minulého stoleti maji
zasadni vliv na produkci 1é¢iv. (Havrdova, 2008, s. 121-132)

V této kapitole popisi onemocnéni RS, zamé&fim se na priciny, pfiznaky, typy RS a
zpusoby lé€by. Pri¢iny onemocnéni budu fesit pouze okrajové, jelikoZ priiny nemaji
zasadni vliv na jedince, av8ak pomahaji v uceleném ndhledu na nemoc. Naopak
pfiznaky, které se s RS objevuji, popisuji detailnéji, jelikoZ mira postiZzeni ma velky vliv
na osobu postizeného. Typy RS naopak popisuji méné obsahle, jelikoz jejich stanoveni
v zavislosti na rozhovoru s informantkou, kterd pravé lécbu, konkrétné¢ potom

alternativni zptsoby 1é€by, povazuje za velmi dlileZitou ¢ast jejiho zivota.

1.1 Popis onemocnéni

Roztrousena skler6za mozkomisni (RS) je autoimunitni chronicky zanét,

vyskytujici se v mozku a mise postizeného, coz vede az k jejich destrukci. V CR se toto
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onemocnéni vyskytuje v poctu 30 a vice nemocnych na 100 000 obyvatel. Spole¢né
s Parkinsonovou chorobou zaujimé druhé misto v poctu invalidnich lidi, hned po cévni
mozkové piihodé. (Seidl, 2008, s. 119)

Postihuje az dvakrat vice Zeny nez muze, nejcastéji se objevuji prvni piiznaky ve
véku 20-40 let. Toto onemocnéni postihuje myelinové buiky. T¢lo potom jedna tak, ze
bojuje proti vlastnim molekulam, jako by byly skodlivé. Na zakladé toho, vznika Siroka
Skala druht postizeni CNS (Havrdova, 2012, s. 3)

Docent Vali§ na prednasce o RS pro odbornou i Sirokou vefejnost uvedl, ze
témet polovina pacientli dosahne béhem 12 let nevratného poskozeni, které je vidét

(Valig, 2017)

1.2 Pri¢iny vzniku onemocnéni

Onemocnéni se Castéji vyskytuje u jedinct s uréitou genetickou predispozici. Tato
nemoc neni piimo dédi¢na. K manifestaci (propuknuti nemoci) mize vést mimo jiné i
koufeni, nedostatek vitaminu D, ¢i dlouhodobé ptechozené infekce (nejcastéji pak
virem, ktery zpusobuje infekéni mononukledzu). Znama a spolehlivd prevence
onemocnéni vSak neni znamad, stejné tak, jako zarucena pfi¢ina nemoci. (Havrdova,
2012, s. 3)

VySe osob zasazenych touto nemoci, zavisi také na zemé&pisné Sifce. Nejvetsi
vyskyt je u indoevropské rasy v mirném pasmu severni polokoule. Nejméné je potom
zasazeno CernoSské obyvatelstvo. Vliv toho, kde Zijeme je nejspi§ dan vyskytem virt
V nasi oblasti. Nékteré kultury se tomuto onemocnéni dokonce vyhnou Uplné, napiiklad

Eskymadci, Laptévové, ¢i maurské obyvatelstvo Malty. Tento poznatek ukazuje zpét na

genetickou predispozici vzniku nemoci. (Havrdova, 2008, s. 121-132)

1.3 Priznaky roztrousené skler6zy mozkomisni

Podle Francové (2005) jsou prvni piiznaky velmi pestré, u kazdého zac¢ind nemoc
sklerozy patii zanét ocniho nervu, ktery pacienti popisuji jako zamlZené vidéni, bolest
pii pohybu oka do stran ¢i vypadky zorného pole. Pti vySetfeni se zjiStuje i to, jestli

postizeny spravné vnima barvy, jelikoz se vzdy vyskytuji 1 poruchy barevného vidéni.



Po zaléCeni mlize pacientovi zistat vypadek zorného pole, porucha barvocitu a vzacné i
slepota. Avsak povétSinou je jedinym pozistatkem po neuritidé o¢niho nervu to, ze
postizeny po vé&tsi zatézi hute vidi. (Havrdova, 2008, s. 121-132)

Tento piiznak patii mezi piiznaky spojené s disfunkcemi mozkovych nervi.
Dal§imi poskozenimi mohou byt zplisobeny napiiklad dvojité vidéni, cukavy pohyb
oka, mizou se vyskytnout také poruchy licniho nervu, kdy postizeny neni schopen
naptiklad zaviit oko, nemocnému muze poklesnout koutek, mize mit poruchy polykani
¢i feéi. Jiz v pocatku nemoci dochazi také k zhorSeni dechovych funkci. V kombinaci
s poruchami polykani zde hrozi aspirace. (Brazova, 2010, s. 12-13)

Az 85 % pacientl také trpi chronickou tnavou. Tato unava je doprovazena bolesti
v krku, zvySenou teplotou, dlouhotrvajici tinavou po sportovni aktivité, poruchami
spanku a dal$imi zdvaznymi ptriznaky. Za chronickou tUnavu lze povazovat
dlouhotrvajici pocit Gnavy pievysujici 6 kalendainich mésici. Unavovy syndrom se
Castéji ukazuje pii infekci. Vzhledem k tomu, ze infekce je kritické znameni také u
roztrousené sklerdzy, tak neni nikterak Sokujici, Ze se inavovy syndrom projevuje u tak
vysokého poctu lidi s roztrousenou sklerozou. (Kadarka, Keller, 2013, s. 160-162)

Clovék s touto chronickou nemoci tak musi umét dobie nakladat se svym &asem,
potiebuje mnohdy vétsi miru odpocinku, nez zdravy ¢lovék a musi si na néj udélat cas.
Chronickd tUnava byvd velkym problémem pifi hledani zamé&stnani. Také rizné
fyziologické znaky, jako je tfesot rukou, ¢i poruchy komunikace, typické pro
roztrousenou sklerdézu znesnadiuji postizenym hledat vhodnou pracovni pozici a udrzet
se na ni. Proto se lidem, které tato nemoc zasahla, vyplati planovat si ¢as dopiedu a
umét efektivné stiidat obdobi klidu s obdobim aktivity. (Schwarz, 2008, s. 17)

Mezi dal$i prvotni znaky probihajici nemoci patii i poruchy citlivosti, kdy klient
vnima brnéni v ¢asti téla. Tento ptiznak byva Casto bagatelizovan, jelikoZ Casto po par
dnech vymizi, avSak vzhledem k nutné vCasné diagnostice onemocnéni, by se tak dit
nemelo. (Havrdova, 2008, s. 121-132)

K pocate¢nim manifestacim RS patii také poruchy moceni, ¢i sexualni dysfunkce. I
kdyz se jednd o prvotni pfiznak, ktery neni pfili§ zastoupen, je tfeba jej feSit
v urologické ordinaci. V dfivéjSich dobach byla dysfunkce dolnich mocovych cest
Castou pfi¢inou smrti pacienta s RS, a proto je potfeba vénovat zvySenou pozornost péci
o mocové cesty. (Zamecnik a kol., 2001, s. 58-62) Dysfunkce moci se mize projevovat

silnym nucenim k moceni, zpomalenim proudu moc¢i, malym mnoZzstvim moci, bolestmi



pfi moceni, ¢astym no¢nim mocenim a nasledn€ i retenci moci. (Brazova, 2010, s. 14-
15)

V sexudlni oblasti byvaji Castéji postizeni muzi nez Zeny. Trpi pfedevSim sniZenou
schopnosti dosahnuti erekce, ale i jinym pribéhem ejakulace nebo orgasmu. Neni
vyjimkou, Ze se muzi stavaji impotentnimi. U Zen jsou sexudlni poruchy spojeny
s nedostate¢nym vagindlnim zvlh¢ovanim nebo se zen€¢ nedostavi orgasmus. (Brazova,
2010, s. 15)

Prvni dva mésice po diagndéze onemocnéni, se az v 62 % pfipadi objevuje
depresivni stav, kdy u 40 % jde dokonce o velkou depresi. Mnohdy i samotna 1é¢ba RS
muze vyvolavat depresi, nebo ji dokonce zhorSovat. Deprese je tedy u pacienti s RS
velmi zadvaznym problémem, kdy mnohdy neptichdzi pomoc. Mlady pacient je potom
ponechén ve svém depresivnim stavu, bez podani dostate¢né 1écebné opory. (Havrdova,
Cechova, 2005, s. 226-228)

Mezi dalsi psychické poruchy, mnohdy spojené pravé s depresi, patii i nespavost.
Casto je doprovazena myslenkami na smrt, tizkosti, podrdzdénosti nebo strachem.
(Brazova, 2010, s. 16)

Roztrousena skler6za zasahuje i do kognitivnich funkci. V literatuie se uvadi, ze
43-60 % pacientli ma postizenou nékterou z kognitivnich funkci. Vyskytuje se zejména
postizeni paméti. V minulosti se mélo za to, ze RS postihuje kognici az v pozdéjSim
stadiu. Nyni je vSak prokézané, Ze vzacné se postizeni kognitivnich funkci objevuje 1
Vv pocatku nemoci. (Brazova, 2010, s. 16-17)

Dal$imi ptiznaky jsou naptiklad poruchy hybnosti, doprovazené spasticitou. Tento
jev miZe byt pfitomen od formy neobratnosti po naprostou ztratu moznosti pohybu.
Tato porucha miZe negativné ovliviiovat kazdodenni Cinnosti jako spanek, osobni
hygienu, oblékani, v nékterych ptipadech mliZze mit spasticita pozitivni vliv na Zivot
jedince, kdyZz podporuje naptiklad drzeni hrnku ¢i pomahd jako opora piti chizi.
(Havrdova, 2008, s. 121-132)

Mezi poruchy hybnosti bych zatadila také poruchu, kterd vznika poskozenim
mozeckovych drah. U pacientl trpicich RS je typické vravorani, poruchy koordinace a
vravorani. Mnohdy se miize zdat, Ze pacient pozil vyssi miru alkoholu, tento jev je vSak

projevem RS, stejné jako vyse psané. (Brazova, 2010, s. 14)



1.4 Typy roztrousené sklerozy

Existuji Ctyfi typy RS. Prvnim typem je relaps — reminentni roztrousena sklerdza,
vyznacujici se propuknutim nemoci (atakou) s naslednym zalécenim. Tento typ je
veétsiné pacientli diagnostikovan v prvopocatku 1é¢by (prvnich 10-15 let), kdy se
jednotlivé manifestace datfi pomoci medikace 1é¢it. (Havrdova, 2008, s. 121-132)

Pokracovanim tohoto typu je sekundarné€ progresivni typ RS, vyznacujici se u 40 %
pacientl s relaps reminentni fazi. Tento typ miva jiz trvalé nasledky a nevyskytuji se
zde ataky nemoci, spiSe se projevuje vznikem postupné invalidity. (Havrdova, 2005)

Tretim typem roztrousené sklerdzy je primarné progresivni typ, ktery postihuje
pfedev§im muze, ktefi se s nemoci jiz delSi dobu 1é¢i. Tento typ se projevuje tim, Ze u
pacienta pomalu nastavd neurologicka invalidita. VétSinou jiz neptichazeji jednotlivé
ataky, pacient se dostava do invalidity postupné a pomalu. Jedna se jiz spiSe o tahlou
ataku, trvajici az do smrti postizeného. Tento typ se vyskytuje u pacientli v pozd¢jSim
véku. (Havrdova, 2008, s. 121-132)

Poslednim typem onemocnéni je relaps — progredujici typ RS. Tato faze, nemocné
tézce invaliduje béhem par let. Postizeni zde byva trvalé, zanétlivé procesy jiz nejdou

plné zalécit. (Havrdova, 2005)

1.5 Zpusoby lé¢by viéetné alternativ

Pacient s RS pfichazi do Centra demylieza¢nich onemocnéni, zpravidla po 24
hodinach, po které pretrvavaji vySe uvedené ptiznaky. Pfi prvni manifestaci nemoci
zpravidla odesila prakticky lékatf pacienta k neurologovi, ktery provede prvotni
neurologické vysetieni. Dale se pomoci lumbalni punkce odebira vzorek mozkomisniho
moku. Tento Ukon se déla bud’ ambulantné, nebo za hospitalizace, jako dalsi ukon jsou
provedeny odbéry krve a magnetickd rezonance. V ptipad¢ potieby byva provedeno
vySetieni oc¢niho pozadi, vySetfeni pocitacovym tomografem, dale pak vySetieni
pomadhajici k diagnostice poskozeni nervového systému, ¢i neinvazivni metoda
zobrazeni sitnice, nazyvana opticka koherentni tomografie. (Havrdova, 2012, s. 4)

MUDr. Michal Dufek (2014) ve svém ¢lanku uvadi, Ze frustrace pacienta se meéni
Vv pribéhu ¢asu. Do roku 1994, kdy byl do praxe zaveden prvni u¢inny lék Interferon

beta, byly pacienti frustrovani skutecnosti, ze neexistuje ¢inna medikament6zni 1écba.
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V dnesni dobé je frustrace pacienta spiSe ve smyslu tom, Ze 1é¢ba neni mnohdy
pacientovi pfiznana. Existuje tedy mnoho u¢innych 1€k, kterymi vSak pacient nemiize
byt 1écen, jelikoz nesplituje pozadavky nutné k pfiznani 1€cby. RS, stejné jako mnoho
dalSich onemocnéni, musi byt 1éCena co nejdiive po jeji prvni manifestaci, nejlépe
ihned. Cim dfive je 1é¢ena, tim je pravdépodobné&jsi pomalejsi priibéh onemocnéni.

Prvnim 1ékem, ktery je pacientovi po pfichodu na neurologické oddéleni s atakou
podan, jsou kortikoidy. Tyto 1€ky potlacuji autoimunitni reakci, kterd v téle vznikla a
1é¢i zanét. Jsou podavany infuzi nitrozilné. Tento ukon byva vétSinou pii prvni
manifestaci feSen hospitalizaci. Pii dalsi atace mize byt infuze poddna i ambulantné na
neurologickém oddéleni.

Léky prvni volby byvaji v CR podavany pii zjisténi klinicky izolovaného
syndromu (CIS), nebo pii vysoké aktivit¢ RS hned od zacatku. Pii vysSi aktivité se
jedna o 2 ataky v pribéhu 1 roku, nebo pii manifestaci nemoci 3krat za 2 roky. Mezi
léky prvni volby patii interferon beta, ktery se podava injekéné, glatiramer acetat, také
injekéné a tretim Iékem prvni volby je teriflunomid, ktery je na ¢eském trhu k dostani
Vv tabletach. V zavislosti na typu 1ékii se mohou objevit i nezadouci G¢inky jako flu-like
syndrom, kdy télo simuluje chfipkovy stav, nebo dusnost, kterd odezni do nékolika
minut. (Havrdova a kol., 2017)

Mezi nemedikaéni pomoc, poskytovanou pii RS, patii zejména fyzioterapie,
psychoterapie, ergoterapie, ale i socidlni poradenstvi. V této casti se budu vénovat
fyzioterapii, psychoterapii a ergoterapii. Socidlni poradenstvi uvedu podrobnéji v
samostatné kapitole absolventské prace.

U fyzioterapie je odhadovand ucinnost 40-50 % zcelé 1écby. Je vSak nutné
pravidelné a casté cviceni. M¢lo by se s nim zacinat nejlépe okamzité¢ po stanoveni
diagnozy a nepiestavat cvi€it. Jediné povolené prestavky mezi cvicenim, by mély byt ve
chvili, kdy je pacient ochromen atakou. Pacient by mél cvicit alespon 20-30 minut, 1-
2krat denn€. Vhodna je téZ kombinace psychoterapie s fyzioterapii. Reaguje se potom
na to, co klient zrovna citi. (Hoskovcova, Sucha, 2017)

Podle Motla (2005) jsou méne pohybové aktivni ti pacienti, ktefi se staraji o dité.
Beckerman (2010) uvadi, Ze snizena pohybova aktivita je zaznamendana také u lidi, ktefi
jsou ¢leny pacientskych organizaci. (in Sucha, Novotna, 2017)

Pokud pacient pted diagnézou cvicil, je pravdépodobnéjsi, Ze bude cvicit i po

stanoveni diagnézy. Cviceni je dulezité pro prevenci depresi, ale 1é¢i i Unavovy
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syndrom. Lepsich vysledki ¢lovek s RS dosdhne, pokud cvici ve skupiné, nebo pokud
je jeho cviceni monitorovano. (Plow, 2009 in Sucha, Novotna, 2017)

Havrdova (2017 [online]) tikd, ze béhem cviceni se v téle vytvari latky, které
podporuji biologickou 1é¢bu. Doporucuje tedy cvicit v co nejveétsi mite.

Psychoterapie je dualezitd zejména v prvotni fazi po stanoveni diagndzy.
Snemocnym by se mélo pracovat soustavnd. V CR je jesté velkd mezera
Vv psychoterapeutické praci s ¢leny rodiny a nejbliz§im okolim. Podle autorky existuji 4
faze smifeni se s nemoci. Pacient si musi projit vSemi. Nejlepsi je, kdyz méa oporu
V psychoterapeutovi. Prvni fazi je faze popfeni. Pacient neguje skuteCnost, ze ma
vaznou diagnoézu, je v Soku, popird to. Druhd faze je fazi zaplavujici. Nazyva se faze
propukani. Klient micha pocity a nevi si s nimi rady. Citi radost, vzapéti vztek, smutek a
strach, ale i klid a pohodu. V této fazi je kazdy ¢lovék zmaten a nevi, co si ma pocit.
Predposledni fazi je faze hledani a nalézani, kdy pacient s RS pifemita o Zivoté,
bilancuje. Z této faze se mize dostat zpét do kterékoli piedchozi faze, nebo se dostava
do stavu budovani nového vztahu k sob¢ a ke svétu. (Malinova, 2017)

Ergoterapie se vyuziva ve spolupraci s fyzioterapii k tomu, aby nemocného zpét
naucila sobéstacnosti. Vénuje se také kompenzacnim pomuckam, ale poméha
postizenému i s Gipravou domacnosti, nebo pii adaptaci. (Skolnikova, 2016 [online])

Dle mého nazoru je alternativni lécba jednim z hlavnich aspektd 1écby pii
roztrousené sklerdze. Pii zjisténi tohoto onemocnéni se mnoho lidi upind prave
k tomuto druhu 1é¢by, proto jsem ji zafadila do moznych [éCebnych postupi.
Alternativni 1écitelstvi vnimam jako pozitivni zejména pro jeho dobry vliv na psychiku
¢lovéka, kterd je zvlaste pro pacienty s RS velmi dileZita.

Mnoho nemocnych s diagndézou roztrousené sklerdzy, specidlné pak s regresivni
fazi této nemoci se mimo medicinské 1éky, upind k alternativnim feSenim své situace,
vzhledem k tomu, Ze postupu nemoci u této faze jiz nedokazi pomoci medikamenty,
které nyni spiSe brzdi pribé¢h. (Lensky, 2002, s. 132)

Lensky (2002) tvrdi, Ze za rozmach alternativniho IéCitelstvi miize dnesSni
pokrokova, technicka doba, kde jsou pacienti ¢isly na monitoru. Taktéz nas véci, které
na$ rozum nedokaze vysvétlit, lakaji a ohromuji. Lidé s nevylécCitelnou roztrouSenou
skler6zou, mnohdy hledaji pomocnou ruku vSude. Neni divu, Ze se pak stavaji lehkou
koftisti pro 1écitele, ktery sice nema Zzadné zdravotnické vzdélani a mnohdy mu chybi
dokonce i povédomi o nemoci, zato je schopny komunikovat a je skvély v sugesci.

Pokud se jedna o laického lécitele, mize mit jeho 1é¢ba mnohdy pozitivni vysledky na

12



psychiku. Zvlasté v prvotnich fazich RS, kdy je nemoc mnohdy samovolné schopna
zlepsit pacientlv momentalni stav, je 1éCitel vyzdvihovan a mnohdy si pacient mysli, Ze
za zlepSeni stavu, mtiZze prave on.

Mezi dal$i vyrazny alternativni smér, nebo spiSe zménu zivotniho stylu, patii
uprava stravy. Zde je tfeba Fici, ze literatura je v této oblasti péce o pacienta s RS Velmi
rozpolcena. Cést autorti publikujicich o stravé pii RS tvrdi, Ze Gprava jidelni¢ku smérem
k vegetarianské varianté, je pro pacienta vice nez vhodna. Ostatni vSak tvrdi, ze uprava
stravy jako takova nema vliv na prubéh nemoci, spise télo stresuje a je tedy nezadouci.
Omezeni zivoc¢isnych bilkovin a zatazeni vysSiho poctu ryb do jidelnicku, mize vSak
postizenému vyrazn¢ pomoci. Dulezité je zabranéni vzniku obezity, ¢i podvyzivy.
Pacient by mél dbat na pestrost stravy. Byva doporucovéno dopliiovani vitaminu D,
vzhledem K jemu pozitivnimu vlivu na pribéh onemocnéni. (Volna, Datum neuvedeno
[online])

V piedchozich odstavcich jsem uvedla vliv roztrousené skler6zy na biologickou
stranku ¢lovéka, popsala jsem onemocnéni jako celek a uvedla jsem jaké jsou zplsoby
1écby biologickych obtizi. Socidlni prace se vSak na ¢lovéka nediva pouze z pohledu
biologického, nicméné vidi jej jako Bio — psycho — socio — spiritualni bytost, se v§emi
zminénymi problémy. Proto budu v nasledujici kapitole feSit pravé psychologicky,

socialni a spiritualni dopad RS na Zivot ¢lovéka
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2 Zivot ¢lovéka s onemocnénim

V této kapitole se budu zamétovat na psychologickou, socidlni a spiritudlni stranku
zivota jedince s RS. Také zde popisi kritické momenty, které mohou s ptiznaky nemoci
nastat. Pfi posouzeni situace klienta se v socialni praci uvazuje i o biologické strance
Zivota jedince, tu jsem vSak popsala v kapitole pfiznaky RS a nasledné v kapitole o
1é¢bé. Nyni se tedy zaméfim pouze na urceni, co to znamena biologické stranka, nebudu
ji vymezovat pro ¢lovéka s RS, protoze bych jiz jen opakovala to, co je napsané vyse.

Tato kapitola je jiz vazana s cilem prace, konkrétné se zjiSténim specifickych
potfeb u informantky. V této kapitole se zaméiuji predevSim na socidlni rovinu zivota
s RS. Vzhledem k tomu, ze rozhovor poskytuje informantka i s c¢lenem rodiny, je

pochopitelné, ze prave tato rovina u ni prevlada.

2.1 Posouzeni situace klienta

Hodnoceni klientova pfipadu hodnoti jeho zivotni situaci pied zapocetim
intervence, nebo Vv jejim pribéhu. Jde o zmapovani situace klienta s ohledem na to, co je
v dané spolecnosti ,,normalni“ Po vyhodnoceni nasleduje odhad rozsahu problému,
naléhavosti situace a mapovani moznych zplsobu feSeni. (Matousek, 2008) Posouzeni
je tedy chapano jako sbér a hodnoceni informaci.

Posouzeni se provadi ve 4 dimenzich zivota jedince. V biologické roving, socialni
roving, psychologické a spiritudlni roviné. V jednotlivych podkapitolach nejprve
zminim, co do dané roviny patii a pak uvedu jaké situace mohou nastat v dané roviné s

¢lovékem postizenym RS.

2.2 Biologicka rovina

Do biologické roviny posouzeni patii zajiSténi zdkladnich Zivotnich potifeb jako
jsou: jidlo, stav vyzivy, tekutiny, bydleni, teplo, hygiena, onemocnéni, zdravotni stav,
veék, sexualita, vzhled, spanek, Ginava a riziko urazu.

Vyse uvedené aspekty Zivota jsem pro osoby s RS popsala jiz v predchazejici
kapitole. AvSak, co se tyCe urazi, tak Lensky (2002) uvadi, ze lidé¢ se skler6zou

multiplex, ktefi maji opravnéni fidit automobil, maji az 2.3krat mensi nehodovost nez
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srovnatelné¢ velkd skupina zdravych. Ztoho mulzeme vycist strach z pfipadného

obraceni nemoci proti nim v ptipadé havarie.

2.3 Socialni rovina

Do socialni roviny posouzeni zivotni situace klienta patii vztahy, rodina a pratelé,
socialni kontakty, zaméstnani, vzdélani, traveni volného Casu, finan¢ni zabezpeceni,
urovein bydleni a role ve spolecnosti. Témito otazkami se tedy budu zaobirat i ve vztahu
s RS. Clovék s RS, nezlistava po diagndze nemoci zcela izolovan, presto se jeho vztahy
k okoli vyrazné méni. (Kiivohlavy, 2002, s. 132) Helgeson (1993, dle Ktivohlavy,
2002, s. 133) zjistil, ze manzelé¢ jsou si v mnoha piipadech blizsi, avSak jejich
spokojenost v manzelstvi, nemoci klesa. U lidi s RS se pocita az dvakrat vétsi
rozvodovost nez u ostatni populace. Pfinosem pro par mize byt i rozhovor s 1ékafem.
Manzelé by se jiz v prvopocatku nemoci méli zaméfit na problémy, které mohou
Vv prib¢hu let nastat. Mezi tyto obtizné situace miize patfit napiiklad rodiovstvi,
problémy se sexualitou, nebo i Uprava bytu. Rika Lensky (2002) ve své knize
Roztrousena skler6za, strategie pristupu k chronické nemoci. S faktem, ze u pacienti
S touto diagnozou je pocitdna vysSi mira rozvodu, souhlasi i Havrdova (1999), ktera
zminuje také to, Ze se rodina tématu RS cilené vyhybd. Je proto podle ni dulezité
budovat od zacatku vztahy, které budou schopny pfijimat clov€ka jak v dobrém, tak i ve
zlém.

V ordinacich neurologa byva casto feSena i1 otazka piipadného t&€hotenstvi u
pacientl postizenych RS. A to je pravé z diivodu jejich reprodukéniho véku a casto
zenského pohlavi pfi diagnéze RS. (Ambler, 2011, s. 225) Problémové matefstvi a
rodicovstvi se netyka pouze muza, ktefi vlivem roztrouSené skler6zy mohou mit
problémy s erekci. Mnohem zédsadnéjSi problém je u Zen, které vlivem hormont,
pusobicich v t€hotenstvi, citi novy narlst sily, avSak po porodu jsou zaznamenany
znovu propuknuti nemoci, vlivem hormonalniho poklesu. Je tu vyS$$i mira atak
v pribéhu 6. tydni po porodu. Zadné ditkazy v§ak nenasvédeuji tomu, Ze by matefstvi
jako takové, ovliviiovalo roztrousenou sklerézu z dlouhodobého hlediska. (Horakova,
2007, s. 32-34) I ptes tuto skutecnost je zde vysoka mira obav nemocnych zen 0 tom,
zda matefstvi jejich stav vyrazné nezhorsi. Tyto zeny by podle Liberdové (1997) mély
mit zajiSténu péci o dité, v ptipade, Ze by se o n¢j matka nedokézala starat. Déle by se o

téhotenstvi mély pokouset pouze s relativné stalym partnerem, a také by mély o svych
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problémech umét oteviené mluvit s rodinou a partnerem. Posléze i se samotnym
ditétem. T€hotenstvi by mélo byt vzdy planované a alespoii po roce stabilizace nemoci.
(Havrdova a kol., 2017, s. 6)

Pti vychové déti se ukazuje, ze pary, kde jeden z rodict trpi chronickou nemoci,
maji veétsi problém s kazni déti. Mnohdy se také stava, ze déti berou to, ze je rodi¢
nemocny na sebe. Piebiraji tak vinu a maji pocity sebeobviiiovani a deprese. Ve chvili,
kdy se nemoc posune do horsiho stavu, citi déti bezmoc a boji se, ze obdobnd nemoc
potka i druhého rodice. Maji obavy o to, co bude s nimi. (Christ a kol., 1993, dle
Kiivohlavy, 2002, s. 133)

Omezené pohybujici se ¢lovek je zavisly na pomoci jiné osoby v mnoha aspektech
svého byti. Mnohdy proziva monoténni program stale dokola. (Lensky, 2002) Havrdova
a Cechova (2005, s. 226-228) tvrdi, Ze s postupujici invaliditou mnohdy ptichazi rozpad
rodiny, ztrata zaméstnani, socialnich vazeb ¢i nemohoucnost, coz mulze vést i
k depresivnim staviim postizeného.

Ztrata zaméstnani nemusi vSak souviset pouze s moznou invaliditou nemocného.
Mnohdy jsou to naopak depresivni stavy, které ¢lovéku brani pracovat. Je dllezité si
uvédomit, co dany ¢lovék vykonava za profesi. Pfi poruse zraku, je krajn¢ nevhodné,
aby postizeny pracoval ve velkych vyskach, protoze by mu mohl hrozit pad. Tento
aspekt se také zkouma pii uznavani vyse invalidniho dichodu. (Unie ROSKA, 2004, dle
Francova, 2005, s. 286-293)

Mnohdy je divodem ztraty zaméstnani snizena pozornost a verbalni pamét’, které
se pii RS dostavuji kvili snizeni kognitivnich funkci. Rehabilitace téchto funkci vSak
vyrazné pomaha k ziskani zaméstnani. (Chmelafova a kol., 2014, s. 677-683)

Lidé s RS maji az 7.5x vys§i miru suicidality (sebevraZzedného jednani), a to
nejcasteji u muzl pred 30. rokem Zivota, u Zen po 30 roku Zivota, nebo u obou skupin

po 5 letech od uréeni diagnozy. (Havrdova, Cechova, 2005, s. 226-228)

2.4 Psychologicka rovina
Psychologickd stranka zivota zahrnuje Emoce, vili, motivaci, vyvojova stadia

Cloveéka, aspiracni Groven, psychické poruchy ¢i zavislosti, kvalitu vztahli, komunikaci,

agresivitu a sebeuctu, vnimani sebe sama.
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Na magnetické rezonanci lze vidét, Ze psychicky stav mé vliv na nemoc. Proto je
tfeba se mu vice vénovat. (Malinova, 2017)

Z psychologického hlediska, u pacienta s touto chronickou nemoci, byva nejvice
postizeno sebepojeti. Pacient se s diagnézou stava "nékym jinym". Podle pacienti je
tato zména opravdu tézka. (Kiivohlavy, 2002, s.131)

Strategie, kterymi chronicti pacienti bojuji proti své nemoci, se do zna¢né miry
podobaji strategiim pii zvladani stresovych situaci. (Dunkel — Schetterova, 1992, dle
Kiivohlavy, 2002, s. 131)

2.5 Spiritualni rovina

Spiritudlni rovina zahrnuje: Vnimani hodnoty svého vlastniho Zzivota (své
duastojnosti), smysl Zivota, pfijeti sebe sama jako ¢loveka, Zivot jako stereotyp, otdzka
smrti a umirani, dalezitost vztahi, rodina, pratelstvi, laska, bolest rozchodt, smérovani
do budoucnosti (nad¢je, vira), sny a ritualy.

Podle Havrdové, Malinové, Suché a Novotné (2017) je prokézéno, Ze pacienti
vénujici svij Cas spiritualité, charité, nebo podpiirné organizaci maji i po letech mensi
invaliditu a vy$si kvalitu zivota.

Nemoc, kterd ¢loveéka zachvati, méni jeho zplsob nahliZzeni na dosavadni Zivot.
Clovék se zpocatku uéi byt znovu $tastny, posléze méni sviij Zebiidek hodnot.
Nemocny Casto proziva osameéni z toho, Ze ostatni nevi, co v danou chvili fyzicky citi,
fika Lensky (2002) a také doporucuje najit smysl Zivota nebo néjakou vnitini silu ¢i

duchovniho viidce, ktery bude dbat na psychicky stav pacienta.
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3 Roztrousena skleroza a socialni zabezpeceni

V predeslé kapitole jsem uvedla, jak se situace ¢lovéka méni pfi diagnoze
chronického onemocnéni. Nyni se zaméfim na druhy pomoci, které stat nabizi osobam
V této zivotni situaci. Zakon o socidlnich sluzbach ¢islo 108/ 2006Sb., uvadi formy
pomoci a podpory osobam v nepfiznivé socialni situaci. V této kapitole tedy uvedu
moznou pomoc ¢i podporu, kterd z tohoto zadkona plyne pro osoby s RS.

Kazdy ¢lovék ma pravo na poskytnuti bezplatného socialniho poradenstvi. Tedy i
osoba s RS muze svoji vzniklou nepfiznivou situaci piijit bezplatné fesit. V ptipad¢, Ze
se osoba dostane do nepfiznivé socialni situace znemoznujici ji samostatnost, (je na
nékom zavisla), poskytuje se ji prispévek na péci v rozsahu daném zékonem. Tato
davka umoznuje tedy osobam s dlouhodobé neptiznivym zdravotnim stavem vyuzivat
socialni sluzby.

Mezi socidlni sluzby, které jsou nabizeny osobam s RS, mohou patfit sluzby
ambulantni, terénni nebo pobytové, a to v oblasti socialni péce, socialni prevence nebo

socialniho poradenstvi.

3.1 Domov sv. Josefa

Osoba s RS muize vyuzit sluzeb v oblasti socialni pé¢e. V CR vSak mame pouze
jednu pobytovou zdravotnickou sluzbu, ktera se vénuje pfimo osobam s RS, a ktera je
soucasné sluzbou socidlni. Touto sluZbou je domov pro osoby se zdravotnim postiZzenim
— Dim sv. Josefa v Zir¢i (DSJ). V ramci komplexu budov, zabudovanych do barokniho
klastera s ptilehlym parkem, je mimo domov pro osoby se zdravotnim postiZzenim,
poskytovano pravé vySe zminéné odborné socidlni poradenstvi (v tomto piipadé se
poradenstvi vztahuje na otazky ohledné domaci péce), ale také odlehcovaci sluzba a
chranéné bydleni. Stfedisko chce zajistit svym klientim podminky pro distojny Zivot, a
se zdravotnim znevyhodnénim.

DSJ byl zaloZen v roce 2001, Oblastni charitou Cerveny Kostelec, jako jeji paté
stiedisko. Tato charita spadd pod svého zfizovatele, jimz je Diecézni charita Hradec
Kralove.

V této dobé je kapacita zafizeni omezena na 87 lizek a dva plné vybavené
chranéné byty. V ramci odlehCovaci péce je k dispozici 29 lizek a maximalni doba
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pobytu je 1 mésic. Zdravotné rehabilita¢ni ltzka ¢itaji 28 mist, maximalni doba pobytu
na tomto oddéleni jsou 2 mésice. Na tento pobyt pfispiva zdravotni pojistovna. Posledni
¢asti stiediska je Domov pro osoby se zdravotnim postizenim. Ten ma 29 lazek a peCuje
o klienty, ktefi se ocitli v socidlni izolaci.

O klienty se stard zdravotnicky a oSetfovatelsky personal celodenné. Je zde k
dispozici télocvicna, vany pro vodolébu, motomedy a zafizeni pro nacvik chiize. Také
se klientim nabizi moznost psychoterapie (skupinova i individualni), duchovni péce,
muzikoterapie, arteterapie, ergoterapie a kulturni a vzdélavaci volnocasové aktivity.
Soucasti objektu je i bezbariérova kavarna, kde se klienti mohou o volném case

sdruzovat. (Domov sv. Josefa, Domov se piedstavuje [online])

3.2 RoztrouSena skleroza a zaméstnani

Z predchozich kapitol vyplyva, ze c¢lovék s RS miva casto problémy se
zaméstnanim, zpusobené at’ jiz primarné RS nebo sekundarné nékterym z ptidruzenych
symptomu. Podle zdkona o zaméstnanosti je osobou se zdravotnim postizenim kazdy,
kdo je invalidni v prvnim, druhém nebo tfetim stupni, nebo je osobou zdravotné
znevyhodnénou. Z tohoto zakona téz vyplyva, ze ¢lovék s chronickym onemocnénim
RS, je chapan tudiz jako osoba se zdravotnim postizenim, a proto je mu na trhu prace
poskytnuta zvySena ochrana.

Na zéklad€ toho by kazdy, kdo diagnézu RS zjisti, mél s timto faktem obeznamit
nejen obvodniho, ale 1 zavodniho lékafe a domluvit se na moznostech setrvani na

soucasné pozici 1 pres diagndzu.
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PRAKTICKA CAST
4 Popis vyzkumu

V této Casti prace popisuji, jaké jsem si zvolila metody a techniky sbéru dat,

Z jakého davodu a zpiisob jejich zpracovani.

4.1 Cil vyzkumu

Hlavnim cilem prace bylo zjistit jaké hlavni zmény v zivoté, zptisobené diagndzou
RS, vidi klientka pobytového zatizeni a jeji rodinny ptislusnik. Mezi dalsi cile, které si
tento vyzkum klade fadim také pomoci zatizeni s podrobné&jsi analyzou klientky. Tato
bakalatska prace bude po jejim zhotoveni poskytnuta zafizeni pro lepsi praci s Klientkou

a jejim rodinnym piisluSnikem.

4.2 Metoda sbéru dat

Ptipadovou studii jsem si vybrala pro jeji konkrétnost. Diky ndhledu na
konkrétniho clovéka, hloubé&ji pochopime bézné problémy osob s RS, a také se
zaméfime na rodinné vztahy. Pfipadovou studii nasledné poskytnu pobytovému
zafizeni, ve kterém je ma informantka klientkou. Pti dalsi praci s ni by mohly vysledky
mé piipadové studie pomoci k bliz§imu porozuméni jeji Zivotni situace. Jiz Hendl
(2005, s. 112), uvadi, ze pripadova studie nam umoziuje lépe rozumét dilezitym
aspektim problematické ¢asti vyzkumu. Diky ni je moZno nahlédnout na konkrétni
ptipad v jeho celistvosti. Také umoznuje 1épe pochopit obdobné ptipady. (Hendl, 2005,
s. 104)

Sbér dat probihal formou dotazovani s technikou individualniho, biografického,
polostrukturovaného rozhovoru s konkrétni osobou postizenou RS a jejim rodinnym
pfislusnikem (konkrétné¢ otcem pacientky). Tento rozhovor je vhodny tehdy, kdyz
chceme dopodrobna nahlédnout na danou Zivotni situaci jednotlivce. (Svaficek, Sed’ova,
2007)

U informantky, ktera je hlavnim subjektem piipadové prace probihal sbér dat také
metodou pozorovani jejiho chovédni v zafizeni, ke kterému mi informantka dala

povoleni. Také jsem sledovala chovani informantky a jejiho otce ve virtualnim svété a
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zkoumala jsem jejich piisobeni v médiich. Vytvaiela jsem tedy obsahovou analyzu
ziskanych ¢lanki a dokumentace o klientce, ktera umoziuje hlubsi vhled do zkoumané
problematiky. Pozorovanim jsem se snazila zjistit, zda ji a jeji rodinu nemoc ovliviiuje i
V béZném zivoté, nikoli vSak pouze z biologického hlediska, které je u informantky na
prvni pohled ziejmé, ale také z hledisek ostatnich. Zkoumala jsem jeji rozhovory
s ostatnimi klienty a persondlem, a také jeji chovani o samot¢é a na vefejnosti. Tento

vyzkum byl provadén po dobu padesati dni.

4.3 Vyzkumné otazky polostrukturovaného rozhovoru

Pro ucel naplnéni cile praktické ¢asti prace bylo potieba spravné pochopit zménu,
ktera nastala v zivoté klientky, proto jsem se v rozhovoru s ni ptala na jeji zivot pied
nemoci a naslednou zménu, kterou nemoc vyvolala. U rozhovoru s jejim otcem jsem
uvedla obdobné otdzky jednak pro uceleni kazuistiky o klientce a zaroven jsem jimi
sledovala, které oblasti zivota nejvice zasdhly rodinného piislusnika informantky.

V zéavéru rozhovoru se ptam, jaké formy socialniho zabezpedéeni klientka vyuzivala
¢i vyuziva. Tuto otazku jsem do rozhovoru zafadila proto, abych zjistila, jaké oblasti

zivota byly nebo jsou ovlivnény socialni politikou nasi zemé.

Tabulka 1: Sestavené otazky

Pro informantku Pro otce informantky

1. Jak jste Zil pfed diagnézou RS Vasi

1. Jak jste zila pted RS?
dcery?

2. Jak se nemoc projevila?

2. Jak se nemoc projevila?

3. Jak se nemoc vyvijela a co v§echno se

zmeénilo ptichodem RS?

3. Jak se nemoc vyvijela a co vSechno se

zmeénilo pfichodem RS?

4. Zmeénily se n€jak i vztahy v rodin¢ a

blizkém okoli? Jak?

4. Zmeénily se n€jak i vztahy v rodin¢ a

blizkém okoli? Jak?

5. Proc jste chtéla jit do pobytového

zafizeni?

5. Pro¢ Vase dcera nastoupila do

pobytového zatizeni?

6. Jak vyuzivate socidlni praci pro pomoc

se svoji situaci?

6. Vyuzili jste néjakym zptsobem socialni

praci? Jak?
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4.4 Popis vyzkumného vzorku

Rozhovor s informantkou byl proveden 16. listopadu 2017 v Domové svatého
Josefa v Zir¢i u Dvora Kralové nad Labem, nasledné doptavéani pak probihalo spontanné
bez pfedem daného terminu, vétSinou ve chvili, kdy méla informantka pauzu mezi
obédem a odpolednim programem. Pozorovéani probihalo od 19. fijna 2017 do 8.
prosince t¢hoz roku.

Ke konkrétni osob¢, se kterou jsem vyzkum provadéla, jsem se dostala tak, Ze jsem
se ptala pracovnikli zafizeni a socidlni pracovnice, kterd osoba by byla pro praci
nejvhodnéjsi. Vzhledem k tomu, ze jsem chtéla vést rozhovor také s rodinnym
ptislusnikem zkoumaného ¢lovéka, tak jsem se ptala konkrétné na osobu, jejiz rodinny
ptislusnik by byl nejkomunikativnéj$i. Bylo mi doporuceno navstivit klientku, kterd v
Domov¢ jiz nékolik let pobyvala, s tim, ze prave ona, i s jejim rodinnym pfislusnikem,
by mohli byt idealnimi adepty pro piipadovou studii.

Klientka Domova souhlasila se spolupraci na bakalarské praci a fekla, ze mi
domluvi rozhovor se svym otcem. Rozhovor s klientkou probéhl bez problémi, byt
jsem ptedpokladala ostych naptiklad pii dotazovani se na intimni ¢asti jejiho zivota. S
klientkou jsem hovofila osobné, o samoté v jejim pokoji. Informantka byla po celou
dobu uvolnéna a otevien¢ odpovidala na vSechny otazky.

Rozhovor s rodinnym piisluSnikem probihal pies Skype, jelikoZ nebylo mozné se s
nim spojit jinym zpisobem. Stejné€ jako klientka DSJ, byl 1 jeji otec otevieny a hovofil

se mnou o vSech aspektech svého Zivota a zivota jeho dcery bez ostychu.

4.5 Limity pripadové studie

Limitem této prace je jist¢ omezeny Cas, ktery jsem na rozhovory, zvlasté s otcem
postizené¢ mela. Také Cas, strdveny pozorovanim subjektu byl omezen dobou mého
pisobeni v organizaci. Dalsim limitem mtze byt moje angazovanost v tématu, kdy bych
tim, ze jsem sama pacientkou s RS, mohla nevédomé vytvéret neobjektivni prostredi
pro vyzkumnou ¢ast prace. Tomuto jsem se snazila zabranit pfipravou otazek, které
jsem informantce a jejimu otci kladla a také tim, ze jsem pfi rozhovoru davala pozor na
neverbalni komunikaci s informantkou, stejn¢ jako na zabarveni hlasu. Snazila jsem se

zachovat neutralni postoj k problematice.
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5 Vlastni vyzkum

5.1 Zivot pFed RS

5.1.1 Pozorovani

Informantka se v zafizeni nezminuje o Zivoté pied nemoci. Pokud retrospektivné
popisuje svij zivot, zac¢ind od zacatku uzivanim marihuany, kterou vSak uziva az kvili
nemoci. Je jisté, ze tato zkusenost je pro informantku dilezitym meznikem jejiho Zivota.
Také pii komunikaci pies socialni sité, ¢asto zmifuje pravé marihuanu. Zivot pied RS
zminuje pouze na svém blogu, kde v par vétach uvadi, Ze touto nemoci ptisla o vSechno.
Také v rozhovorech pro média se ¢asto objevuji jen informace, které by informantce
pomohly zaplatit vylohy za konopi. Casto jsou tyto informace pfehnané a zkreslené pro

prospéch véci.

5.1.2 Rozhovor s informantkou

Pfi prvni otdzce dotaznikové casti jsem se obou informanti ptala, jak zili pred
diagnozou RS. Informantka popisuje svij zivot jako "uplné¢ normalni": "Byla jsem
vdana, dostudovala jsem konzervator, pak jsem ucila ve Skolicce pro... pro postizené
deti, mentalné, hlavné. ... Splnila jsem si détsky sen no, no a pak prisla RSka no. A svét
se zhroutil." po odmlceni jesteé fika, Zze v dobé tésné pred roztrousenou sklerdézou byla na
vrcholu blaha, méla vSechno, co si mohla ptat: "Ja jsem méla vsecko, skvélého manzela,
praci, ktera mé byla konickem nebo konicek byl moji praci. A najednou RSka. Teda jesté
chvilku jsem hrdla, pak uz jsem nemohla.”, dale popisuje, ze ucila mentalné postizené
déti hie na kytaru. Informantka se rozpovidala o tomto tématu a Sly na ni vidét znamky
litosti. Mluvila o konkrétnich zacich, které v t€ dobé€ ucila, v prib&hu rozhovoru jesté
zmifuje, ze byla velmi aktivni, co se ty¢e pohybu, rada sportovala a pfijimala rizné
vyzvy. Jeji plnici se sen skoncil ve chvili, kdy uz kvili nemoci, nemohla ucit hie na
kytaru.

Také jsme se dostaly k obdobi skolnich let, kde informantka uvadi, Ze byla: "
takové to zlobiveé dite, kdyz to zZadny kluk neudélal, tak jsem to prosté udeélala ja no,
méla jsem samé trojky no, nebyla jsem uplné chytra, ted uz je to lepsi." Pti svém
vlastnim popisu informantka uvadi, Ze "svét nevi o¢ ve mé prichdzi" dale tika, Ze to svét

nejspis§ ani nezjisti a jestli ano, tak jen "fakovy ten vnitini svet tady." Z této vypoveédi
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muizeme zaznamenat, Ze upind pozornost predevSim na svoji socidlni strdnku Zivota,
kdy v prvni fadé vzdy uvadi manzela, kterého dopliuje praci. Pravé u prace muzeme
také vnimat také spiritualni rovinu naplnéni smyslu Zzivota. Mohlo by to tedy
predznamenavat, Ze prave tyto oblasti Zivota vnima informantka jako nejvice zasazené
nemoci.

Po této odpovéedi bych brala vétsi zietel na moznou izolaci informantky, a to jak
z pohledu socialniho, kdy uvadi, Ze ji RS vzala nejblizsi rodinu, tak prave i z pohledu
spiritualniho, pfiSla o sviij sen. Informantka v priabehu rozhovoru uvadi, ze sen, ktery
ma nyni je umiit pted 60. lety, aby mohla byt dana na védecké ucely. Informantka
V podstat¢ vyjadfuje prani zemfit. Zde se nabizi otdzka, zda sebedestrukéni tendence
souvisi s moznou ztratou socidlnich kontaktd ¢i ztratou smyslu Zivota vlivem nemoci

nebo se jedna pouze o touhu informantky piisobit pro rozhovor zajimavéji.
5.1.3 Rozhovor s otcem informantky

Informant sviij zivot pted diagndzou RS, zjisténou u jeho dcery, popisuje jako:
,,Rozpolceny. Patrim mezi pitomce, kteri se v laznich zamilovali, rozvedli se se Zenou,
kterou meéli velmi radi, ale pudy je tahli jinam, a tak odesli, znovu se ozenili a zaloZili
druhou rodinu. ““ Také popisuje, jak byl diive na informantku hrdy, protoze vSechno
zvladala. ,, VZzdycky byla strasné zvidava a aktivni. Vidéla mne brnkat na kytaru, tak se
na to vrhla taky a dotdahla to az na konzervator. Libily se ji tance, tak se do toho pustila
a tancila zavodné. Doslechla se o vykopavkach v Mikulcicich, tak se tam o prazdninach
prihlasila na brigadu. “ Vzhledem k tomu, Ze byli se Zenou rozvedeni a bydleli jinde,
tak pfiznava, ze se ptili§ nezajimal o problémy jeho dcery. ,,Asi se Vam to ted’ zda ode
mne nepékné. Ale Zivot je takovy. Soustfedite se hlavné na to, co je vam fyzicky bliZe.
S ¢im jste v dennodennim kontaktu. Na ,,trapeni®, které je daleko, pofad nemyslite.
Takze informant¢inu nemoc zpocatku pfili§ nevnimal. Neprozival Zadné velké emoce.
S informantkou se piili§ nestykali a jednou a Cas si volali. Pfi rozhovoru lze poznat, ze
své nedostatecné informovanosti lituje. Citi, Ze v tuto chvili nebyl jako otec dostatecny.

Zajimal se spiSe o svoji novou rodinu neZ o udrzovani starych vztaht.
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5.2 Prvni projevy nemoci

5.2.1 Obsahova analyza a vlastni pozorovani

Projeveni nemoci se Casto vyskytuje v medialnich ¢lancich o informantce, a také v
televiznich reportazich se 0 tomto zmifuje. V zafizeni se tomuto tématu informantka
vyhyba, spiSe proto, Ze jiz je v zatizeni delsi dobu a prvni projevy jsou véci, kterou tu
jiz vSichni znaji.

5.2.2 Rozhovor s informantkou

Pti odpovédich na druhou otazku informantka vyrazné ztisila hlas, bylo poznat, Ze
ji déla problém i po 27 letech o tématu mluvit. Nemoc se projevila zakopnutim na Gplné
rovném chodniku. "Jsem zakopla a pak jsem tahala za sebou levou nohu, ale pricitala
Jjsem to tomu, Ze cely den jsem byla na nohdach, a to uz byl vecer, néjakad unava." Druhy
den se o tom vSak zminila kamarddce a ta ji poradila at’ navstivi neurologa. Tam ji
poslali na magnetickou rezonanci, na evokované potencialy. "No a pak mi pan doktor
oznamil: "Mate roztrousenou sklerozu, ale nebojte se, na voziku neskoncite." a jsem
tady.... na voziku" Zde jiz bylo patrné jak moc velké problémy, informantce, rozhovor
na toto téma, déla. Na ustech méla kiecovity ismév, koukala se do dlani a hrala si s
prsty.

Projeveni nemoci informantka 1 po letech silné¢ proziva. Na jejim neverbalnim
chovani lze pozorovat znamky smutku a litosti, chvilemi také zloby. Je tedy patrné, ze
tento moment svého zivota informantka neméla ptilezitost fadné zpracovat. Jedna se pro
ni o velice silny okamzik, ktery si i po 27 letech od diagnoézy velmi dobfe pamatuje.
Informantka na mé pusobila tak jakoby ji rozhovor se mnou, v této chvili, zptisoboval
sekundarni viktimizaci, proto jsem se dale nedoptdvala na prvotni projevy. Nechténé

jsem se dotkla pro ni citlivého tématu, ktery jesté nebyl dostatecné zpracovan.
5.2.3 Rozhovor s otcem informantky

Otec informantky vidi prvni projeveni nemoci jinde nez popisuje jeho dcera, fika
vSak, Ze tyto informace ziskal pouze z rozhovora praveé s informantkou. ,,Zacaly ji brnét
prsty a ztracela v nich cit. To je pro cloveka, ktery se zivi hrou na kytaru, zlé. Pak ji na
néjakou dobu ve tvari poklesl koutek. Teprve poté se dostdva ke stejnému momentu
jako informantka. Rik4, Ze pravé zakopnuti na rovné zemi bylo diivodem navstévy

1ékate. Z jeho rozhovoru vyplyva, Ze informantka prvni projevy nemoci nebrala jako
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projevy. Je zfejmé, ze jako prvni zdvaznéj$i ukaz nemoci bere az ono zakopnuti na
rovné zemi. Je také celkem pravdépodobné, ze si diivéjsi ukazy se svoji diagnézou

nespojuje, nebo ji neptijdou zajimavé.

5.3 Vyvoj nemoci a co se nemoci zménilo

5.3.1 Pozorovani

Vyvoj nemoci informantka v zafizeni Casto probirala. Mnohdy na né&j piiSla fe¢
pravé pii vySe zminované marihuané. Zvlasté pak na dotazy po tom, co se nemoci
zmenilo, ¢asto zacinala marihuanou a jejimi pozitivnimi u¢inky na organismus. Je zde
patrné, ze pravé pro média méla informantka pfipravenu pravé cast svého zivota od
uzivani drogy. Pfi rozhovoru o samot¢ jsem se tedy zaméfila spiSe na vyvoj nemoci a co
se, kvuli ni zménilo mimo pohled uzivani drog, kterému jsem se vSak pii samotném

rozhovoru také nevyhnula.
5.3.2 Rozhovor s informantkou

U otazky ¢.3 se informantka znovu uvolnila a popisovala vyvoj nemoci témét jako
nezucastnéna osoba. Prvni dva roky od diagnozy se stav pacientky pfili§ neménil: "....
akorat jsem zjistila, Ze uz tu tramvaj nedobéhnu, protoze uz mé to néjak prestalo behat".
Informantka tuto situaci popisuje jako stresujici, protoze se podle svych slov: "musela
naucit, ze pojede dalsi tramvaj". Pak uz ztracela 1 rovnovéhu, proto si potidila hilku,
aby méla oporu. Po néjaké dob¢ vSak poznala, Ze ji ani hiilka nestaci. "prestala jsem s ni
chodit tehdy, kdyz uz jsem se opirala takovym zpusobem, rozumis ten uhel byl moc velky
a uz jsem si zkrivila i pater” proto si informantka zazadala o elektricky vozik na delsi
vzdalenosti. Na kratké vzdalenosti — naptiklad po byté nebo po zahrad¢, chodila tak, Ze
se ptidrzovala okolnich véci. "No a kdyz uz to neslo, tak jsem ziistala na mechanickém
voziku, ze schodit mé vidycky snesl manzel, teda, tehdy jesté manzel, ne ten prvni, ale az
ten druhy"” touto vétou se informantka plynule dostala k socidlni roviné a jejim

problémim v manzelstvi.
5.3.3 Obsahova analyza

Otec informantky ve svych ¢lancich €asto piSe o blahodarnych ucincich konopi na
lidi s RS. V jednom z téchto ¢lankl se také zminuje o problémech, které postihly jeho

dceru. Mimo vyse uvedené problémy, které popsala i informantka uvadi také, ze jeho
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dcera na tii mésice oslepla, coz se vSak nastésti zpravilo. Ve svém c¢lanku se také
zaméfuje na ztratu zaméstnani jeho dcery, ktera byla i z jeho pohledu velmi bolestiva.
Popisuje 1 to, Ze ptivodné on sdm byl odptircem drog, nyni "bojuji za legalizaci konopi k
lécebnym ucelum."

5.3.4 Rozhovor s otcem informantky

V této Casti se otec zaméfil na vymezeni informantc¢ina stavu oproti stavu
Vv rodin¢ informanta. M¢l tudiz tuto ¢ast zaméienou jak na Zivot informantky, tak na
viditelné zmény v zivote jeho vlastnim. Také se specializuje na zdravotnicky popis
vSech negativnich diisledki, které postupem Casu jeho dceru zasahovaly. Je ziejmé, ze
se vV dané problematice vyzn4, a Ze ji ma dopodrobna nastudovanou. Veskeré negativni
disledky uvadi v Iékatskych terminech. V diisledku popisuje tutéz situaci, jako jeho
dcera, az na to, Ze mimo jiné zminuje také slepotu, které jeho dceru na tfi mésice
postihla. Tuto slepotu vidi informant jako jednu z pfic¢in rozpadu manzelstvi jeho dcery

a jejiho prvniho muze.

Tento bod spojuje i s dalsim bodem otazky. Diky jeho vypravéni zjist'uji, ze byt
nemoc jeho dcery méla na jeho Zivot jen maly vliv, tak zdsadni zmény v Zivoté otce
informantky mély velky vliv na priibéh nemoci. Doposud zil se svoji novou rodinou
daleko od informantky a pfili§ s ni neptichazel do kontaktu. Nyni se mu vSak narodil
druhy syn — postizeny mozkovou obrnou a jeho druhé manzelstvi se blizilo rozpadu.
Rika, Ze se snazil, kvili détem manzelstvi zachranit. Musel cvi¢it se svym synem podle
Vojtkovi metody a také mu piislo udrzeni rodiny pohromadé dileZité. ,, Zena prohlasila,
Ze svého nového pritele sice nemiluje, ale Ze jeho maminka je velmi bohata a ma velky
dum, coz vSe jeji pritel zdédi, a tak ze chce byt s nim. Proti tomu jsem ja jiz Zadny
argument nemél, a tak jsme se rozesli. “ Proto informant ziistdva sdm a po 15. letech od
rozpadu prvniho manzelstvi, potkava svoji prvni Zenu na Vanocich, které slavili u
informantky a jejiho nového muze. ,, Shodli jsme se, zZe jsem se zachoval jako blbec, ale

Ze to jesSté jednou znovu spolu zkusime. A tak jsme se znovu vzali.

V této dobé se rozpadlo manzelstvi informantky a jejiho druhého muze. ,, Jak jsem
uz rekl, jeji manzel celou tu situaci prestal psychicky zvladat, a zacal byt na ni
agresivni. Ja se na nej nezlobim. Vite, kdyz musite byt neustale v pohotovosti, abyste
néjak a s necim opét pomohl tomu druhému, protoze on si doslova sam neutre ani

zadek, porad ho musite prendset, prebalovat, otacet na posteli atd., to se podepise na
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kazdeém. *“ (Odpovéd byla upravena, jelikoz obsahovala jména, kterd by mohla vést

k identifikaci informantky a jeji rodiny.)

Z diavodu rozpadu informant¢ina manzelstvi, byla donucena ptestéhovat se zpét
Kk rodi¢tm. ,,Chci Vam ukdzat ty zvldstnosti osudu. Pokud by se mi mé druhé manzelstvi
nerozpadlo, tak bych dal bydlel bezmdla 100 km od dcery v Ceskych Budéjovicich,
venoval se svému druhému synovi a dcera by dnes patrné jiz nezila. Takto jsme ji po
rozpadu jejiho druhého manzelstvi vzali k sobé a ja mohu délat to, co delam, a dcera
zije. “ Informant je rad, ze situace dopadla tak jak dopadla, lituje pouze Spatnych vztaha

mezi nim a jeho druhou rodinou.

5.4 Zmény ve vztazich v rodiné a blizkém okoli

5.4.1 Pozorovani

O svych vztazich s obéma manzeli informantka Casto hovoii s ostatnimi klienty
domova. Také zminuje pratele, které diky RS ziskala. Naptiklad pobytem v nemocnici.
Informantka ve spolecnosti piisobi dominantné i pies drobny vzriist si umi prosadit svoji

pravdu za kazdou cenu. Ostatni klienti domova k ni chovaji sympatie.
5.4.2 Rozhovor s informantkou

K otazce ¢.4 informantka uvadéla, ze pti¢inou obou rozvodl byla nejspiS nemoc.
Ztratila ptatele a jeji dva manZzelské svazky se vlivem RS také rozpadly. Ona sama vidi
RS jako diivod rozvodi a ztraty ptatel. "jakmile se dozvédeli, ze mam RSku, tak jsem
zjistila, Ze se se mnou min bavi, po 14 dnech se mé jedna pani ptala, jestli uz jsem
zdravd. Rikim, to je nevylécitelnd nemoc. "A neboj to bude dobry"", vlivem
neinformovanosti vefejnosti o této nemoci se jeji okoli pry zaalo bat a Stitit se ji.
"Manzela zacali povazovat za chuddka, jak on se musi obétovat chudak strasne, jo?"
V rozhovoru byly patrné znamky hnévu a zloby, které informantka ke svému prvnimu
manzelovi pocitovala. Opét mizeme sledovat tok mluvy informantky, kdy od otazky na
vyvoj nemoci, plynule, bez doptavani se, ptesla k socialni roviné a ztrat€¢ socialnich
kontakti. Tento fakt mize naznaCovat, ze se informantka citi osam¢la a vini za to
nemaoc.

Informantka vSak také pfiznava, ze nemoc nebyla jen diivodem rozvodi, ale také

byla divodem, pro¢ vznikl vztah mezi ni a jejim druhym manzelem. Pfesté¢hovala se
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k nému od svého prvniho muze a po necelém roce mezi nimi vznikla laska. Tento vztah
nedokazal pomahat sbéznymi situacemi bez toho, aby vni nespatfoval pouze
nemohouciho ¢loveka, nikoli svoji zenu. Vidime tedy, Ze informantku nejvice trapi
socidlni rovina nemoci. Ztrdta zaméstnani a socidlnich kontaktl. VSe pficita
onemocnéni a mysli si, ze nebyt nemoci o nic z vyse uvedeného by nepfisla.

Svym dal§im monologem informantka odpovida také na otazky, co se nemoci
zmeénilo a jestli se né¢jakym zplisobem zmeénili také vztahy v rodiné. Popisuje, jaké 1éky
dostala a také to, jak od medikacni 1€cbé presla k uzivani marihuany. Na informantce je
vidét, ze toto téma je ji blizké a popisuje pro¢ uziva marihuanu jak ve formé prasku, tak
1 ve form¢ jointl, které denn¢ uziva 2 az 3. Tady se informantka poprvé zmiiuje o svém
otci. Ten byl podle jejich slov zdsadné proti tomu, aby marihuanu ve formé jointl
uzivala. Kdyz vsak poté vidél, jak ji droga pomahd, zacal se aktivné podilet na jejim
péstovani a S$ifeni osvéty na toto téma. Vztahy mezi rodinnymi piisluSniky a
informantkou se podle jejich slov, az na vztahy s manzely, ptili§ nezménily. Prohloubil
se vSak vztah k rodi¢iim. V soucasné dobé si informantka s rodinou kazdy den vola ptes

Skype. Rodina za ni ¢asto nejezdi, protoze jsou od ni vzdaleni.
5.4.3 Rozhovor s otcem informantky

Hlavni body, zmény vztahti v rodiné 1 blizkém okoli, popsal informant jiz

Vv pfedeslé odpovédi. Proto budu vychéazet z ni.

5.5 Duvod pobytu v Domové sv. Josefa

5.5.1 Obsahova analyza

V Domove¢ sv. Josefa mi bylo umoznéno nahlédnout do dokumentace o socialnim
Setfeni klientky, kde jsem se dozvéd¢la, Ze rodice klientky jiz nezvladali komplexni péci
0 svoji dceru v takové mife, aby byly uspokojeny vSechny jeji potieby. Z vlastnich
zdroji tedy nebyla schopna svoji nepfiznivou socialni situaci fesit, a proto se musela

uchylit k feSeni formou socialni sluzby.
5.5.2 Rozhovor s informantkou

Otazkou €. 5 jsem se ptala na diivod klient¢ina pobytu v Domové sv. Josefa. Tim,

ze se od svého druhého muze, vracela zpét k rodicim, tak se jeji vztah s nimi
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«

prohloubil. ,, Tak byla jsem na nich zavisla, uz jsem nezvladla témér nic bez voziku
Tento divod pfim¢l informantku vyhledat pobytové zafizeni, v kterém nyni bydli.
,,Rodice uz na to, aby se o mé starali neméli dost sily a mé se tady libilo. Ale tak to jsem
tu byla jen na zdravotni pobyty. Myslela jsem, Ze to na pobytovéem bude stejné.” Z
tohoto rozhovoru vyplyva divod klientéina pobytu v domové. Zaroven je vSak patrné,
ze je informantka ¢astecné zklamana z rozdilného pfistupu ke klientim pobytové a
zdravotni Casti zafizeni. Ve zdravotni ¢asti se informantce libilo, pobytovou cast jiz
hodnoti pokréenim ramen. Toto zklamani dopliuje vétou "Drive jsme si tady vsichni

tykali, ted’ uz nemiizem, no, a tak je to se vsim. Vsechno se meni."
5.5.3 Rozhovor s otcem informantky

V dobé, kdy informantka nastoupila do péce ke svému otci, byla na tom jiz
zdravotné tak, Ze potfebovala celodenni péci o svoji osobu. Vzhledem k tomu, ze
informantovi bylo v té dobé jiz 65 let, tak jeho zdravotni stav neumoznoval péci
Vv takovém rozsahu, jako nabizela sluzba Domova sv. Josefa. ,, Proto jsme si podali
Zadost na jeji trvalé umisténi do Domova s. Josefa v Zirci. A skutecné to vyslo tak
akorat. Vzali ji tam predloni v lednu. A to ja jsem jiz mél s péci o ni dost velké
problémy. Mam totiz poSkozenou jednu paterni plotynku, a tak se mi nékolikrat stalo, ze
jsem dceru zvedl, svihlo mi v zddech, ruce mi zmrtvolnély, Martina mi z nich vypadla a
Jjsem jesté spadl na ni.“ Z tohoto dlivodu se rozhodli o pfesun do domova. Informant
také uvadi, Ze presun byl pro jeho dceru dulezity i v navazani novych socidlnich
kontaktd. ,, Kdyz byla jesté u nas, tak viitbec nechtéla jezdit nikam ven. Na prochdzku
nebo na néjakou kulturni akci. Prosté ji to nedélalo dobre. A tak poradd jen sedeéla u
pocitace, hrdla néjakou hru, nebo si psala s prateli. V Zirci ma kamarady vsude okolo

sebe. Je prosté porad v kontaktu s lidmi. *

5.6 Vyuziti socidlni prace

5.6.1 Obsahova analyza

Stejné¢ jako v predchozim bodé mi 1 zde bylo umoZnéno nahlédnout do
dokumentace stavu Klientky, abych zjistila, jaké druhy socialniho pojisténi, socidlni
podpory ¢i pomoci klientka vyuziva. Pfi disledném prochazeni materialti jsem zjistila,

ze informantka z prvniho pilife socidlniho zabezpeceni vyuZzivd diichodové pojisténi,
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konkrétn¢ pak invalidni dichod stupné. Ve tfetim pilifi, socidlni pomoci, klientka
vyuzivala poradenskych sluzeb zatizeni, dale vyuziva piispévek na péci, ten ale vlivem
toho, Ze je klientkou domova, nalezi domovu v plné vysi. Samoziejmé¢ vyuziva také
socialni sluzbu Domova sv. Josefa.

Dalsi davky, které informantka vyuziva nebo vyuzila jsou ur€eny pfimo pro osoby
se zdravotnim postizenim. Podle dokumentace informantka vyuzila davku
jednorazového piispeévku na potizeni zvlastni pomuicky — invalidniho voziku a zvlastni
podlozky pod mys k pocitaci. zvedani nohou Pii pobytu v Domove jsem také zjistila, ze
informantka pracuje v chranéné dilné, ¢innost zde ji napliiuje a zalezi ji na tom, aby

stihla kazdy den, kdy chranéné dilny probihaji.
5.6.2 Rozhovor s informantkou

Pfi otazce ¢. 6 byla informantka v rozpacich. Bylo zfejmé, ze nevi, jaké formy
socialni prace vyuziva a co si ma pod timto pojmem piesné piedstavit. Zminuje tedy
pouze piispévek na péci a invalidni dichod. U pfispévku na péci také tikd, Ze ji nedavno
snizili tuto davku, je z toho nesva "Asi si mysleli, Ze jsem se zdzracné uzdravila, tak
jsem tam Sla a rekla, Ze ne a zase mi ho zvedli." Informantka zminuje také tpravu
vozidla, je tedy zifejmé, Ze pro tuto upravu vV minulosti vyuzila piispévku na zakoupeni,
opravu nebo zvlastni pravu motorového vozidla. Nyni ten ptispévek vSak bydlenim v

socialni sluzbé musela vratit.
5.6.3 Rozhovor s otcem informantky

Otec informantky tika, ze si nevybavuje, ze by kdy potieboval pomoc socialni
préce, k feSeni jakékoli jeho Zivotni situace, kromé& jeho dcery tak neuvadi Zadny jiny

moment, kdy by k vyuziti socialni prace doslo.
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6 Diskuze vysledki

Rozhovory, které probéhly vyzdvihuji socialni aspekt zivota jedince s diagndézou
RS 1 jeho rodinného ptislusnika jako nejvice zasazeny. Podle obou tcastnikli rozhovoru
se tato skutecnost stala kvili neinformovanosti Siroké vefejnosti a nasledné separace
informantky vlivem piestéhovani se do Domova sv. Josefa. Z téchto rozhovort vyplyva,
ze osoby postizené RS a jejich rodinni pfislusnici maji oproti zdravé majorité
spoleCnosti velmi maly okruh pratel a dlouhodobych socialnich kontaktl vlivem
nemoci. Tyto kontakty se také kviili nemoci méni. Informantka i jeji otec nyni travi vice
Casu s lidmi postizenymi RS nebo jejich rodinnymi pfislusniky nez s majoritni
spoleCnosti. Pfedev§im informantka, ktera je zavisla na pé¢i pracovniki Domova sv.
Josefa, je odkazana na socialni vazby s klienty tohoto zafizeni. Informant se s minoritni
skupinou osob zasazenych RS setkdva pfedev§sim ve virtudlnim svété, kde tyto osoby
tvoii vétSinu jeho kontakt. Touto skutecnosti dochdzi k jesté vétsi separaci rodiny s
chronicky nemocnym c¢lenem. Z rozhovor je téz ziejmé, ze sit’ socidlnich sluzeb
poskytovanych v CR pro tuto skupinu je nedostateéna. Neexistuje dostate¢na osvéta,
ktera by lidem ukazovala, co nemoc znamena. Cimz také dochézi k izolaci chronicky
postiZzenych a jejich rodin.

Také muzeme zaznamenat, ze socialni aspekt zivota zasahuje do nemoci.
Kazdopadné jsou v téchto rozhovorech socialni vazby branné jako zaklad Zivota
jedince, ktery je nemoci trvale porusen.

Vyzkumny vzorek, ktery jsem ve své praci pouZila neni dostaCujici pro vytvareni
zavérd, které by mohly platit globalné. Avsak mtze upozornit na problémy, se kterymi
se osoby SRS a jejich rodinni pfislusnici potykaji. Diky podrobnéji rozpracované
kazuistice muze také tato prace poslouzit zafizeni, ve kterém jsem vykonavala praxi
K tomu, aby se vice zaméfovalo pravé na otazky socidlni roviny Zivota jedince. Tato
prace by také mohla slouZit jako podklad pro vypracovani kvantitativniho vyzkumu,
ktery se bude zaobirat pravé zivotem lidi s RS a jejich rodinnych ptislusnikt. EXistuje
totiz mnozstvi praci probirajicich rizné aspekty zivota clovéka s chronickym
onemocnénim, avSak pro zabezpeceni psychické a socialni pohody okoli jedince s
chronickym onemocnénim (rodina, pratelé, blizci, znami) se toho v dnes$ni dobé pftilis
nedéla. Pro osoby s RS by bylo vhodné starat se také o jejich rodinu, aby nedochazelo k
tolika rozvodim a krizim vlivem nemoci. Z mého pohledu je rodina chronicky

nemocného cloveéka zanedbavéna z pohledu vSech sluzeb, nejen socidlni prace, ale
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vzhledem k naplni socidlni prace by pravé ona mé¢la na tuto skutecnost vice upozornovat
a svou praci i reagovat. V nemocnicich neurologa by mélo byt doporu¢ovano navstivit
socialniho pracovnika, nebo by tento fakt mél byt pfimo obsahem 1é¢by jako prevence
negativnich dopadii nemoci na rodinu a blizké okoli nemocného. Onemocnéni by také
nemélo byt tolik tabularizovano jako doposud je. Nevim, jestli je tato skute¢nost pfimo
v moznostech socialniho pracovnika. Vzhledem k tomu, ze je obor socialni prace také
Casto tabularizovano, tak bych fekla, Ze spiSe ne. Nicméné socialni pracovnik by monhl
s pricinénim dalSich profesi, formou kritické socidlni prace vice informovat veiejnost o

této problematice.
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Zavér

Tato préce je rozdélena do dvou ¢asti. Teoreticka ¢ast prace je koncipovana tak,
aby ze zacatku poskytla obecnéjsi informace o onemocnéni RS a posléze se vice blizila
k tématu praktické ¢asti prace a snazila se popsat dileZité momenty v zivoté ¢lovéka
S timto onemocnénim.

Prvni kapitola se zabyva obecnym popisem onemocnéni RS a jeho historickym
vyvojem. Dale popisuji pfiCiny vzniku onemocnéni a pfiznaky roztrousené sklerozy.
Tyto oblasti zminuji také proto, aby si ¢tenai dokazal osobu s RS predstavit. Také jsem
je zde zminila, abych ukdzala, jak je RS specifické onemocnéni. Nasledné se zaméiuji
na typy RS a zplisoby 1é¢by. Tuto oblast teoretické Casti prace jsem ptidala az ve chvili,
kdy jsem se blize seznamila se svym vyzkumnym vzorkem. Chtéla jsem, aby ma teorie
zachycovala 1 alternativni zpiisoby 1écby, praveé kvili vzorku, ktery jsem pouzila pro
vytvoteni piipadové studie. V dals$i kapitole se zamétfuji na vymezeni biologické,
socialni, spiritudlni a psychologické oblasti zivota s chronickym onemocnénim. Také
zde popisuji posouzeni situace klienta, které je pro socidlni praci dilezitym momentem.
V této Casti prace jsem dosp€la k nazoru, ze nejvice zasazenou Casti zivota mych
informant bude socialni oblast, coz se nasledn¢ v praktické ¢asti prace potvrdilo. Do
posledni kapitoly teoretické casti, jsem zafadila systém socidlniho zabezpeceni a
moznost pomoci lidem s RS timto zptisobem, abych ukazala, jak je tato nemoc v nasi
profesi malo zndmym a nepfili§ diskutovanym tématem.

Praktickou ¢ast prace jsem rozdé€lila na popis vyzkumu, vlastni vyzkum a diskuzi
vysledkd. V popisu vyzkumu se zamétuji na samotny cil vyzkumu, ktery zde definuji,
dale na metodu sbéru dat, ale také na vyzkumné otazky pouzité pii rozhovorech.
Popisuji zde svilj vyzkumny vzorek a uvadim i limity, které mohou nastat pfi ptipadové
studii. Vlastni vyzkum jsem pak rozd¢lila podle otazek, které jsem na informanty méla.
Kazdou otdzku mam zpracovanou podle metody sbéru dat. Tento koncept mi pfijde
pfehlednéjsi nez jednolita kazuistika, kterou jsem meéla pivodné€ v planu. Na konci
prace diskutuji vysledky.

V mé bakalaiské praci jsem se snazila monitorovat momenty Zivota jedince s RS
a jeho rodinného pfislusnika, které mohou byt zasaZené timto chronickym
onemocnénim. Jiz z reSerSe literatury jsem nabyla dojmu, Ze nejvice zasazenou oblasti
zivota téchto lidi bude socialni oblast, coz se mi v praktické ¢asti potvrdilo. Pti dalsi

préci bych si dala pozor na momenty, které pfi rozhovorech s informanty vznikali. Také
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se obavam, Ze jsem si vybrala vyzkumny vzorek, ktery miize byt pomérné snadno
dekddovan a mize byt odhalena identita Gcastnikti. Proto bych si v dalsi praci nevybrala
tak specificky vzorek. V pribéhu prace jsem zjistila, Ze pro moji praci neni relevantni
piipadova studie, proto bych si pfisté vybrala spiSe kvalitativni vyzkum klientt celého
zafizeni, zaroven si vSak myslim, Ze socidlni oblast Zivota jedincti s chronickym

onemocnénim neni dostate¢né prozkoumanou ¢asti a mél by se ji vénovat dalsi vyzkum.
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