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This BA thesis concentrates on finding specific needs for persons suffering from a chronic
illness called cerebrospinal multiple sclerosis. The aim of this thesis is to ascertain
whether these people know the ways in which a special needs teacher could help them;
whether they have already met with his/her help; if yes, in what activities and with what
benefits; and if they even want his/her support. The theoretical part of the thesis defines
the chronic illness cerebrospinal multiple sclerosis and its impact on the quality of life of
people who suffer from it. It describes specific needs that people have after getting this
illness. It introduces a system of compact rehabilitation, with focus on various means of
social rehabilitation, particularly the possibility of support via the means of social
services. The practical part executes a quantitative investigation in a form of a
questionnaire, supplemented by a quantitative research performed by a method of
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UVOD
Motto:

Neni tfeba ztstavat doma jen kvili tomu, Ze jsem nemocny, nebo mam néjaké postizeni.

Vzdy je mozné aktivné zit!

Nikdy nevime, co nas v zivoté ¢eka a nemine. A to plati samoziejme i v oblasti zdravi,
tam asi hlavné. Ke stafi pocitdme s tim, ze se vétSinou neubranime néjaké té diagnoze,
jelikoz 1 télo ma narok na zaslouzeny odpocinek, ale moc si neumime nebo spise
nechceme predstavit, ze bychom mohli trpét jakoukoliv vazné&jsi chorobou jiz od mladi.
Zvlasté, pokud se dozvime, Ze naSe onemocnéni je progresivni a musime se Snim
vyporadat nejen psychicky, ale také pocitat s ibytkem pohybové aktivity a dal$imi
omezenimi s tim spojenymi. Mezi takovd onemocnéni patii roztrouSena skleroza
mozkomisni (dale jen RS). Je to choroba nevyzpytateln€ proménlivéa a u kazdého s jinym
prabéhem. Je stale ve fazi zkoumani a vyvoje medikamentti. Nastésti dnes uz vime, ze
Iékaii umi zpomalit progresi, umi zlepSit zdravotni stav t€émto osobam. Jak a kdy
onemocnéni RS vznikd, jaké jsou jeho pficiny, jaky ma pribéh, jak by k nému osoby s
RS méli pfistupovat, co by méli v rdmci priabéhu onemocnéni délat, ¢imz by mohli
zmirnit progresi a naopak zvysit ¢i minimalné udrzet si svou kvalitu zivota jsou témata,
ktera jsem se snaZila popsat v této praci. Dilezitou soucasti 1éCby pacienta s RS je takeé
ucelena rehabilitace, zejména ta socidlni. Zaméfila jsem se na moZnosti podpory
socialnich sluzeb pro klienty s RS. Ke zpracovani své bakalafské prace jsem vyuZila
odborné literatury, ktera je zdkladem teoretické Casti. JelikoZ toto onemocnéni postihlo 1
m¢é pratele, se kterymi jsem v blizkém kontaktu, stali se mymi dulezitymi
spolupracovniky. Ve vyzkumné ¢asti mé bakalarské prace jsem formou rozhovoru,
dotaznikd a ndvstévami v organizaci, kterou navstévuji, zjiStovala, jaké maji specifické
potieby a zda jim muZe byt ndpomocny specidlni pedagog. Cilem této prace bylo tedy
zjistit, zda maji povédomi o profesi specidlniho pedagoga, zda védi, jakou pomoc ¢i
podporu by jim mohl poskytnout. V piipadé, Ze ano, co od ného ocekavaji a jaké sluzby
by mohli od n¢ho vyuzit. Na zaklad¢ zjisténych informaci jsem vytvofila ndvod, ktery ma
byt manualem a pifinosem pro pracovniky, ktefi se chtéji osobam s roztrousenou

skler6zou vénovat.



l. Teoreticka cast

1 Onemocnéni roztrousena skleroza mozkomisSni

1.1 Pohled do historie

Prvni zminky o RS se datuji zhruba do obdobi kolem roku 1300, kdy udajné vikinska
zena Halla trpéla nemoci, pii které ztracela zrak a fec€, coz je pro dikaz RS velmi malo.
Kolem roku 1400 soucasnice mistra Jana Husa ochotela poruchou chiize, zraku, polykani
a pozdé&ji byly dle jejich ostatktl zjiStény znamky ochrnuti koncetin. Podle vyvoje a zmén
zdravotniho stavu je podezieni na RS dost sugestivni. Dle chorobopisu Augusta Frederica
d’Este (1794 — 1848) se jeho nemoc blizila RS, jelikoz jeho prvni potize zacaly ve 28
letech véku. Ztracel zrak, vidé€l dvojité, slably mu koncetiny, mél zavraté, svéracové
potiZe a po tfindcti letech byl odkazan na pojizdné kieslo. Tato ,,praveka™ historie je spiSe

kuridzni, ale poucuje nds, Ze nemocni tu byli diiv, nez byla nemoc popsana.

V 19. stoleti prvn¢ odborné popsali morfologii (forma a struktura organismu) RS dva
patologové z Pafize. Pozdé¢ji rodak z Hradce Kralové, profesor patologie Karl von
Rokitanski, uptesnil morfologii RS. Prvni, kdo registroval RS u Zijici osoby, byl patolog
a internista Friedrich Theodor von Frerichs. Jeho zasluhou bylo v roce 1849 znamo, Ze
,,spinalni skler6za* vyhledava vice mladé lidi, miva kolisavy prubéh, postihuje hybnost

asymetricky.

Roku 1868 Jean-Martin Charcot, profesor a $éf nejslavnéjsi kliniky nervovych chorob,
ur€il pfiznaky RS. V8iml si také odliSnosti u Zen, které mivaji mirn&jsi priib&h, a spojitosti

s téhotenstvim a optimismem.

Mezi nejstarsi uvahy o tom, co ovlivituje RS, patii vliv toxickych a infek¢nich latek.
Dédi¢nost se prosazovala 1 vyvracela. Pfi€ina nemoci byla pfi¢itana i ekologii, tzn.
zne€isténi plidy, vody, radioaktivité, karenci n€kterych vitamini, alergiim na potravinové
zplodiny apod. Ordinovaly se ruzné kovy jako arsen, rtut’, zlato, stiibro, zelezo, zinek

apod. Také se volili preparaty vyvolavajici horecku (pyretoterapie). (Lensky, 2002)

Dlouho se prosazovala cévni teorie vzniku. O trochu pozdé&ji se zvazovala teorie vadného

bumetabolismu. Zkoumaly se enzymy, tézké kovy, nedostatky vitamini B, volné
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radikaly. Zjistil se ubytek kyseliny linolové v krvi, ktera potlacuje zanéty. Zvazoval se

také vyznam vyzivy u kojenct, tj. mateiské mléko, konzumace rostlinnych a rybich tuki.

Teorie neuroalergie se opirala o experiment, kdy jednorazova injekce nervové tkané
vyvolavala u pokusnych zvifat mozkomisni proces s urcitou analogii k lidské skleroze

multiplex. (Lensky, 2002)

V odborné literatufe miizeme nalézt zminky davajici do souvislosti vyskyt onemocnéni
se stravou chudych a nedostatkem sladkého. Dlouho se tradovala souvislost stravy s RS,
proto byla doporuc¢ovana tfada dietnich opatfeni. Toto vSak nebylo nikdy prokazano.
V poslednich letech byl dolozen preventivni vliv vitaminu D na rozvoj onemocnéni. Dalsi
inspiraci pro pristi 1écCebné postupy jsou Ctyfi oblasti vyzkumu: bunécna biologie,

genetika, imunologie a virologie. (Havrdova, 2006)

V polovin¢ osmdesatych let byla mezi vySetfovaci metody zavedena magneticka
rezonance, ktera dokdze zobrazit i loziska, jez nezachyti vySetfeni pocitacovou
tomografii. V roce 1989 I¢€kaii popsali vliv interferonti na reakce imunitniho systému.
V devadesatych letech byly dokonceny vyzkumy, které prokazaly, Ze vliv 1¢ki dokaze
zpomalit prib¢éh RS.

1.2 Pojem a popis choroby

Roztrousena skler6za mozkomisni (RS) je chronické autoimunitni onemocnéni, kdy
lidsky imunitni systém napada centralni nervovou soustavu, tedy mozek a michu. V bilé
hmoté¢ mozku, mozecku a michy se objevuji mnohocetnd lozZiska rozpadu myelinu.
V disledku toho dochazi k naruSeni vodivosti nervovych vldken a postizeni funkci
ptislusného loziska, napf. motoriky, télového citéni ¢i ovladani vlastniho téla.
Onemocnéni vznikd v disledku autoimunitni poruchy, kdy si organismus vytvari

protilatky proti vlastni nervové tkani. (Havrdova, 2002, Javirkova, 2006).

11



Obrazek 1 a) Myelinové vlakno, b) nervové vlakno bez myelinu

Mrwe

Ptesna pricina RS zatim nebyla objasnéna.

Roztrousena skleréza se u lidi zpravidla objevuje mezi 20. - 40. rokem Zivota. RS vice

postihuje zZeny nez muze.

Formy:

wvr

Relaps-remitentni — nejcastéjsi forma (asi u 85 % pacienttl). Zde se stiidaji relapsy (ataky)
a remise (klidové obdobi). Ataky se projevuji hlavné brnénim, poruchami vidéni, slabosti

koncetin a zavratémi. Tato forma je nejlépe ovlivnitelna 1é€bou.

Sekundarné progresivni (chronicko-progresivni) — pokud reakce organismu na ataku
nevystiida schopnost regenerace, zUstavaji po atace trvalé neurologické ptiznaky.
Zvysuje se stupen neurologického postizeni a nasledné prichdzi pozvolny nastup trvalych
nasledku. Tato forma uz neni moc ovlivnitelna 1é¢bou.

Primarné progresivni — tato forma se objevuje asi u 10% pacientil, spiSe u téch, ktefi
onemocnéli v pozdéjsim véku (tj. 40. — 50. rokem) zivota. Ataky nejsou tak vyrazné

odd¢leny remisemi, nardsta pozvolné postizeni. Neni moc ovlivnitelna 1éky, jelikoz 1éky

na zanétlivé onemocnéni nezabiraji a stale dochazi k neurodegeneraci.

Relabujici progresivni — tato forma je nejméné Casta. Po atakach nedochazi k Zadné malé

uzdrave, kazdé vzplanuti nemoci zanechava trvalé neurologické postizeni. Tato forma je
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nejhure léCitelnd, 1&Ci se spiSe dostupnymi lécebnymi metodami. Hlavnim cilem je
zastavit postup nemoci za kazdych okolnosti.

Ptiznaky

Prvni ptiznaky roztrousené skler6zy se mohou objevovat uz v détstvi. Jde o RS juvenilni.
Opak predstavuje RS opozdénd objevujici se az kolem Sedesatého roku Zzivota.

Roztrousena skleréza se u lidi zpravidla objevuje mezi 20. - 40. rokem Zivota. RS vice

postihuje Zeny nez muze.

ZacateCni ptiznaky mohu vznikat postupné a Casto byvaji neurcité a zavadéjici.

Fyzické projevy

Motorické poruchy: az 70% osob ma problémy s chiizi. Diky disledku poskozeni
pyramidovych drah dochazi k omezeni nebo i ztrat€¢ hybnosti koncetin. Mozeckové
poruchy se projevuji poruchami koordinace, rovnovahy a tfesem. Nemocny se pohybuje

nejisté, chlize je klopytava a neobratna. (Vagnerova, 2014)

Zmeény citlivosti téla (Parestezie): Projevuje se snizenou citlivosti. Podnéty na kiizi jsou
vnimané slab&ji. Nékde je viak citlivost naopak vétsi. Castym piiznakem je tzv.
Lhermittiv ptiznak, ten se projevuje pocitem vyboje elektrické¢ho proudu, kdyz doty¢ny

ptedkloni hlavu. Mohou se také objevit i pocity bolesti.

Poruchy svéraci: Postizeny jedinec pocituje nahlé nuceni k moceni. Ma pocit
nedokonalého vyprazdnéni mocového méchyte. Nemocny jedinec hlife udrzuje mo¢ a

objevuje se 1 mocova inkontinence.

Poruchy vidéni: vyskytuji se u 65 % postizenych. Jsou disledkem zanétlivého postizeni
zrakového nervu. Casté je dvojité vidéni a vznikaji potize pfi ¢teni. Jedinec ma pismenka
rozmazana a dokonce mutize i odliSn¢€ vnimat barvy. Tyto pfiznaky zhorSuje inava a stres.

Pacient udava pocit bolesti za okem.

Pseudobulbarni syndrom: ¢lovék ma potiZe s ovladanim jazyka a polykanim, neptesnou
artikulaci a ztratou mimiky. MiZe se objevit i nepfijemny nutkavy pla¢ nebo naopak
smich, ke kterému neni divod.

Porucha verbalniho projevu: byva az v pokrocilejSim stadiu nemoci. Je to projev
mozeckového postizeni. Porucha koordinace mluvidel, tj. dysartrie), je signalem narusené

korové kontroly fecového projevu. (Vagnerova, 2014)
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Sexualni dysfunkce: byva vice u muzl. Dochazi az k vymizeni libida. Léky se da ¢astecné

resit, aby se zachovala kvalita zivota nemocného.

Psychické projevy:

Zhruba 50 % osob trpi depresi. Jde o organickou poruchu mozku, dusledek
neuropatologické zmény v oblasti libického systému, komplexnich neuroendokrinnich a
neuroimunologickych zmén. Neni to tedy pouze disledek stresu z nemoci. Na vlivu
deprese se mohou také podilet 1éky, napt. kortikoidy. Objevuje se také uzkost (anxieta),
ta byva charakterizovana jako chudé ptibuzna deprese. Dale se miize objevit emocni

labilita, nebo euforie. D4 se fesit napt. antidepresivy, ¢i psychoterapii. (Vagnerova, 2014)

Kognitivni poruchy — zasahuji pamét’, intelekt, pozornost, poruchy exekutivnich funkci,
tj. planovéani a tfeSeni problémil, coZz miize komplikovat pracovni zatfazeni. Nemocni
mivaji problémy s koncentraci pozornosti a s paméti, uenim se novému a vybavovanim

jiz ulozenych informaci. (Vagnerova, 2014)

Zmény v chovani: Chovani ovliviuji somatické i psychické potize, ale i postupnd zména
jeho socialni pozice a perspektiva totalni zavislosti na pomoci jinych lidi. (Vagnerova,

2014)

Psychické kondice u osob s RS je proménliva, setkavame se s béznym kolisanim nalad,
riznou mirou kognitivniho deficitu, ale také s hlubokymi depresemi a anxiety ¢i fobiemi.
Objevuji se pocity ztraty zivotniho smyslu. S témito obtiZemi je potieba aktivné pracovat

v ramci psychologické péce. (Tomanova, 2015, str. 26)
1.3 Etiologie

| kdyZ je RS medicinsky zkoumana a prob¢hla jiz fada vyzkumu, stale se nedafi pfijit na
jednoznacéné ptic¢iny RS. V priibéhu let vznikaly rizné teorie o moznych ptic¢inach vzniku.
Jsou jimi napft.:

teorie vadného metabolismu: V ramci této teorie se zkoumaly enzymy, tézké kovy, nebo

napiiklad nedostatek vitamind.

teorie infek¢ni: Dnes je tato teorie vyvracend. Diive se o RS uvaZovalo jako o druhu

metatuberkuldzy. Pozornost byla také soustiedéna na viry.

teorie imunologicka: I dnes ma své opodstatnéni. Imunologie se prolind do veSkerého

1ékafstvi, a proto je pravdépodobné, Ze miiZze ovliviiovat i vznik RS.
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VySetteni roztrousené sklerozy

Magnetickd rezonance - provadi se v uzkém tunelu a vySetfeni poskytne lékafi
trojrozmérné obrazy organu. Pfipadné zmény organti se zbarvi svétlou barvou.
Magnetickou rezonanci je potfeba doplnit dal§im vySetienim, ke stanoveni nemoci neni

toto vySetfeni dostacujici.

Pocitaova tormografie neboli CT - pomoci pocitace a rentgenu ziska 1ékar fezy télem a
organtl z rtiznych pohledd. Rezy zobrazi také mékké tkang s pripadnymi tumory, které

bézné rentgenové vysetfeni nezachyti.
Lumbalni punkce - vysetiuje se mozkomisni moky.

Evokované potencidly - zaznamenavaji reakci mozku na jisté podnéty a podoba se EEG

vysetieni.

1.4 Prubéh a prognoza

Pribéh roztrousené sklerdzy nelze odhadnout. Ze zacatku se projevuje ztuhlosti,
unavitelnosti koncetin, objevuji se zavraté, problémy s rovnovahou, vidénim nebo
citlivosti. Po zjisténi diagnézy se mtze objevit vEétsi unava, zhorSeni schopnosti ovladat

a koordinovat pohyby, udrzet rovnovahu, porucha lokomoce je stale viditeln&jsi a

wewvr

Neékdy tedy vede k lehkému postizeni, v jinych ptipadech dochazi k t€zké invalidite. U
kazdého se také muize RS projevovat jinymi symptomy. U nékoho zacind nemoc

nendpadné, u jiného miize hned zpocatku propuknout naplno.

Po prvotni atace po Case nasleduje ataka dalsi. Intervaly mezi atakami se postupné
zkracuji. Postupné dochézi k vleklé progresi, kterd se preméni v chronickou podobu

nemoci. Nékdy vSak uz od zacatku je RS progresivni.
Podle pribéhu RS lze rozlisit jeji dvé zakladni podoby. Jsou jimi:
Benigni RS: V priibéhu onemocnéni je malo atak a postiZzeni byva minimalni.

Maligni RS: Ataky jsou €asté a vedou k rychlému nariistu invalidity.
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Prabeh onemocnéni se provadi na tzv. Kurtzkeho stupnici invalidizace. Hodnoti postizeni

jednotlivych systému a zaclenuje je do zakladni Skaly invalidizace.

Prognoza se béhem doby podstatné zlepsila. Zasluhou je v€asnd a spravna diagnoza,
jelikoz odhalenim v raném stadiu se ambice na 1écebny tspéch zlepsSuji. Nastup progrese

1ze oddalit diky terapii a tlumeni autoimunniho zanétu.

1.5 Lécba roztrousené sklerozy

Tak, jak neni znama pii¢ina nemoci, neni znama G¢inna 1é¢ba, ktera by vedla k likvidaci
této nemoci. (Havrdova a kol., 2006). Pokud je ale roztrousena skler6za odhalena vcas,

je veétsi pravdépodobnost pomoci 1é¢by zpomalit rozvoj této nemoci.

Prvnim pilitem je 1écba z rukou odborného lékare, tj. sledovani stavu pacienta, vySeteni
a podéavani 1€k, druhym pilifem je rehabilitace. Rehabilitaci se mysli fyzioterapie a
psychoterapie. Cviceni pod vedenim odbornika je pro co nejsnadnéjsi ziti s chronickym
onemocnénim podstatné a péce o nitro je nepostradatelnou soucasti procesu znovunabyti
sil a dovednosti zit co nejkvalitnéjsi a spokojeny Zivot. Pracovat tedy na téle i dusi, které
se navzajem ovliviiuji, se musi u osob s RS soucasné. Farmakologicka 1éc¢ba predpoklada
hlavné spolupréci ze strany pacienta, rehabilitacni 1écba je postavena hlavné na aktivité
pacienta. Je dulezité vybavit pacienta vSemi moznymi dostupnymi informacemi, které

muze sam pacient ovlivnit kvalitu svého Zivota, ale 1 priib€h nemoci.

Farmakologicka 1é¢ba:

,,Jestlize tato choroba vznika jako dusledek nadmérné aktivované imunity, zamérené proti
viastnimu organismu, zakladni lécebnou metodou bude potlaceni této nadmérné imunity
(imunosuprese), respektive pokud mozZno wvést ji do pivodni rovnovdahy
(imunomodulace). “ (Havrdova, 2006, str. 62)

Interferon-beta a Glatiramer acetat — snizuji pocet atak choroby, vede ke zpomaleni
narastu invalidity.

Intravenozni gamaglobuliny — je mnozstvi protilatek od tisicti darcti, které obsahuji
protilatky proti riznym virim a bakteriim, a také latky, jejichz molekuly jsou
imunoglobulinové, a tudiZ blokuji zanétlivé produkty zanétu a chrani zanétem ohroZené

buiiky. To vede ke sniZeni atak.
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Kortikosteroidy — podavaji se nitrozilné a zpomaluji chronickou progresi RS.

Natalizumab — zatim nejuspésné;si 1€k na RS. Radikalné snizuje pocet zanétlivych bunek
pronikajicich do CNS.

Baclofen — nejbéznéjsi a nejpouzivanéjsi 1€k na zmirnéni spasticity. Nedilnou soucasti

ovlivnéni spasticity je pohyb. (Havrdova a kol., 2006)

Je prokazano, ze napt. na spasticitu ma dobry vliv marihuana — Sativex, o kterém se vedou
stale diskuze. Zmiriiuje spasticitu, kieCe, neuropatické bolesti, tfes. Dle nejnovéjsich
informaci z st neurologa se bude moci piedepsat na recept. Je to sprej aplikujici se pod
jazyk, v CR schvalen. Neni hrazen pojistovnou a cena za jedno baleni se pohybuje kolem

30tisic. Jeho vedlejsi ucinky mohou ovlivnit kvalitu spanku a moc¢ového méchyte.

Doporucuje se také naptiklad vyhybat se stresu, mirné cvi€eni, uzivani potravinovych
dopliki (vit. C, E, B a B12, rybi olej a ginkgo biloby, zinku, lecitinu, tfezalky aj.) Osoby
s RS by méli dodrzovat zdravy jidelnicek, dietu, vyhybat se konzumaci alkoholu a

nekoufit.

1.6 Pristup k nemoci

Roztrousena skler6za byla jesté neddvno tabu. Byla obavana jako zlovéstny a
imobilizujici proces. Lékafi se vyhybali hovorim o diagndze, vétSinou mlzili a
kamuflovali, jak pacientim sdélit toto onemocnéni. Na rozdil od USA, kde byla vétsi
sdilnost s pacienty. Vychézeli z obCanského prava na pravdu, 1 kdyz odhaluje krutou
realitu. Argumentovali tim, Ze pacient ma pravo védét, co ma za diagndzu, jaké ma
vyhlidky a podle nich se rozhodovat, jak si zafidi svij zivot. U nas od konce
sedmdesatych let dochazelo k prilomu informacni bariéry. Nastésti i medicina v tomto
sméru pokrocila a brzy spravné rozpoznala nemoc a optimalné ji 1é¢ila. Pokud se 1€kat
vyhyba sdéleni diagnodzy, v pacientovi to vyvolava nedivéru a demotivaci. Pacient vytusi
neupfimnost, coZ v ném vzbudi neklid, zdéSeni, paniku nebo tieba rezignaci. Kdyz je
v€as rozpoznana diagnéza, mlzZe se zalit s terapii a oddalit, pfip. omezit nasledky.
Spravné pouceni, uklidnéni a povzbuzeni vedou k dusevnimu vyvazeni, ale i k pochopeni
zapojit se do 1écby a rehabilitace. I kdyz prvni stfetnuti miize znamenat Sok, zmatek, krizi,
pocit osobniho nestésti a to, Ze Zivot uz nikdy nebude takovy, jaky byl. Pak nasleduje

obdobi vzpoury, kdy si pacient poklada otazky typu pro¢ prave ja? Poté dochazi k obdobi
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popieni nemoci, ut€ku od reality, hnévu, vzteku, agresivité, pocitu kiivdy, zavisti, které
ale vystiida obdobi akceptace, nebo-li rezignace az do faze smiteni a hledani novych cest,

piehodnocovani, vybéru priorit aj. (Lensky, 2002)

., Kdyz pacient zjisti utajovanou pravdu, prestane lékari vérit. Neni si jisty, kdy se mu rika

pravda a kdy ne. “ Prof. Dr. Josef Koutecky
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2 VIivonemocnéni na kvalitu zivota osob s RS

Kdyz ¢loveék disponuje vS§emi schopnostmi pottebnymi k zvladnuti pozadavki prostiedsi,
to znamend, ze ma potitebny funkéni a psychicky potencial véetné ptimetenych rezerv, je
také sobéstacny. Pokud takovym potencialem nevladne, je nesobéstacny, nebo je jeho
sobéstaCnost pfiméfene snizena, nastdva nerovnovaha vztahu ¢loveék — prostiedi, ktera

vede k poruse kvality zivota (srovnej Pfeiffer, Votava a kol., 1982) Jan Jesensky, 1995

Jakéakoliv nemoc nebo traz vyvolavaji deformaci organismu nebo poruchy jeho funkci.
Ty pak vedou k neschopnosti v praktickych ¢innostech. Vyrovnat se s touto neschopnosti

ovlivituje vyvoj osobnosti, potfeby a postoje a motivaci.

Kvalita zivota ma jednozna¢né¢ multidimenzovany charakter a zasahuje do riznych
osobnosti ¢loveéka (télesnd, sexudlni, raciondlni, emociondlni, ekonomicka, pracovni,

rodinna, spolecenska a socialni).

U RS se nejvice vyuziva testovaci schéma EDSS (Expanded Disability Status Scale),
které ma za ukol co nejvice komplexné posoudit kvalitu Zivota. Cilem je stanovit postupy
zamétené praveé na toto onemocnéni. Sklada se z hodnoceni motorickych, senzitivnich,

senzorickych, mentdlnich, svératovych a mozeckovych funkci.

vvvvvv

ma poruchy chilize, pfitom schopnost pohybu nejvice ovliviiuje kvalitu Zivota osob se
v€asnou, ale i pokroc¢ilou formou RS nezavisle na pohlavi. Poruchy chiize jsou také
nejcastéj$i pfi¢inou sniZeni pracovni produktivity anebo ztraty zaméstnani. V ramci
hodnoceni kvality Zivota je také podle osob s RS diilezité zachovani zrakovych funkeci.
Dalsi dulezity aspekt, ktery jim snizuje kvalitu Zzivota, je schopnost kontrolovat
vyluovaci funkce. Kvalita Zivota ¢lovéka v kontextu spoleCnosti, které je ¢lenem,

piirozené zahrnuje 1 finan¢ni a ekonomicky aspekt.

Z literarnich Udajt vyplyva, Ze kdyZ je diagndza stanovena rychle a terapie za¢ne ihned,
je mozné zpomalit vyvoj nemoci, tim snizZit miru télesného a dusevniho zdravi, a tim

zvysit kvalitu zivota. (Kantorova, 2012)

2.1 Specifické potieby osob s RS
Fyzicka i psychickd pohoda jsou zakladni lidské potieby, a protoze ptibyva védeckych
dikazli o propojenosti téchto systémi, mize osobam s RS velmi prospét. Dilezité je
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odhalit depresivni a izkostnou symptomatologii, kterd se mtize u RS schovat za chovani,
jez se na prvni pohled nemusi oznagit jako depresivni a tuzkostné. Uzkostné stavy u RS
byvaji Casto nerozpoznany a neléCeny. Vedou vSak k utrpeni pro pacienta. V piipadé
léCeni se nemusi vyuzivat pouze antidepresiva, ale je mozné vyuzit v kombinaci
S psychoterapii. Ta ma pomoci, aby si clovek uvédomil a naucil se vyuzivat svilj vlastni
potencial efektivnéji. Jde o zmény postojii, o sebeuvédoméni a rozvinuti aktivniho
pristupu k 1€¢b¢ a vytvoreni si zdravéjsiho zivotniho stylu. Psychoterapie klade diiraz na
aktivitu ze strany pacienta, motivaci a zodpovédnost za vlastni jednani, zivotni styl a
prevenci svého zdravi jak psychického, tak fyzického. Poméha témto osobam ptijmout
novou zivotni roli, ziskat nové informace, ucit se chyb¢&jicim socialnim dovednostem,
vede K pocitu sebeuplatnéni a seberealizace, K pocitu vyrovnanosti a spokojenosti, a tim
1 ke zvySeni kvality zivota. Vyznam psychoterapie 1ze vyjadrit metaforicky: ,,Nedavame

lidem rybu, ale u¢ime je, jakym zptisobem ji chytat.*

U o0sob sRS se objevuje velka a n€kdy nepiekonatelna tUnava, ktera mimo jiné
znemoznuje zatfazeni do pracovniho procesu. Proti Umnavé zle vSak bojovat napf.
kombinaci farmakologie, psychoterapie a fyzioterapie. Cviceni ovliviiuje endorfiny a tim
i zlepSuje naladu. Nejvice doporucované je aerobni cviceni, které pomaha k celkové

zdatnosti. To ma vliv i na zlepSeni kognitivnich funkei.

Pro zachovani kvality zivota je moZné osobam s RS napliiovat a zprostfedkovat 1 dalsi
jejich potieby, jako jsou socidlné-aktivizacni ¢innosti (kontakty s pfirozenym socialnim
prostiedim, vylety, kulturni a spoleCenské akce, spoleCenské hry, apod.), ucasti na
edukacnich pfednaskach (zdravi Zivotni styl, prace s PC, aj.), zprosttedkovani sluzeb
(kadetnice, poslechu hudby, literatura, pfistup na internet, apod.) a spiritualni sluzby.

Osoby s RS mohou vyuzivat také celou fadu kompenzaénich pomtcek. K dispozici maji
podpirné pomicky jako je mechanicky ¢i elektricky invalidni vozik (i s moznosti
ovladani bradou), choditka, pojizdné toaletni kieslo, rizné podavace, mohou vyuzivat i

moderni technologie. (Havrdova, 2015)
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3 Proces ucelené rehabilitace u osob s RS

., Rehabilitace je novolatinsky vyraz a pocal se pouzivat jako soubor cinnosti, které
pomahaji cloveku, jenz pro poruchu nékterych organii, nebo jejich ztratu ma snizenou
(oslabenou), nebo az znemoznénou urcitou aktivitu (napv. chiizi, schopnost uchopovani
predmeéti, probléemy s mluvou, videnim, slysenim, schopnost spravné myslet, nemoznost
delat tezkou praci pro oslabeni srdecniho svalu atd.), ktera byla, nebo je zpiisobena

nemoci, urazem nebo vrozenou vadou. “ (Jankovsky, Pfeffer, Svestkova, 2005)

Uceleny systém rehabilitace je interdisciplinarni obor, ktery zahrnuje pé¢i nejen
zdravotnickou, ale také socialn¢ pravni, pedagogickopsychologickou a pracovni. Na
zasadni vyznam nové pojaté rehabilitace poukazuje J. Pfeiffer, ktery uvadi: ,, Rehabilitace
by se méla dostat do popredi zajmu v nasi politice. Evropska unie viechny své cleny jsouct
i budouci vyzyva, aby chapali rehabilitaci jako nedilnou soucast politiky statu. Prave
tento typ informaci nam otevira oci a vysvétluje, ze rehabilitace neni télocvik nebo
fyzikalni medicina, ale plynulé a koordinované usili o optimalni integraci do Zivota pri
vyuziti vSech dostupnych prostredkii lécebnych, socialnich, vychovnych a v neposledni

Fadé i pracovnich. “ (Jankovsky, Pfeiffer, Svestkova, 2005)

Rehabilitace je dle definice Svétové zdravotnické organizace z roku 1969 — vcasné,
plynulé a koordinované usili o co nejrychlej§i a co nejSetrnéjsi zapojeni obcanl se
zdravotnim postizenim do vSech obvyklych aktivit Zivota spole¢nosti, S vyuzitim

lécebnych, socidlnich, pedagogickych a pracovnich prostredkd.

,,Rehabilitace vyuziva multidisciplinarnich strategii ke zvyseni funkcni nezavislosti,
prevenci komplikaci a zlepsSeni kvality Zivota nemocnych. Jde o aktivni proces, ktery
pomaha lidem k zotaveni, k zachovani optimalni fyzické, smyslové, intelektové, psychické
a socidlni urovné funkci a k dosazeni co nejvyssi urovné nezavislosti navzdory omezeni,

které onemocnéni zpiisobuje. “ (Rasova, K. 2007, str. 3)

Tento termin se vzil ve tficatych letech minulého stoleti. O ucelené rehabilitaci mluvime
tehdy, pokud disledky nemoci ¢i postizeni nemohou byt feSeny pouze zdravotnickymi
prostiedky a stav je trvaly ¢i dlouhodoby, pokud nemoc ¢i postizeni neni mozné 1é€bou

plné odstranit. (Neubauerova, 2011)
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Cilem rehabilitace je zamezeni vzniku zdravotniho postizeni, pfip. jeho minimalizace.
V ptipadé, ze vzniknou nasledky zdravotniho postiZeni, je cilem rehabilitace co nejSirsi
zapojeni do vSech moznych aktivit spolecenského Zzivota, s maximalnim dirazem na

jejich pracovni zaclenéni.

Cilem je také navrat k ptivodnimu zdravi. Tim se nemysli jen pouhé nepfitomnost nemoci
nebo postiZeni, ale télesnd, duSevni a socialni pohoda. Dal$im cilem je také zaclenit osoby
se zdravotnim postizenim do spolecnosti, tedy deinstitucionalizaci — navratem z ustavni
izolace do piirozeného prostfedi. V neposledni fad¢ také chceme v ramci rehabilitace
dosahnout optimalni kvality zivota jedinci. Vyrovnavat jejich pfilezitosti s osobami
nepostizenymi, aby méli stejné ptilezitosti ve vzdélavani, bydleni, cestovani a pracovnimi

moznostmi. (Neubauerova, 2011)
Komplexni sluzby zahrnuji aktivni a pasivni formy sluzeb pro zdravotné postizené.

Pasivni formy: nepiedpokladaji aktivitu postizeného pii jejich realizaci. Mohou to byt

napt. n¢které druhy 1é¢by, protetika, pecovatelské sluzby, tlevy, diichody, privodcovské
sluzby aj. Radi se zde také Giprava podminek pro postizené, to jsou kompenzaéni
pomucky, bezbariérové piistupy aj. Tyto sluzby ale vétsinou nemotivuji k seberealizaci

postizené, jsou spise nezbytnou existen¢ni nouzi.

Aktivni formy: predpokladaji aktivni Gi€ast postizeného. Zaméfuji se na vadu a na jeji

disledky. Jsou nezbytnou soucésti integrace, jelikoZ usiluji, aby se vyvoj a existence
postizené¢ho maximalné pfiblizily vyvoji intaktniho ¢lov€ka. Usiluji o to, aby postiZzeny
pod odbornym vedenim Iékaiti, psychologt, specialnich pedagogii zménil sviij neptiznivy

stav. (Jesensky, 2005)
Jesensky také dé€li rehabilitaci na:

Kratkodob4 (pfechodnd) — coZ je naslednd péce navazujici na léCeni, ktera vede
K upevnéni uplného obnoveni zdravi a normalni kvality Zivota. Jedna se hlavné o

1écebnou rehabilitaci ve zdravotnickych ¢i lazenskych zatizenich.

Dlouhodoba (permanentni) — tyka se spiSe osob s dlouhodobym nebo trvalym zdravotnim
postizenim. Je do jisté miry spojena s narusenim kvality Zivota. Resi se 1é&ebnou,
pracovni, pedagogickou a socidlni rehabilitaci. To znamenda, Ze zde nastupuji nejen
zdravotnicka zatizeni, ale 1 prace a socialnich véci, Skolska zafizeni, obCanska sdruzeni a

charitativni organizace.
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Ucelenou rehabilitaci tedy délime na:
Lécebna rehabilitace

Pracovni rehabilitace

Pedagogicka rehabilitace

Socialni rehabilitace

3.1 Lécebna rehabilitace

Lécebna rehabilitace je vyznamnou slozkou rehabilitaéniho procesu. Je to komplex
rehabilitacnich, diagnostickych a terapeutickych postupti a opatieni, kterd sméfuji
k funkéni zdatnosti, at’ jiz cestou odstranéni ¢i zmirnéni funkénich projevi poruchy ¢i

disability. (Neubauerova, 2011)

Jankovsky uvadi rozdé€leni 1é¢ebné rehabilitace podle J. Pfeiffera a Votavy na vertikalni,
ktera vede k obnoveni ptivodniho stavu organismu a horizontalni, ktera je dlouhodoba a
tesi tedy problematiku poSkozeni majicich zdvazny a chronicky charakter. (Jankovsky,

Pfeiffer, Svestkova, 2005)

Lécebna rehabilitace by méla zac¢it hned v akutni fazi, a to polohovanim a pasivnimi
pohyby postizenych koncetin, coz plsobi proti spasticité¢, deformitdm a dekubitim.
Soucasti rehabilitace je také nacvik pouzivani kompenzacnich pomiicek, které umozni
osobam s RS maximalni sobé&stacnost a perspektivu pracovniho uplatnéni a zajmovych
¢innosti. U rehabilitace hybnych poruch se zamétuje na nacvik jizdy na voziku a ptesun

na vozik a zpét. (Trojan, 2005, str. 119)

Lécéebnymi prostiedky mohou bvt:

Fyzikalni terapie — mezi ty patii napf. rizné druhy masdzi, elektrolécba, lécba

ultrazvukem, magnetoterapie, 1écba svétlem, laserové zafeni, balneoterapie.

Lécebna télesnd vychova — zde ma nejvyssi zastoupeni fyzioterapie, tedy télesné cviceni.
Patii mezi nejucinnéjsi metody 1écebné rehabilitace. Jde o ovlivnéni posturalniho (svaly,
které se podileji na udrZeni vzpiimené pozice) chovani. Pacient se 1é¢i gymnastickymi
prvky a reflexni motorikou. U reflexni motoriky se vyuziva reflexi, které vyvolavaji stah
ochrnutych svalt a nebo tento stah podporuji (facilituji) nebo také inhibituji (utlumuyji)

svaly, které jsou ve zvySeném napéti.
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Ergoterapie — jedna se o lécbu praci. Mlzeme ji chapat jako smysluplnou ¢innost
Vv lécebné rehabilitaci, jelikoz rozviji pracovni schopnosti 0sob s postizenim tak, aby se
mohli zaclenit do plnohodnotného Zivota. Ergoterapeut usiluje o psychickou rovnovahu
nemocnych, zamétuje se na postizenou oblast, to znamend, Ze vykonavana prace ma
obsahovat pohyby, které jsou pfesné, cilené a davkované, dale se zaméiuje na pracovni
zaclenéni postizenych, jelikoz prace pro n¢ byvéa smyslem zivota a také se zamétuje na
vychovu sobéstacnosti, aby osoby s postizenim zvladali bézné Cinnosti kazdodenniho
zivota. UCi také nécvik pouzivani kompenzacnich pomicek, piizpisobeni bytu,
odstranovani architektonickych pomiicek aj. ,, Klienti vyhledavaji ergoterapeuta proto, Ze
maji potize v provadeéni ¢innosti. Soucasna ergoterapeuticka praxe se tedy orientuje na
to, jak umoznit klientovi, aby mohl provadet zaméstndvani, kterd jsou pro néj dulezitd a

osobné vyznamnd. ““ (Jelinkova, 2009, str. 37)

Do lécebné rehabilitace také tadime animoterapii, arteterapii, muzikoterapii,

farmakoterapii, dietoterapii.

3.1.1 Lécebna rehabilitace u osob s RS

Roztrousena skler6za postihuje mimo jiné hybnost koncetin, rovnovahu, integrované
fizeni motoriky. Zpisobuje také inavu, neobratnost, oslabeni az k ochrnuti, od svalového
nap¢ti, kfece, aZ ke znehybnujici kontraktufe, od nejistoty k tfesu a kyméaceni. To jsou
jeji ptiznaky 1 nasledky.

,, Nezbytnou soucasti lécby RS je odborné vedena rehabilitace zamérend na zlepseni nebo
obnovu porusenych funkci. Pri rehabilitaci neni mozné pouzivat univerzalni schémata
pohybové terapie. Plan cviceni musi byt pro kazdého pacienta sestaven prisné
individualné a podle efektu dale upravovan. Na lécebném procesu se V idealnim pripadé
podili tym odbornikii, protoze cilem dobie vedené terapie je nejenom boj proti nemoci a

jejim priznakiim, ale predevsim plnohodnotné zarazeni nemocného do spolecnosti.

(Havrdova a kol., 2006).
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Tym by tedy mél tvorit: 1ékai (neurolog, urolog, rehabilitaéni 1ékar), fyzioterapeut,
psycholog, logoped, ergoterapeut, Pro komplexni péci 0 pacienta je také napomocny
socialni pracovnik, protetik a rodina. Rehabilitace by méla zacit ihned po stanoveni
diagndzy, protoze podporuje adaptacni zmény v centralnich nervovych strukturdch a
V pocateénim stadiu choroby pfispiva k obnoveni porusenych funkci. Fyzické aktivita
navic prispiva ke zvySeni endorfinu, tzn. hormonu §tésti, a tim ke zvySeni kvality Zivota

nemocného.

Obriazek 2 Bludny kruh (Havrdova, 2006, str. 123)

Tento kruh za¢ina pocity beznadé&je, zklamani a zoufalstvi, coZ je spojeno se snizenou
aktivitou. Prohlubuje se inava, kterd nuti k dalSimu odpocinku, ubyva fyzické kondice a
okruh se uzavira. Cvi¢eni obnovuje kondici a miize tedy zabranit stale se uzavirajicimu

bludnému kruhu. Je i formou motivace a zvySuje kvalitu Zivota.

,,Pohyb zachovava pohyb. Ma vychozi dileZitost nejen pro udrzeni spravného chodu
nervo-svalového ustroji, ale podminuje dobrou télesnou kondici, pracovni schopnost a

sobéstacnost. ©“ (Lensky, 2002, str. 101)

Fyzioterapie — tak, jak se postupem vyvoje ménily poznatky o lécich, méni se i postupy
cviceni. Dfive se snazili pacienti posilovat jednotlivé svaly s tim, ze posilené svaly

automaticky zajisti spravné pohybové navyky. Pro osoby s RS nejsou ale vhodné
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posilovny a dal$i zafizeni pro Sirokou vefejnost. Trénink pro osoby s RS musi byt

individudlni a podle aktualniho stavu onemocnéni.

U osob s RS rehabilitujeme tii zakladni oblasti: svalové oslabeni (parézu), poruchu

koordinace a rovnovahy (ataxii) a zvySené svalové napéti (spasticitu).

Nejcastéjsi pouzivané techniky a koncepty jsou: koncept manzelii Bobathovych, tj.
neurovyvojova terapie, kdy je snaha vychazet ze spravného postaveni, inhibovat
patologické napéti a na tomto zakladé aktivovat pohyb. Toto se aplikuje nejen pii cvicenti,
ale 1 pti provadéni béznych dennich ¢innosti. (Trojan, 2005, str. 114). Dale je vyuzivana

Vojtova metoda Cili reflexni lokomoce.

Nedilnou soucésti rehabilitace je rozcvicka, kdy se posiluji svaly bti$ni, zddové, pletence

pazni a ruce. Zatazuji se balan¢ni prvky.

U imobilnich osob je nezbytnou soucasti pomoc druhych. Pacienta nutime alesponi
k pohybovému néaznaku. Pfinutime-li sval k jeho kontrakci alesponn na tficet vtefin

nékolikrat denné, branime tim jeho atrofizaci.

Ergoterapie je terapie motoricko-intelektualnich funkci a socialnich schopnosti s cilem
dosazeni maximalni samostatnosti v osobnim, socialnim a pracovnim zivoté. Trénuje se
koordinace, jemna a hrubd motorika, kognitivni funkce, sobésta¢nost a trénink

vV domacim prostredi. (Havlik, 2015)

Logopedie u 0sob s RS se zaméfuje hlavné na terapii faciooralni, poruchy komunikace a

polykani. Cilem je hlavné upravit naruSenou schopnost na maximalni moznou Groven.

Vojtova metoda je jednou z piinost pro osoby s RS. Vyuziva reflexni senzomotoriku,
obranné posturalni mechanismy, vybavovéani geneticky zakdédovanych pohybovych
vzoru.

Hipoterapie — obkro¢né sezeni na koni a mirné otfasani pfi jizd€ zna¢né ovliviiuje spazmy
stehennich adduktorti a vyvazuje zddové vzpiimovace. Lze na koni vykovavat i rizné
cviky, piisobi blahodarné na psychické uvolnéni.

vvvvv

moznost k posilovacim, rovnovaznym, relaxa¢nim, protahujicim cvikiim. (Lensky, 2002)
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3.2 Pracovni rehabilitace

Jedna se o Siroky proces, ktery je primarn¢ zaméten na uplatnéni osob se zdravotnim
postizenim na trhu prace, tedy vyhledat vhodné pracovni uplatnéni a zafazeni osob do
pracovni Cinnosti. Predpokladem toho je obnovit pracovni potencial u osob, ktefi
v disledku svého postizeni maji zménénou pracovni schopnost, nebo i1 pracovni
neschopnost. Jelikoz prace patii mezi zakladni lidské potfeby, mlize tedy neschopnost ¢i
omezeni v pracovnim procesu zpusobit flustraci a nebo miize vyvoléavat stresové stavy.
Smysl pracovni rehabilitace je takovym staviim piedchazet. Jednou z moznosti miize byt

rekvalifikace. (Janskovsky, Pfeiffer, Svestkova, 2005)

Pracovni rehabilitace pfedstavuje ptfedevSim proces obnovy pracovniho potencidlu a

proces piipravy na produktivni praci.

Cilem pracovni rehabilitace je tedy ndvrat osob se zdravotnim postizenim do pracovniho
procesu. S tim jsou spojeny i dalsi cile jako je motivace, ziskani asertivity, spolecenské

prestize, ekonomické nezavislosti a pracovni integrace.

Vyznam pracovni rehabilitace je z hlediska uspokojeni potieb osob se zdravotnim
postizenim velmi dulezity. Umoznuje pracovni uplatnéni, coz je dulezita potieba
kazdého vyspélého cloveka, dale rozviji osobnost, zarazuje C¢lovéka do pracovni
spole€nosti, tim zvySuje jeho prestiz a sebevédomi, zabezpecuje ho hmotné a pfispiva
Kk ptekonani defektivity. Z hlediska spole¢nosti pfispiva k reprodukei pracovni sily, dale
k riistu socialni jistoty a k tvorbé spolecensky potiebnych hodnot a narodniho dichodu.

(Jesensky, 1995)

V CR byla u¢inéna legislativni opatieni podporujici zaméstnanost osob ze zdravotnim

postiZzenim. (zdkon o zaméstnanosti ¢. 435/2004 Sb.)

Zvyhodiovani zaméstnavatelii — jednd se o prednostni nabizeni vhodného pracovniho
mista a finan¢ni podporu zameéstnavatele pfi ziizeni nového pracovniho mista pro osoby

0 v *w

se zdravotnim postiZzenim. (Rizi¢kova, 2005)

Stanoveni kvét - povinnost zaméstnavat osoby se zdravotnim postiZzenim, tzn. vytvofit
urcity pocet pracovnich mist nebo chranénych dilen, které jsou uzptisobeny zdravotnimu

stavu osob.
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Chranéna pracovist¢ — jsou piednostné ptidélovany pouze osobdm se zdravotnim
postizenim. Pfestavuji dilny, provozy nebo i celé podniky, které vytvaieji specifické a

zohlednujici podminky prace.

Pti sestavovani individualniho rehabilitacniho planu u osob se zdravotnim postizenim je
tteba dbat na jeho schopnosti, dovednosti, zkuSenosti, dosazené vzdélani aj. Tento proces
tedy zahrnuje poradenskou ¢innost zamétfenou na volbu povolani, vstupni diagnostiku,
tedy zhodnoceni pracovniho potencialu, ziskanych zkuSenosti a kvalifikaci, vyhledat
adekvatni pracovni misto, vybér vhodnych rekvalifikacnich kurzt, vytvofit vhodné
pracovni prostfedi a pomoc s uvedenim na konkrétni pracovisté, tedy fadné zaclenéni

osob se zdravotnim postizenim. (Razi¢kova, 2005)

3.2.1 Pracovni rehabilitace u osob s RS

Dnes vime, ze pracovni neschopnost nesvéd¢i ani senioriim, kdyz odchodem do diichodu
mohou ztratit pravidelny rytmus Zivota nebo kontakty s lidmi. Nesvéd¢i to tedy ani
0sobam s RS. Rada z nich odchodem do invalidniho diichodu zchatra, odejde do tstrani.
Snazime se tedy, aby mohli pracovat co nejdéle to pljde. Prospivd to nejen jejich
duSevnimu zdravi, ale také fyzické kondici. Zaméstnavatel by mél ale upravit pracovni
prostiedi a podminky, dopiat tedy i moznost odpoc¢inku a nebo upravit pracovni dobu.
Zaméstnani je drZi ,,nad vodou* a piisobi jako antidepresivum. Je také skvélym tréninkem

kognitivnich funkei (paméti, rozhodovani, pozornost). (Havrdova a kol., 2006)

3.3 Pedagogicka rehabilitace

J. Jesensky (1995, str. 112) rozliSuje plsobeni pedagogické rehabilitace jednak u osob se
ziskanym postiZenim a jednak u lidi se zdravotnim postiZzenim od narozeni. U ziskan¢ho
postizeni je usili hlavné zaméfeno na navrat k plivodni linii cilevédomého rozvoje
osobnosti a o0 pedagogické rehabilitaci hovofime az do doby, kdy se ¢lovéku s postizenim
podaii znovu ziskat svou identitu, coz neni snadny proces, jelikoz jde o postupné
odbouravani odchylek zptsobenych ziskanym postizenim, tedy 0 obnovu normalniho
vyvoje osobnosti. Jde tedy o rehabilitaci osobnosti, ¢imZ vznik4 vhodny terén pro néstup
specidlni vychovy a vzdelavani. Jsou vyuzivany specialni metody, prostfedky a postupy.

Hlavnim tkolem rehabilitace v oblasti pedagogiky je optimalni rozvoj osobnosti tak, aby
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se mohli aktivné ucastnit produktivniho Zivota a nestali na okraji spoleCnosti. Dale
podpora rozvoje socialni, kulturni a pracovni integrace. Pracovni rehabilitace pti realizaci
svych cili pouzivda kombinace pedagogickych, psychologickych, enkultura¢nich
ergonomickych, technickych 1éCebnych prostfedki. Dominantni jsou prostiedky

specialné pedagogické.

3.3.1 Pedagogicka rehabilitace u osob s RS

Nyni je moznost vyuziti institucionalizace, kdy se politika zamétuje na regulaci trhu
prace, tedy na rovnost Sanci pro podporu télesné¢ postizenych spoluob¢ant. Existuji
organizace, které se orientuji na vytizeni vlastni kapacity, napt. moznosti rekvalifikace.
Andragogické argumenty vychazi z toho, zZe dospély clovék musi byt ve svém rozvoji a
vzdélavani podporovan a fizen a déle se orientuje na cilové skupiny a na jejich odstranéni

vzdélavacich deficitli. (Benes, 2008, str. 51).

Smysluplné lze vyuzit vramci vzdélavani 1 volny cas, kdy ho je mozné vyuZzit
k odpocinku, relaxaci, ale lze také zatadit i ¢innosti jako je sebevzdélavani, vefejnou
¢innost, nebo kutilstvi. ,, Zajmové vzdeélavani je zamereno na konkrétni a casto odborné
oblasti védeni a svou saturaci (sytosti) specifickych zajmui se blizi sfére specializovaného
a odborného vzdélavani. « Serak, 2009, str. 46). Za cil si klade budovat §irsi predpoklady
pro kultivaci osobnosti a umoziiovat seberealizaci clovéka. To znamend, ze zakladnim
vysledkem edukacnich volno€asovych aktivit nejsou nové znalosti a dovednosti, ale

piedeviim zlepSeni kvality Zivota osob a prohloubeni jejich nezavislosti. (Serak, 2009)

3.4 Socialni rehabilitace

Zdravotni postiZzeni negativné ovliviiuje schopnosti uspokojovat zakladni zivotni potieby.
To se dotyka mezilidskych vztahi, schopnosti vzdélavat se, rozvijet kulturni ¢innosti a
také ovlivituje pracovni schopnosti. ZhorSeni zdravotniho stavu muze trvale ovlivnit
vykonnost ¢lovéka v poznavacich procesech (mysleni, pamatovani si, predstavovani si,
vnimani, mluveni, apod.), ale také v pohyblivosti. To vSe se promita do jeho postoje
k sob¢. Dava to podnét k ménécennosti, pocitu nejistoty nebo az ke ztraté identity. Tento

stres miZe mit za nasledek vzniku deprese, agresivity, vyZadovani nadmérnych ohledt a
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sluzeb. Komplikuje také sexudlni Zivot, partnerské a rodinné vztahy. Clovék se uzavira

do sebe a odmita jakékoliv spolecenské aktivity.

Specifickymi problémy osob dlouhodobé nemocnych mtizou byt fobie z ohroZeni Zivota,
problémy s udrZzenim remise, piestavba navyklych zplsobl Zivota, snizena vykonnost,
zvySena citlivost na spoleCensky zatézové situace, nedostatek tolerance ze strany

neinformované vetejnosti.

, U vSech hybnych postizeni je velmi diilezite kompenzovat jedincim s telesnym
postizenim jejich omezeny pohyb, nebot dusledkem toho muze dojit k vyrazeni osoby
S telesnym postizenim z celé rady aktivit, které az dosud vykovavali, a tim i k omezeni

ucasti na spolecenském deni . (Marie Vitkova, 2006, str. 66)

3.4.1 Socialni rehabilitace u osob s RS
Partnerské vztahy:

., 1 téZce postizeny pacient by mél mit v rodiné néjakou pozitivni ulohu, kterd by ho zbavila
strachu z pocitu bezmocné zavislosti. Z pocitu, Ze je na obtiz, Ze neni k nicemu. Je treba
vymyslet néjakou cinnost, ktera by mu nejen vyplnila cas a byla uzitecna i pro néco, ale

kterd by byla prinosem i jeho okoli. “ (Havrdova a kol., 2002, str. 150)

U osob s RS jsou obavy v partnerském vtahu. Casto se stava a s tim je spojena i obava,
ze zdravy partner pfitomnost nemoci a s ni spojené problémy neunese a od partnera
odejde. Problémy mohou také nastat, kdyz se objevi i psychické obtize. Clovék s RS
ztraci schopnost vidét véci z jiného uhlu pohledu jako disledek nemoci, ne tedy svou
vinou. To je samoziejmé pro oba partnery velkou zatézi, a aby to nemélo co nejhorsi
dopad na chod celé rodiny, je potieba vzdy vyhledat pomoc odbornika. V piipadé, Ze jsou
v roding déti, je nezbytné, aby v ur¢itém veéku byly pouceny o skute¢nostech spojenych
s nemoci, tedy o ni mluvit. Eliminuje se tim mimo jiné nezadouci emoce strachu, kdy se

dité boji o Zivot svého rodice. (Havrdova a kol., 2002)

Uprava prostiedi:

’

Uprava bytu by méla byt bez bariér, schodi, piehlednd, nehlu¢na a cista tak, aby se

postizeny citil dobfe a nezranil se. Lizko by mélo byt pohodlné, polohovaci, prostorné a
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pevné. Z hlediska péce osobni hygieny o imobilni osoby by méla obsahovat sprchovani

ve specialn€ upravené koupelné, piip. otirdni celého téla, ¢isténi zubti, vlast a nehtt.

Osoby s RS maji Sirokou Skalu kompenza¢nich pomiticek, mezi které patii napi. hole
vychéazkové, skladaci, berlové, dale choditka a invalidni voziky. Mohou mit specialné
upravenou obuv, dalsi pomtcky typu ptiblizovacich klesti, zapinace knoflikii, drzaky na

sklenice, psaci nacini s modifikovanymi drzadly. (Lensky, 1996)
3.4.2 zakon o socialnich sluzbach

Socialni problematiku na Grovni statu fesi zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbéch,
ktery nabyl G¢innosti dnem 1. ledna 2007, déale jen zédkon (Zékon ¢.108/2006 Sb., o

socialnich sluzbach).

Tento zakon upravuje podminky poskytovani pomoci a podpory fyzickym osobam
V nepfiznivé socidlni situaci (dale jen ,,osoba®) prostiednictvim socidlnich sluzeb a
ptispévku na péci, podminky pro vydani opravnéni poskytovani socidlnich sluzeb, vykon
vetejné spravy v oblasti socidlnich sluzeb, inspekci poskytovani socialnich sluzeb a

ptedpoklady pro vykon ¢innosti v socidlnich sluzbéch.

»Podle §32 zakona, socilni sluzby zahrnuji:

socialni poradenstvi,

sluZzby socialni péce,

sluzby socialni prevence*

(Zakon ¢. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach, s. 246).

Socialni sluzby se realizuji v zafizenich socidlnich sluZeb, jejichZ vycet je samoziejmé
uveden také v zékong. Pro ilustraci bych uvedla naptiklad tato zatizeni, ktera jsou dle
mého nézoru nejvyznamnéjsi.

Pro poskytovani socidlnich sluzeb se mimo jiné zfizuji tato zafizeni socialnich sluzeb:
centra dennich sluzeb,

denni stacionare,

tydenni stacionare,

domovy pro seniory,

domovy se zvlaStnim reZimem®.
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3.4.3 Socialni sluzby

Jiz vime, Ze jakakoli zdravotni péce poskytovana v ambulantnim rezimu je vyhodné&jsi
nez 1é¢ba za hospitalizace. Klient neni stresovan vytrzenim z rodinného prostiedi. Jelikoz
jsou socialni sluzby nakladnou zalezitosti a klient ani mnohdy nezna sva prava, nastupuje
svépomocna organizace s informacemi, které jsou profesionalni, aktualni a odpovidaji
poticbam klientd. Snazi se mimo jiné bojovat o bezbariérové piistupy. Klienti s RS by
mélo byt umoznéno co nejdéle setrvat v rodinném prostiedi, coz i pro stat vyjde levnéji

nez ustavni péce. (Havrdova, 2006)

V piipad¢ péce Vv domacim prostiedi pomahd rodin¢ terénni oSetiovatelskd sluzba,
pecovatelé a osobni asistenti. V ptipad€ pobytu v socidlnim zafizeni je vyhodou vyuzit

organizované aktiviza¢ni sluzby (napt. ergoterapie, spolecenské a kulturni aktivity).

Dalsi moznosti je vyuziti rehabilitaénich pobytd napt. v laznich, to je ale potieba nechat

schvalit reviznim lékafem zdravotni pojistovny.

., Prvni a aktudlné stale jediné (udaj z roku 2014) specializované zdravotnické a socialni
pobytové zarizeni pro klienty SRS V Ceské republice je Domov sv. Josefa v Zirci
(stredisko Oblastni charity Cerveny Kostelec), které poskytuje komplexni péci takto
nemocnym z celé Ceské republiky od roku 2001.“ (Havrdova, 2015, str. 142)

Unie Roska — je spole¢nost, ktera rozviji bohaty socialné-zdravotni program. Jejimi tikoly
jsou rekondi¢ni a rehabilita¢ni povahy (pravidelna cviéeni, pobytové rekondice, plavani,
hipoterapie, pecovatelska sluzba. Mé stiedisko stacionarniho a socialné-rehabilita¢niho

charakteru. Vice bude popsano v praktické ¢asti.

Klienti také pomahaji vedle invalidniho dtichodu razné p¥ispévky od Utadu prace jako je

ptispévek na péci ¢i mobilitu, ale také i ziskat prikaz osoby se zdravotnim postizenim.
Doméci oSetfovatelska péce:

Je ur€ena spiSe osobam, jejichZ pohyblivost a sob&stacnost je znacné omezena. Dilezité
je vytvotit vhodny domadci interiér a zajistit co nejlepsi pecovatelskou sluzbu, aby zivot
postizenych a péce o né byla co nepfijatelnéjsi a nejoptimalngjsi. Je potieba zajistit aby
nemocny zustal plnopravnym integrovanym clenem rodiny, neopomijenym partnerem.
Od lidi blizkych by €lov€k nem¢l citit litovani, soucit a do urcité miry ani rozmazlenost.
Pecujici osoba se také vzdy nemuze chovat pohotove, vzdy usmévave. Muze se dostavit

vycerpanost a Unava, proto by se postizeny m¢l vidét v pravém svété a nevyzadovat
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prehnanou péci. Unie Roska — je spolecnost, ktera rozviji bohaty socialné-zdravotni
program. Jejimi ukoly jsou tkoly rekondi¢ni a rehabilitacni povahy (pravidelna cviceni,
pobytové rekondice, plavani, hipoterapie, pecovatelskd sluzba. Ma stiedisko
staciondrniho a socidlné-rehabilitacniho charakteru. Vice informaci bude uvedeno

Vv praktické ¢asti.

Klientiim také pomahaji vedle invalidniho diichodu rtizné ptispévky od Utadu prace, jako

je prispévek na péci €i mobilitu, ale také ziskani prikazu osoby se zdravotnim postizenim.

3.4.4 Programy socialni rehabilitace pro postiZené roztrousenou sklerézou
Cilem:

Rozvoj zdravotniho a psychologického uvédoméni

Rozvoj znalosti a dovednosti spravné Zivotospravy

Rozvoj znalosti a dovednosti, vyladovani dusevni rovnovahy a udrzovani mezilidskych

vztahil

Rozvoj znalosti a dovednosti raciondlni vyzivy
Rozvoj znalosti a dovednosti prevence a reedukace
Rozvoj znalosti a dovednosti kompenzaénich technik
Rozvoj sebeobsluznych dovednosti

Rozvoj zajmi a dovednosti v ,,hobby* ¢innostech

Rozvoj a péstovani kulturnich z4jmt
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II. PRAKTICKA CAST

J 4

4 Uvedeni do problematiky praktické casti bakalarské
prace

Prakticka cast je zaméfena na kvantitativni Setfeni formou dotazniku, doplnéné
kvalitativnim Setfenim pomoci rozhovoru. Respondenty vyzkumného Setieni byli dospéli

s diagndzou roztrousena skler6za mozkomisni.
4.1 Vymezeni cili prace

Hlavnim cilem bakalaiské prace bylo zjistit, zda se lidé s RS setkali s profesi specialniho
pedagoga, co ¢ekavaji, potiebuji ¢i mohou od specialnich pedagogt vyuzit, ¢im jim tato
profese mize byt napomocna. Vystupem prace bude t€z manual pro specialni pedagogy,
ktery bude poskytovat informace o specifickych potfebach lidi s RS a mize slouzit jako

pomiicka pro praci s touto cilovou skupinou.

Dil¢i cile

C1: Zjistit, jaké potfeby maji lidé s roztrousenou skler6zou mozkomisni a jakou saturaci
potieb biologickych, psychologickych a socidlnich o¢ekavaji.

C2: Zjistit, jakou zkuSenost maji lidé s roztrousenou skler6zou mozkomisni s profesi
specidlniho pedagoga.

C3: Vytvotit manual pro specialni pedagogy, ktefi budou profesné pisobit u lidi

S roztrouSenou skler6zou mozkomisni.

Pti formulaci hypotézy autorka vychazela z rozhovord se ¢leny Unie Roska v Hradci

Kralové a z praxi ziskanych poznatk.

H1: VétSina z oslovenych respondentil (jedinct s roztrousenou skler6zou mozkomisni)
nema povédomi o profesi specidlniho pedagoga ani Zadné praktické zkuSenosti s touto

profesi.
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5 Charakteristika vyzkumnych metod

5.1 Dotaznik

Velmi frekventovanou metodou ziskavani dat v pedagogickém vyzkumu je dotaznik. Coz
je zpusob pisemného kladeni otazek a ziskani pisemnych odpovédi. Otazky jsou piedem
pfipraveny a peclivé formulovany. Vyhodou dotaznikii je pomérné rychlé a ekonomické
shromazd’ovani dat od velkého poctu respondentt. Formy pozadované odpovédi mohou
byt oteviené nebo uzaviené. U otevienych polozek si respondent odpovéd’ vytvaii sam, u
uzavienych polozek jiz manipuluje s odpovéd'mi navrzenymi. Polozky v dotazniku musi
byt jasné a srozumitelné, formulace polozek musi byt jednozna¢né a nesmi pfipoustét

chéapani vice zptsoby. (Chraska, 2007)

Dotazniky slouzi k zjist'ovani informaci v celé populaci nebo ve skupiné osob. Na jejich
zaklad¢ dochazi k vyhodnoceni skute¢nosti, napt. nazord, a poté K orientaci dal$ich

kroki. Dotazniky mohou byt pisemné ¢i elektronicke.

Dotaznikovd metoda je klasickdi metoda pro zjisStovani nejriznéjSich poznatkt
prostfednictvim jednoduchého dotazniku zaméteného na konkrétni téma, nikoliv na

obecna témata.

5.2 Rozhovor

Je metoda shromazd’ovani dat, kterd spociva v bezprostfedni verbalni komunikaci

vyzkumného pracovnika a respondenta. (Chraska, 2007)

Slovo rozhovor pochazi s anglického slova (inter — mezi/ view — nazor). Jde tedy o
interpersonalni kontakt, tvaii v tvar, ale mizZe se nékdy vyuzit také telefonicky rozhovor.
Pti rozhovoru miizeme sledovat vnéj$i projevy dotazovaného, na které miizeme pohotove
reagovat a tim usmeériiovat dalSi pribéh rozhovoru. U rozhovoru se vice vyuziva
otevienych otazek, je mozné pozadat o vysvétleni odpovédi nebo se ptat na dodatecné
otazky. Vyuziva se vice u malych déti nebo u respondentt, ktefi maji problém se psanym

pismem. (Gavora, 2000)
Rozhovor s respondentem muze byt veden jako:
a) strukturovany rozhovor — pro tuto metodu jsou zpravidla ptipraveny otazky s uréenou

Skalou odpovédi
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b) nestrukturovany rozhovor — pfi této metod€ se pracuje s tematickymi okruhy pro

jednotlivé hodnocené sluzby

¢) nestandardizovany rozhovor — v ramci této metody se pracuje s urcitym poctem otazek,
které¢ jsou modifikovany podle typu poskytované sluzby. Rozhovory mohou byt
individualni, skupinové, osobni i telefonické — podle typu Setfeni. U skupinovych

rozhovort se zpravidla jedna o cilen¢ vybranou skupinu respondentd.

Rozhovor je ve vétsiné pripadt strukturovana konverzace, kterou badatel koriguje
pomoci hlavnich, navazujicich a patracich otazek. Typické pro hloubkovy rozhovor ve
vyzkumu je nesoumérnost moci. Vyzkumnik ma do urcité miry odliSnou roli od role

dotazovaného, vede rozhovor, vybird otazky a téz v idedlnim ptipadé rozhovor ukoncuje.
Typy otazek v rozhovoru jsou nasledujici:

uvodni otdzky — nasleduji po pfedstaveni vyzkumu, mély by byt jednoduché a mély by

davat najevo empatii s ucastnikem

hlavni otazky — jsou kli¢em rozhovoru, jelikoz nabadaji dotazovaného, aby vypravél o

tématech tvofticich jadro vyzkumu

navazujici otdzky — navazuji na komentafe a vypovedi ucastnika, jsou dilezité pro

ziskani hloubky, detailu a jemnych rozdilt
nepiimé otazky — maji podobu projektivnich otdzek a jsou dost obtiZzné interpretovatelné

dynamické otazky — otazky, které udrzuji vzdjemnou interakci béhem rozhovoru mezi

badatelem a U€astnikem, jejich cilem je udrZet tok feci

ukoncovaci otazky — jsou nedilnou soucasti kazdého rozhovoru, uzavieni rozhovoru by

nemélo probihat ve spéchu.

Rozhovor se doporucuje kombinovat s pozorovanim i dal$imi metodami kvalitativniho
vyzkumu, ale ne z divodu potvrzeni, ¢i vyvraceni vypovédi dotazovaného, ale k
ospravedInéni poznatkli ziskanim dalsich informaci z jinych perspektiv. (Svaficek,

Sedova a kol., 2007)
5.3 Pripadova studie

V piipadové studii jde o podrobny popis jedné osoby, kdy se v€nuje pozornost jeji

minulosti, kontextovym faktorim a postojiim, které¢ predchéazely urcité zlomové udalosti.
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Zkoumaji se napt. mozné pticiny, zkuSenosti nebo faktory, které k udéalosti vedly nebo

k ni mohly mit n¢jaky vztah. (Hendl, 2005)

U piipadové studie je mozné vyuzit i kombinaci idaji z dotazniku ¢i rozhovoru.
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6 Charakteristika respondenti

Dotazovani formou dotazniku probihalo pfes socialni sit' skupin tvotrenych lidmi
s roztrousenou skler6zou mozkomisni. Tyto skupiny maji pfiblizné 1500 ¢lent. Zde byl

dotaznik nahran. Vyplnény dotaznik se vratil od 174 respondentd.

Vyzkumné $etfeni doplnil rozhovor se dvéma ¢leny Unie Roska z HK (tato organizace
ma v HK 50 ¢lend).

6.1 Realizace dotaznikového Setreni

Dotaznik byl vytvofen jak v papirové podobg, tak i v elektronické podobé, a rozeslan

pouze V elektronické podobé. Byl uréen pouze pro 0soby s RS.

V tvodu dotazniku je uvedena hlavicka, kde jsou informace o autorce dotazniku, pro

koho je dotaznik ur€en a jaky je ditvod jeho distribuce.

Prvni otazky jsou koncipovany jako oteviené, autorka nejprve zjistovala
sociodemografické uidaje a poté potieby a ocekavani pacienti s RS, jejich socidlni situaci
Vramci znevyhodnéni, jaké maji zdravotni znevyhodnéni, kdo jim pomdha, jaké
povédomi, informace maji o profesi specialniho pedagoga a které sluzby by byly pro né
nejvetsim piinosem. Dale byly uvedeny otazky tykajici se kvality zivota, které byly
koncipovany jako uzaviené. Autorka se s ohledem na cilovou skupinu respondentli, mezi
nimiz jsou casto lidé, kterym de€la problémy psani, rozhodla v dotazniku pouzit vice

uzavienych otazek a dotaznik distribuovat pouze v elektronické podobé.

Dotaznik vytvofen v papirové podobé je ptiloZen jako pfiloha €. A.

6.1.1 Vysledky dotaznikového Setieni a jejich interpretace

Z rozeslaného dotazniku do skupiny pacienti se vratilo celkem 174 odpovédi. Cast

dotazniku je zaméfena na sociodemograficke udaje.
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Graf 1: Celkem odpovédi v poméru Zeny - muZi

celkem odpovédélo

v B celkem odpovédélo

0 50 100 150

Z celkového poctu respondentti odpovédélo vice zen.
Z hlediska pohlavi vyplnilo dotaznik 34 muza a 138 Zen.

Dle statistik toto onemocnéni vice postihuje Zzeny, tj. tfikrat castéji nez muZze.

http://www.hasim.cz/content/celostatni-registr-pacientu-s-roztrousenou-sklerozou

Graf 2: Vék z celkového poétu respondenti

vek

18-40

41-75

T T T T T

0 20 40 60 80 100 120

Ze 174 respondentt jich bylo 70 ve vékovém rozmezi 18 — 40 let. 104 respondentti pak
bylo ve v&kové kategorii 41 — 75 let.

Klient, ktery Zije s RS nejkratsi dobu, udaval obdobi 3 mésict. Nejdéle zije s RS klient,

ktery je nemocen 53 let.
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72,3% respondentu zije ve mésté a 27,7% na vesnici. Z toho 83,2% zije s rodinou, 16,2%

sam a 0,6% v pobytovém zafizeni.

Graf 3: Jak zavazZné je VaSe postiZeni

Jak zévazné je Vase postiZzeni?
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® PIné sobéstacny na pomoci druhych

l. Cast dotazniku — potieby a oéekavani

Ve druhé ¢asti dotazniku jsou otazky zaméfeny na potieby a oc¢ekavani osob s RS. U
otazky, v ¢em si mysli, Ze by potiebovali nejvice pomoci, se odpovédi celkem shodovaly.
Nejvice osob by potfebovalo pomoci v domécnosti, celkem takto odpovédélo 89
respondentli, coz je mozné rozdé€lit na pomoc s uklidem, s ndkupy, s oblékanim a s
hygienou. Dale by pfevazna vétsina respondentli potiebovala pomoci s dopravou, a to
hlavné k l1ékartim, potiebuji také oporu pfi chiizi, resp. s pohybem, nékterym staci mit
blizko ¢lovéka, ktery s nimi vyrazi ven pouze jako doprovod a v ptipadé tnavy je schopny
jim zajistit oporu. Tyto odpovédi se také shodovaly s malou informovanosti a

poradenstvim v oblasti uradu.

Z oblasti zdravi, kdy byla dle dotazniku hodnocena psychicka pohoda osob s RS, I¢ky a
rehabilitace, odpovédelo celkem 29 respondentli. Nejcastéji se potykaji se Spatnou

psychikou, chybi jim tedy psychoterapie a rehabilitace, coz souvisi s dalsi kategorii
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hodnoceni, a to finan¢ni. Celkem 21 respondenti odpovédélo, Ze maji nedostatek
finan¢nich prostfedkii na castéjSi rehabilitaci a lazné, nckteti z diivodu, ze jim
zaméstnavatel nechce umoznit nizsi pracovni uvazek, nebo ufad zajistit plny invalidni

dachod.

17 respondentd odpovédélo, ze jsou pln€ samostatni, pomoc tedy od druhych zatim
nepotiebuji, naopak 4 respondenti jsou plné¢ odkdzani na pomoc druhych. 8 jich uvedlo,
ze by jim stacilo pochopeni od druhych, jelikoz pocituji velkou tinavu a nejsou schopni
se pln¢ vénovat vSemu, co vyzaduje okoli.

Na otazku, kdo by jim vtom mohl pomoci, 88 respondenti odpovédélo, ze jim
momentalné pomaha rodina, dale vyuzivaji peCovatelky ¢i asistenty, ale nejradéji by
uvitali pomoc od tfadd, statu a zdravotnich pojistoven, nékteti by uvitali vétsi pomoc od

1ékait a psychologli. Ostatni odpovédéli, Ze nevi, kdo by jim mohl byt napomocny.

Graf 4: Pracujete?

Pracujete?

.

M Pracujete?

53,2% respondentti nepracuje a 46,8% je zaméstnano.
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Graf 5: Jak Vam Vase nemoc ovlivnila pracovni kariéru, piip. Vas znevyhodnila na trhu prace?

Zmenoznila Vam nemoc pracovni kariéru?

e [

0 50 100 150 200

U pfevazné vétSiny nemoc pracovni kariéru ovlivnila, nejvice z divodu tnavy, museli
nastoupit na zkraceny uvazek, nebo do plného invalidniho dichodu, coz je omezilo

finan¢né.

Graf 6: Sportujete?

Sportujete?

v I
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65,9% respondentli odpovédelo, Ze jejich zdravotni stav jim neumoZzni vykondvat zZadny
sport, 34,1% respondentd aktivné sportuje, nejéastéji uvedli turistiku, kolo, prochazky,

plavani, jogu a bézné rehabilitacni cviceni.
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Graf 7: Ovlivnila Va$e nemoc rodinné vztahy? P¥ip. Ze ano, jak?

rodinné vztahy
g
80 82 84 86 88 90 92

Nejcastéji ovlivnila nemoc rodinné vztahy tak, Ze je opustil partner a manZzelstvi skoncilo
rozvodem, také respondenti uvedli, ze se vztahy mezi rodinnymi piislusniky vylepsily,

vice se o své blizké boji, a tak jim vénuji vice péce.

Graf 8: Ovlivnila Va$e nemoc vztahy mezi piateli?

pratelské vztahy
v I
0 20 40 60 80 100 120

U nékterych 0sob nemoc ovlivnila pratelské vztahy, jelikoz jiz nemohou vykonavat tolik
aktivit a setkdvaji se s nepochopenim ohledné jejich Uinavy. Doslova uvedli, Ze jen Ti
nejveérngjsi zastali.

Odpovedi na otazku, jak nejcastéji respondenti travi sviij volny Cas, se velmi rozchazely.
Kazdy samoziejmé naplituje volny ¢as tim, co ho bavi a na co ma energii. Nejvice

odpovédi bylo, ze s rodinou, cvicenim, odpocinkem ¢i ru¢nimi pracemi a u PC.
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Graf 9: Vite o profesi specialniho pedagoga?

profese specialni pedagog
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39,3% vi o profesi specialniho pedagoga a 60,7% nevi.

U otazky, zda-li vi, co je ukolem specialniho pedagoga, se nejvice odpovédi shodovalo,
ze jeho ukolem je pomahat znevyhodnénym détem ve Skolach, nékteii respondenti uvedli,
ze maji specialni pedagogy v rodin€ ¢i blizkém okoli. 25 respondentii uvedlo, Ze se jiz se
specialni pedagogem setkali, ale spiSe v soucinnosti s jejich détmi, ktefi specialniho
pedagoga navstivili. To znamena, ze nikdo z respondentd nevyuzil specialniho pedagoga

V ramci svého znevyhodnéni.

Na otazku, vcem by mohl byt lidem SP ndpomocny, odpovédélo celkem 110
respondentli, ze nevi, 16 jich odpovédélo, ze uz v ni¢em, nékteti by uvitali pomoc
s psychickou, a nebo nasmérovat ke spravnému odbornikovi. Nékolik by ho vyuzilo
vV ramci poradenstvi s Gfady, informovanosti 0 RS, nékterym by stadilo je vyslechnout,
nékdo by rad zvysil kognitivni schopnosti. Dale by vyuZili specidlniho pedagoga na

problémy s motorikou a zrucnosti.
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Lékare by vyuzilo 136 respondentt, tj. 78,6%, fyzioterapeuta 95 respondentt, tj. 54,9%,
psychologa 57 respondentd, tj. 57, tj. 32,9%, osobniho asistenta 27 respondentd, tj.
154,6%, socialniho pracovnika 19 respondentd, tj. 11%, specidlniho pedagoga 5

respondent, tj. 2,9% a logopeda 2 respondenti, tj. 1,2%.

Na otazku, koho by vyuzili z hlediska jakékoliv pomoci, odpovédélo celkem 58
respondenttl, ze rodinu, 54 1ékare, fyzioterapeuta uvedlo 30 respondentd, psychologa 16
respondentl, osobniho asistenta 10 respondentti, 20 jich uvedlo, Ze nevi, socidlni sluzby
uvedlo cekem 6 respondentli, peCovatele 5 respondentl, nékdo uvedl, Ze se chce
spolehnout pouze sam na sebe, specidlniho pedagoga uvedli 2 respondenti. Ostatni

jednotlivci podle situace a 1é¢itele.

U otazky, zda-li maji problém s teci, uvedlo 121 respondentdi, Ze nikoliv, a 50
respondentii uvedlo, Ze problémy sie¢i maji. Nejcastéji vnimaji problém, Ze si
nevzpominaji na slova, koktaji a Spatné artikuluji.

Celkem 111 osob uvedlo problémy se zrakem, s tim, Ze nej¢astéjsi problém je rozmazané

vidéni, poSkozeny o¢ni nerv a bolesti oci.

Pohybové problémy uvedlo 134 respondentli, nejcastéji problémy s chlizi, svalovou

slabosti, spasticitou, stabilitou a 12 jich nechodi viibec, pouZziva invalidni vozik.
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Graf 11: Jaké kompenzaéni pomicky vyuZivate?

Vyuzivite néjaké kompenzaéni pomlcky?
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41% respondentli vyuzivad kompenzacni pomiicky, 42,8% nikoliv. Z toho nejvice 25,4%
pouziva invalidni vozik, 20,2% trekové hole, francouzské hole pouziva 18,5%
respondentl, 14,5% vyuziva choditko, 9,2% jiné kompenza¢ni pomiicky a 8,7%

vychazkové hole.

V ptipad€ jinych kompenzacnich pomucek vyuzivaji ddle sedatka do vany, elektrické

tiikolky a automobily.

Osobni hygienu zvlada samostatné celkem 160 respondentti, nékteti nepotiebuji vibec
pomoci a néktefi pouze casteCné, napf. s pomoci do vany. Nejvice vyuzivané

kompenzacni pomiicky jsou elektrické kartacky, madla, sedatka ve vané ¢i sprse.

Ohledné¢ zmény architektonickych bariér by 53 respondentli nic neménilo, c¢i
nepotiebovalo zménit, 33 respondentti odpovédelo, Ze nevi, a 37 respondentd by si pialo
vSude bezbariérovy piistup, najezdy, 13 osob ma problémy s vlastnim bydlenim, které
neodpovida bezbariérovym pozadavkim, 19 osob by si ptalo nahradit schody vytahy a
nektefi maji problém s vetfejnymi prostory, konkrétné s dvetmi, které jsou bud’ uzké, a

nebo tocici.
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U otazky, které nejvice vyuzivaji sluzby, 55 respondenti odpovédélo, ze zadné, 17 osob
vyuziva fyzioterapeuta ¢i rehabilitace, 13 osob vyuziva pouze lékate, 11 osob ma oporu
pouze u rodiny, kterda pomaha, 9 jich vyuziva osobu na pomoc v doméacnosti, hlavné
bézny uklid a ndkupy, 8 respondentli vyuziva moznosti psychoterapeuta, 7 respondenta

vyuziva pecovatele, 14 osob Vyuzivd moznosti 1azni nebo masaze.

Na otazku, které sluzby by pro né byly nejvétsim piinosem, odpovédelo 67 respondentt,
ze nevi, 23 lidi by nejvice uvitalo pomoc s uklidem v doméacnosti, donasku nakupti, obéda
apod., 24 osob by rado, aby fyzioterapeut nebo masér dochazel k nim domu a byl hrazen
z vetejného pojisténi, zbytek ma problémy s dopravou, takze by nejvice vyuzili dopravni

sluzbu a také by rado vyuzilo psychoterapeuta, nékdo ergoterapeuta a logopeda.

Na otdzku, co by jim nejvice pomohlo ke zlepsSeni kvality Zivota, se odpovédi hodné
rozchazely, jelikoz kazdému by samoziejmé vyhovovalo néco jiného, ale piesto nejvice
odpovédi bylo, ze jim chybi energie na bézné ¢innosti, tedy pocit'uji velkou tinavu. Druha
nejcastéj$i odpoveéd’ byla financni, jelikoz néktefi musi chodit stale do zaméstnani i pres
velkou unavu, to znamena, Ze ocenili by nejvice moznost bud’ zkrdceného uvazku spolu
s invalidnim dichodem. Kde se jesté vice respondentt shodlo bylo ve 12ti pfipadech, a
to zlepsit bezbariérovy piistup venku, ale i doma, coz opét souvisi s finan¢ni strankou.
10ti respondentim by pomohlo vice odpocinku, nékomu by pomohl osobni asistent a

nékterym lepsi moZnosti dopravy k 1ékaitim a vice empatie od lidi.

1. Cast dotaznikového Setieni byla zaméfena na kvalitu Zivota u 0sob

sRS.

ato ¢ast je vytvorena uzavienymi odpovéd’'mi, tedy znamkovanim jako ve $kole.
Tat t d d’'mi, ted k k kol
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Graf 12: Jak hodnotite sviij Zivot? Kdybyste méli o¢islovat jako ve §kole, jakou znamku byste dali?

Jak hodnotite sv(j Zivot? Kdybyste méli oéislovat kvalitu Zivota jako ve &kole,
jakou znamku by jste dali?

40%
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/

104 % -
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~
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Ti, co nedali dobrou znamku ke své kvalité Zivota, nejvice uvedli, ze kvalitu zivota by
jim zvysilo hlavné zdravi, jelikoz se potykaji s nedostatkem energie, také tim, Ze
konzumuji velkou spoustu 1éku a néktefti trpi bolesti. Také by jim kvalitu zivota zvysilo
vice odpocCinku, ale néktefi maji rodiny, pfip. stidle zaméstnani, které je udrzuje ve
finan¢ni stabilité¢, nemohou si ho tedy dostate¢né dovolit. Finan¢ni stranka byla také
zminéna v n¢kolika piipadech, potiebovali by vice finanéni podpory na poftizeni

bezbariérového prostiedi.

Graf 13: Mate dostatek prilezitosti pro rozvijeni svych zajmi?

Mate dostatek pfilezitosti pro rozvijeni svych zajm{? oznamkujte jako ve Skole

64% -

\

02%

®1 9283 @4 85
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103 respondent uvedlo, Ze maji dostatek ptilezitosti pro rozvijeni zajmii, coz je vice jak

50% vsech dotazovanych.

Graf 14: Jak spokojeni jste s tim, jak jste schopen vykonavat kazdodenni aktivity?

Jak spokojeny/a jste s tim, jak jste schopen/a vykonavat kazdodenni aktivity?
oznamkujte jako ve Skole

64% -
\ S 162%
/

110%

T 312%

e
353 %
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Celkem 82 osob jsou velmi spokojeni se schopnosti vykonavat denni aktivity, tedy dali
znamku 1 a 2, ale 61 jich dalo zndmku 3, z ¢ehoz vyplyvd omezeni v hybnosti a tim

nemoznost vykonavat vSe, co by si prali. 30 respondentii dalo Spatnou zndmku 4 a 5, coz

jsou osoby upoutani na invalidni vozik.

Graf 15: Jak jste spokojeni se svou schopnosti pracovat?

Jak spokojeny/a jste se svou schopnosti pracovat? oznamkujte jako ve Skole

173% —

@1 9203 94 85
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Z tohoto grafu vyplyva, ze pracovni uplatnéni a fyzické znevyhodnéni je velky problém
U 0s0b s roztrousenou skler6zou. Celkem hodnotilo 173 respondenti a nejvice jich dalo
znamku za 3, tedy 44 respondentd, z ¢ehoz vyplyva nej€astéji udavand odpovéd u otazky
¢. 10 prace na zkraceny tvazek. Celkem 30 respondentil dalo znamku 4, kdy je nemoc
ovlivnilav pracovni kariéte, a prakticky znemoznila uplatnéni na trhu prace. 34 osob dalo
nejhorsi znamku, a to z divodu, Ze jsou plné v invalidnim dichodu a nejsou schopni
pracovat vibec. Ne vSichni dotazovani jsou jiz na pracovnim trhu, néktefi uvedli, ze stale
studuji a nékteré maminky jsou na mateiské dovolené. 65 respondentti dalo dobrou

znamku, tedy 1 a 2.

Graf 16: Jak jste spokojeni se svymi osobnimi vztahy?

Jak spokojeny/a jste se svymi osobnimi vztahy? oznamkujte jako ve Skole
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~— 399%
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69 respondentd uvedlo, Ze jsou vyborné spokojeni se svymi osobnimi vztahy, 49 jich
uvedlo, Ze jsou spokojeni a dalo zndmku 2. Hodné uvadéli, Ze nejvétsi oporu a podporu

maji v rodiné a mezi ptateli, vyplyva to i z tohoto grafu.

50



Graf 17: Jak jste spokojeni s dostupnosti zdravotni péce?

Jak spokojeny/a jste s s dostupnosti Vasi zdravotni péce? oznamkujte jako ve
Skole

35%
9.2 %

347 %

Celkem 124 respondentti uvedlo velkou spokojenost se zdravotni péci. V ostatnich
ptipadech hraje roli dle pfedeslych odpovédi financni dostupnost na vice rehabilitaci,

fyzioterapii a vicekrat by jim pomohlo navstivit 1azné ¢i maséra.

6.1.2 Shrnuti dotaznikového Setieni

Na dotaznik odpovédelo vice zen nez muzi, jelikoz byl velky nepomér u obou pohlavi
(138:34). Neni zfejmé, zda je to tim, Ze ve statistikach se uvadi, Ze je vice Zen nemocnych
RS, nebo zda jsou Zeny vice vstiicné k vypliiovani dotaznikl. Z odpovédi skoro poloviny
respondentl vyplynulo, Ze jsou plné sobéstacni. Nejvice podpory maji ze strany rodiny,
se kterou Zije 144 dotazovanych. Jejich nemoc méla dopady na vztahy, jelikoz skoro
polovina se jich rozvedla. Vice dotazovanych respondentil zije ve mésté nez na vesnici.
Dale z dotaznikid vyplynulo, Ze lidé s RS sice maji ponéti o profesi specialniho pedagoga,
ale nikdy jej nevyuzili. Tim se vyvratila hypotéza €. 1, a to, ze lidé s RS nemaji ponéti o
profesi SP, ale potvrdila se, Ze s nim Zadné praktické zkuSenosti nemaji. Ukézalo se, ze
39,3% vi o profesi specialniho pedagoga a 60,7% 0sob s RS nema tuseni, Ze tato profese
existuje. Ti, co tuto profesi znaji, ziji ale v domnéni, ze specialni pedagog je napomocny
pouze détem se znevyhodnénim. A zde je potfeba zamyslet se nad tim, pro¢ to takto
doposud je. Pfedpokladem je, Ze tuto profesi maji spojenou spise s détmi, ale problémem
muZze byt nizka informovanost o této profesi. Specialni pedagogové by méli o sobé dat
veédét Siroké vefejnosti, ve vSech organizacich, tzn. vice s nimi spolupracovat, dat jim

vvvvvv

osoba z hlediska jejich nemoci je 1ékat (graf ¢. 9). Proto je dulezité informovat lékate o
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této moznosti, jelikoZ ten zcela jisté nemd dostatek Casovych moznosti vénovat se
dusledkim znevyhodnéni 0sob s roztrousenou sklerézou, ale mohl by jim sdélit, jaké
moznosti maji a na koho se mohou obratit. Dale také informovat i dalsi odborniky, jako

je fyzioterapeut, psychoterapeut, aj.

Piekvapenim bylo, ze piiblizn¢ 50 dotazovanych ma problém s fe¢i, ale logopeda by
vyuzili jen dva. Je tedy otazkou, zda i tato profese neni vnimana pouze v souvislosti

S détmi.

Z hlediska potieb vyslo z dotaznikového Setieni, ze by 0soby s RS nejvice uvitali pomoc
s domacnosti. Uvadéli velkou tnavu a $patnou mobilitu, jejich potieba vyjma zdravi je
hlavné v oblasti socialnich sluzeb, tedy zminili pecovatelku, asistentku, sluzbu na dovoz
jidla, ndkupt a dopravu, hlavné k 1€¢kaiim. Z biologickych potieb jim schazi vétsi pocet
rehabilitaci, pomoc se snizenou schopnosti pohybu mimo domov a psychicka podpora.
Tu nejvice uvadéli, ze ocekavaji od profese specidlniho pedagoga. Uvadéli hlavné, Ze by
chtéli vyslechnout a poradit. Dale, aby je specidlni pedagog nasméroval ke spravnému

odbornikovi.

Jelikoz ptevazna vétsina 0sob uvedla, ze je limitovana v pohybu, vyplynulo z dotazniku,
7ze se potykaji snedostatkem financi, které by nejvice vyuzili na piestavbu
bezbariérového bydleni, vzhledem k tomu, Ze se nemoc muze zhorSovat, budou
potiebovat jednodussi ptistupy jak ve svém byté, tak i venku na ulicich. Uvadéli, Ze je
nejvice trapi schody a nedostatek ndjezdi. Finance by také vyuZili na vice rehabilitaéniho

cviceni s fyzioterapeuty, lazn¢ a maséry.
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/ Pripadova studie

Pripadova studie byla vypracovana na zaklad¢ rozhovoru s partnerskym parem. Studie se
zaméfuje na osobni anamnézu pacientli s RS, na soucasny zdravotni stav, socialni
zacClenéni, pracovni uplatnéni, odbornou pomoc s intervenci specialniho pedagoga, vhled
do jejich spole¢ného souziti, tzn., co maji rozdilné a co spole¢né. Piepis rozhovoru je

pfiloZen jako pfiloha ¢. 2.

Pro ptipadovou studii byl proveden strukturovany rozhovor s pfedem pfipravenymi
otazkami a byl osloven par Jana (42 let) a Vasek (55 let), ktery spolu zije v panelovém
byté o velikosti 2+1. Ziji tam se dvéma détmi, Eva (11 let) a Vojtéch (13 let), které ma
Jana z prvniho manzelstvi. Vasek ma dospé€lého syna, ktery je jiz samostatny a bydli
jinde. Poznali se v organizaci Unie Roska v HK. Jana je plné¢ sobéstacna a Vasek ma

problémy s mobilitou, tzn. je ¢aste¢né sobéstacny. Partnefi souhlasi s uvefejnénim udaju.

7.1 Shrnuti rozhovoru s partnerskym parem

Z rozhovoru bylo zjisténo, ze Jana se 1é¢i s diagndzou od roku 2008, ale nemoc propukla
jiz v roce 1999, kdy méla potize s o¢ima, a tim ji byla stanovena $patnd diagnoza. V té
dobé byla vdané a s manzelem planovali rodinu. Ob¢ t€hotenstvi prob¢hla jiz s nemoci,
o kter¢ ale nevédéla. Uvadi, Ze nelituje toho, Ze byla Spatné diagnostikovana, jelikoz by
pravdépodobné do t€hotenstvi nesla. Jana trpi RS formy Relaps — remitentni, ale od prvni
ataky mé uvedeno s malignim pribc¢hem. U Vaska to bylo hodné podobné, nemoc
propukla v roce 1996, m¢l problémy s vidénim a diagnoza tedy znéla - dvojité vidéni. Od
roku 2005 je léceny na RS. Jeho forma je Chronicko-progresivni. Ani u jednoho
respondenta se nikdy tato nemoc v rodiné neobjevila, nikdo se s ni nelé¢i. Jana si mysli,
ze spoustéCem RS byla u ni mononukledza, kterou prodélala, a u Vaska to mohl byt pry
pravdépodobné stres z probihajiciho rozvodu. Jana se po zjisténi diagndzy s manZelem
rozvedla a v t¢ dobé navstévovala psychologickou poradnu, jelikoz rozvod a stanovena
diagno6za velmi negativné ovlivnila jeji psychiku. VasSek se po zjisténi diagn6zy s nemoci
vyrovnal sam. V té¢ dobé¢ byla Jan¢ nejvice oporou rodina a ptatelé, z hlediska odborné
pomoci nejvice neurolog a psycholog u Vaska to byl pouze neurolog. Jinou odbornou
pomoc nevyuZili. Zda ovlivnila jejich nemoc vtahy rodinné a pfatelské, Jana tvrdi:
,, Urcité ano, nemohla jsem se jiz tolik venovat aktivitam, jako byla napr. jizda na kole a

tim padem jsem o néekteré pratele prisla. Nasla jsem si ale jiné se stejnou diagnozou v
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nasi organizaci, se kterymi pordaddame rizné aktivity a je nam spolu dobre.* \elmi
obdobné to bylo u Vaska, ktery je rad, Ze méa nyni ptatelé z Rosky, na které se mize
spolehnout. V té dob¢, co byla Vaskovi stanovena diagndza, zil s partnerkou, ktera ho

poté opustila.

Jana i Vasek pobiraji invalidni dichod III. stupné, oba ale pracuji na zkraceny vazek u
zamgstnavatele na chranéném trhu prace. Jana ma vysokoskolské vzdélani a jeji ptivodni
1 souCasna profese je ucCetni. Vénuje se tedy stale tomu, co ji bavi, akordt ma
ptizptsobenou pracovni dobu. Pracuje jesté v kiestanském centru, kde puisobi na pozici
finan¢niho poradenstvi. Tam dochézi dle potfeby. Vasek ma stiedoskolské vzdélani a cely
pracovni zivot piisobil jako technik ve firmé, kterd méla zakazky po celé republice. Jezdil
tedy na montaZe a velmi rad na to vzpomind. Od stanoveni diagn6zy musel toto povolani

opustit a nyni pracuje také na chranéném trhu prace jako IT technik.

U otazky, v ¢em by jim mohl byt napomocny specialni pedagog, se odpovédi prakticky
shodovaly. Jana ma ptedstavu, Ze je specialni pedagog spravné nasméruje k odbornikovi,
ktery by jim mohl pomoci od soucasnych problémi. Tedy by umél rozpoznat, kde maji
aktualni problém, a doporucil by specialistu. VaSek se nezavisle na odpovédi Jany
vyjadiil velmi obdobné, tedy doporucit spravného odbornika. Konkrétné uvadi na
prikladu: ,, Mél jsem problémy s reci, nemohl jsem se normalné vyjadrit, zadrhaval jsem
se, preskakovaly mi slova. Navstivil jsem tedy logopeda, ktery mé naucil, jak sprdavné
mluvit, aby se vSe spravilo. Zacal jsem tedy mluvit pomalu a vse se zlepsilo. Nyni mdam
problémy se psanim pravou rukou. Kdyz prijde postacka, nemiizu se podepsat, jak se mi
rozklepe ruka. Musim tedy vyuzivat svou levou ruku, tzn. musel jsem se preucit z pravé

na levou ruku. Potieboval bych tedy naucit ¢i doporucit, jak toto spravit.

Jana méa nyni problémy s paméti, po nemoci si velmi Spatné¢ pamatuje jména lidi,
nepoznava je na ulici, preskakuji ji pismenka pfi mluvé, takze napt. misto hodinky fekne
holinky. Z odbornikli nav$tévuje momentalné¢ neurologa, urologa, o¢niho lékafe a
poradnu pro poruchu polykani. Vasek navStévuje neurologa, o¢niho l¢kate a urologa. Jiné
sluzby nevyuzivaji a doposud nevyuzili. Zatim se citi sobéstacni, v ptipadé potieby oslovi
rodinu a pratele, ktefi se o n¢€ postaraji. Vasek by nejvice potieboval pojezdovou plosinu
na schody, jelikoz bydli v 1. patfe a cestu do bytu absolvuje na nékolikrat. Jako
kompenzacni pomilicky nejvice momentdlné vyuzivd mechanicky invalidni vozik,
Vv ptipadé delsi trasy invalidni skutr. Z hlediska osobni hygieny zatim postacuje elektricky

zubni kartacek. Jana pouZziva pouze trekové hole.
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Oba partnefi maji velmi harmonicky vztah, dopliuji se, maji spolecné aktivity, jako je
rehabilita¢ni cviceni, jezdi na rekondi¢ni pobyty, na vylety, hodné prezentuji osvétu této
nemoci v ¢lancich, radiich, na pifednaskach, samy organizuji rizné piednasky na téma,
jak se vyrovnat s touto nemoci. Jak uvedla Jana, RS ma dva dopady na psychiku, bud’ trpi
negativnimi myslenkami ¢i depresemi a nebo euforii. Je oba pravé potkala ta veselejsi
varianta, z ¢ehoz plyne, ze puisobni stale vesele, nemoc berou tak, jak je, a uzivaji si vse,
co chtéji. Jana rada lyzuje, takze Vv zimé travi ¢as na horach a lyzuje v centru
handicapovanych lyzaiti monoski, Vasek neni lyzaf, jeho oblibenymi sporty jsou ty

adrenalinové, absolvoval skok padakem a rad by si to zopakoval.

7.2 Vysledek rozhovoru s klientkou Unie Roska

19. 2. 2019 probéhl sraz osob s RS v Unii Roska v Hradci Kralové. Tohoto setkani bylo

po konzultaci s predsedkyni Unie mozné se zucastnit.

Rozhovor probihal také s klientkou, které je 35 let. Diagnodza ji byla stanovena minuly
rok. M4 vysokoskolské vzdélani, plivodni profesi je farmaceut, pozdéji si svou odbornost
rozsifila o psychologické vzdélani. Je pln€ sobéstacnd, vdana, bezdétnd, zaméstnana jako
psychoterapeut v Nadaci Jakuba Voracka. Tato nadace zajistuje potiebnou
psychoterapeutickou podporu vyhradné osobam s RS. Jeji prace ji velmi bavi a napliuje,
vidi po n€kolika sezenich s pacienty pokroky. Psychoterapie je individualni dle potteby,
ale jejim hlavnim cilem je vyrovnat se s diagnézou a zivotni zmeénou, zaujmout aktivni
pristup k nemoci, hledani novych priorit, pfip. vyrovnani se S odchodem partnera ¢i
jinych vztahovych problémi. Psychoterapie také pomaha s Gizkostmi a jinymi stavy, které
nemoc piindsi. Z dotaznikového Setfeni vyslo, ze by lidé s RS potiebovali pomoci
s psychickymi problémy, ale je jich jesté spousta, ktefi nemaji ponéti, Ze tuto moznost
mohou vyuzit prakticky beztplatné (hradi se maly poplatek ve vysi 100,- za sezeni). Déle
ji trapi, ze nemohou beziplatné (tedy na pojistovnu) vyuzivat v HK Vojtovu metodu.

Neni zde totiZ nikdo, kdo by pod zastitou pojistovny tuto rehabilitaci provadél.
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r 4
8 Zavér
Roztrousena skler6za mozkomiSni je onemocnéni, které mize postihnout kazdého

Vv jakémkoli véku, v obdobi dospivani, dospé€losti a staii. Jeji ptiznaky jsou velice

individualni. Nemoc je to nevylécitelna a kazdy jedinec je nucen se s ni vyrovnat.

Cilem mé bakalaiské prace bylo zjistit, co lidé s RS potiebuji, ocekavaji, vyuziji a zda
maji povédomi o profesi specidlniho pedagoga, ktery by jim mohl byt pfinosem. Dale
vytvotit manudl, ktery mé byt pomutckou pro specidlni pedagogy, kteti se v ramci svého

povolani budou vénovat t¢émto osobam.

Teoretickd cast obsahovala veskeré informace o roztrousené skler6ze mozkomisSni
dostupné z odborné literatury. V praktick¢ casti byly stanoveny vyzkumné cile
z dotaznikového Setieni a rozhovort. Cilem prace bylo vytvofit manuél pro specialni
pedagogy, ktery ma obsahovat informace o tom, co tito lidé potfebuji a co jim muize
pomoci ke zlepSeni jejich obtizi a tim ke zlepSeni kvality jejich zivota. Z
celorepublikového dotaznikového Setfeni bylo zjisténo, ze povédomi o profesi
specialniho pedagoga sice osoby s RS maji, ale tuto profesi nevyuzivaji, jelikoz ji maji
spiSe spojenou s edukaci déti. Je tedy potieba vétsi informovanost nejen v poradenskych
zafizenich. Vice podporovat zaméstnanost, aby se osoby s RS nedostali do tizivé finan¢ni
situace a mohli si budovat lepsi a bezpecnéjsi podminky ve svém bydleni, pfip. si tyto
finan¢ni prostfedky pouzit na podporu v socialnich a zdravotnickych sluzbach, jako jsou
pecovatelé, fyzioterapeuti a psychoterapeuti. Kazdy ¢loveék ma jiné moZnosti, jak vyuzit
svilj volny cas, jak byt aktivni fyzicky a psychicky a jak se seberealizovat v zaméstnani
¢1 zajmovych aktivitach. Osoby s RS mohou vyuZivat organizace zamétené primo na toto
onemocnéni. Tyto organizace slouzi jako poradny, ale hlavné jako ptatelské organizace
lidi se stejnou diagnézou, které poradaji rtizné rekondi¢ni pobyty, spolecenské akce
pfimétené jejich moZnostem.

Roztrousena skler6za patii mezi onemocnéni, které kazdy pacient proziva jinak a mé jiné
moznosti. Je tedy potfeba k nim pfistupovat individudlné a maximalné jim pomoci ke

zlepSeni jejich kvality Zivota.
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Piiloha A:
Vazeni klienti,
obracim se na Vas s prosbou o vyplnéni dotazniku. Nasledujici otazky jsou pfipraveny

pro 0soby s roztrouSenou skler6zou mozkomisni.

Dotazuji se z pozice specialniho pedagoga s cilem ovéfit, zda v ramci ucelené rehabilitace

Vam muze byt ¢lovek s touto profesi néjak napomocny.

Otazky jsou vSeobecné zaméfeny na zjiSténi specifickych potfeb lidi, ktefi ziji
s chronickym onemocnénim s cilem zjistit, co lidé s roztrouSenou skler6zou mozkomisni

nejvice potiebuji a o¢ekavaji od druhych, at’ jiz od svych blizkych ¢i odbornikd.
Velky duraz je kladen také na kvalitu Zivota a socialni sluzby.

V prvni ¢asti jsou otazky koncipovany jako oteviené, proto prosim odpovidejte dle svych

zkuSenosti a moznosti.
Vyplnit dotaznik trva cca 15 minut.

Dotaznik je anonymni, jeho vysledky budou vyuzity pouze pro potieby tohoto Setfeni,

které je soucasti mé bakalarské préce.

D¢kuji za Vas ¢as a hlavné upfimnost.

Sociodemografické udaje

Vek:

Pohlavi:

Jak dlouho zijete s RS:

Jak z&dvaZné je vaSe postizeni: 1. jsem naprosto sobéstacny
2. s lehkou dopomoci
3. Castecné zavisly na pomoci druhych
4. pln¢€ zavisly na druhé osobé

Zijete: (prosim zakrouzkujte)

- mésto X vesnice
- Sam X  srodinou X v pobytovém zatizeni



1)

2)

3)

4)

5)

6)

7)

V ¢em si myslite, ze nejvice potiebujete z hlediska svého znevyhodnéni pomoci?

Pracujete? Ano Ne

Jak Vam Vase nemoc ovlivnila pracovni kariéru, ptip. Vas znevyhodnila na trhu
prace?

Ptip. 7e ano, kterému sportu se vénujete?
Ovlivnila VaSe nemoc rodinné vztahy? Ano NE
Ptip. ze ano, jak?

Ovlivnila VaSe nemoc vztahy mezi prateli? Ano  Ne
Prip. ze ano, jak?



8) Jaké sluzby nejvice vyuzivate?

12) Vite o profesi specialniho pedagoga? Ano ne

Pokud ano, vite kde pracuje a co je jeho tkolem?

13) V piipadé, Ze jste zatim se specidlnim pedagogem nespolupracovali, v ¢em si
myslite, ze by Vam mohl byt ndpomocny?



Lékar
Fyzioterapeut
Logoped

Osobni asistent
Specialni pedagog
Socialni pracovnik
Psycholog

Nooak~wdE

15) Koho byste nejvice vyuzil/a z hlediska jakékoliv pomoci?

vvvvvv

Ptip. ze

17) Mate problémy se zrakem?  Ano

Ptip. ze

18) Mate pohybové problémy?  Ano

Prip. ze

Ne

ano,
Ne

ano,
Ne

ano,



19) Vyuzivate n¢jaké kompenzaéni pomucky? Ano Ne

Ptip. jaké?
e vychazkové hole
e Trekové hole
e Francouzské hole
e Choditko
e Invalidni vozik
e Jiné -
UVEAEE. ettt
20) Zvladate samostatné osobni hygienu? Ano Ne
Vyuzivate k tomu néjaké kompenzacni pomucky?

vvvvvv

Jak hodnotite sviij zivot?

Kdybyste méli oc¢islovat kvalitu svého Zivota jako ve Skole, jakou znamku byste

mu dali?



Pokud jste dali znamku Spatnou, co byste potiebovali zajistit, aby se kvalita Vaseho

zivota zvysila?

Mate dostatek prilezitosti pro rozvijeni svych z4jmu?
1 2 3 4 5
Jak spokojeny/a jste s tim, jak jste schopen/a vykonavat kazdodenni aktivity?
1 2 3 4 5
Jak spokojeny/a jste se svou schopnosti pracovat?
1 2 3 4 5
Jak spokojeny/a jste se svymi osobnimi vztahy?
1 2 3 4 5
Jak spokojeny/a jste s s dostupnosti Vasi zdravotni péce?

1 2 3 4 5

Mate néjaké piipominky/chcete jesté k hodnoceni néco fici?



Piiloha B:

Rozhovor s partnerskym parem

Jak dlouho Zijete s diagnozou RS a jakou mate formu?

Jana: od roku 1999, ale 1é¢im se od roku 2008, forma relaps-remitentni

Vasek: od roku 1996, 1é¢im se od roku 2005, forma chronicko-progresivni

Rodinna anamnéza, objevila se nemoc u nékoho z rodiny?
Jana: ne

Vasek: ne

Co si myslite, Ze bylo spoustééem Vasi nemoci?
Jana: myslim, ze mononukledza

Vasek: myslim, ze stres, rozvad¢l jsem se

Po zjisténi diagnozy, kdo Vam byl nejvétsi oporou?
Jana: moje rodina a lékat

Vasek: pouze 1ékar, poté novi pratelé z Unie Roska

Vyuzili jste néjaké odborné sluzby?
Jana: ano, neurologa, psychologa a urologa

Vasek: ano, pouze neurologa

Zménila Vase nemoc pratelské vztahy:

Jana: ano, nemohla jsem vykonavat vSechny aktivity, které potadali



Vasek: u mé to bylo uplné stejné.

Pracujete?

Jana: ano, pracuji u zamé&stnavatele na chranéném trhu prace jako Gcetni, mam zkraceny

uvazek

Vasek: také pracuji u tohoto zaméstnavatele, ale spiSe na PC doma

V ¢em si myslite, Ze by Vam mohl byt nipomocny specialni pedagog?

Jana: myslim, ze by mé mél nasmérovat k odbornikovi, tzn. najit to ,,jadro pudla®, a

doporucit odbornika

Vasek: ja mam piedstavu stejné sluzby. Pomoc s doporuc¢enim spravného odbornika

Jaké je VaSe souziti?
Jana: naprosto harmonické, jsem moc spokojend, Vasek je vesely a je mi vZzdy oporou

Vasek: ja jsem taky velice spokojeny, konecné jsem nasel partnerku svého Zivota, ukazala
mi dalsi cestu, diky ni jsem aktivnéj$i a mam spoustu dalSich konicka. Je mi 1 velkou

psychickou oporou.

Co mate spolecného a co rozdilného?

Jana: spole¢nych sportovnich aktivit moc nemame, kazdy preferujeme jiny sport. Ja
miluju lyzovani, Vasek by na lyze nevlezl. Co se tyce konickd, kazdy se tedy vénujeme
tomu svému.

Vasek: hodné radi chodime cvicit, to nds oba bavi. Jana rada vymysli rizné vylety, ja zase

hrozné rad fidim, Jana neftidi, tak se i v tomto dopliujeme.



Je néco, co by jste potiebovali z hlediska biopsychosocialni pomoci?

Jana: ja sice chodim na trénovani paméti, ale stale se mi pletou pismenka, kdyz mluvim,
takze vice trénovat pamét. Chodim do polykaci poradny, protoze mam problémy
s polykanim potravy, u¢i m¢ tam, jak spravné polykat, abych jidlo nevdechla. Jinak
socialni pomoc zatim nepotfebuji, vSe si obstaram sama, kdyZz ne, pozadam o pomoc

rodinu.

Vasek: chodil jsem k logopedovi, ktery mé ucil, jak spravné mluvit, abych nezadrhovat,
tzn. ucil m&€ mluvit pomalu a v klidu. Mam problémy s pravou rukou, tzn. chtél bych
vyuzit ergoterapeutickou podporu, abych vice zapojil pravou ruku, ale myslim si, ze tento
problém miiZe pramenit z mé hlavy. Uplné nejvétsi problém vidim s dopravou se do bytu.
Mame 10 schodil a ja tuto cestu absolvuji na 4x, posedavam na schodech. Hrozn€ by mi
pomohla ploSina na schody. Jiné socidlni sluZzby zatim vyuZivat nepotiebuji, jelikoZ mam

rodinu a pratele, které se v pfipad€ nutnosti postaraji.



