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Anotace

VONDROVA, Lenka. Aktivizacni cinnosti  pacientii s roztrousenou  sklerézou.
Hradec Kralové, Univerzita Hradec Kralové, Filozoficka fakulta (Ustav socidlni prace),

2021. Bakalarska prace. Vedouci prace: PhDr. Lenka Neubauerova, PhD.

Bakalaiska prace se vénuje tématu, které bylo jest¢ donedavna tabuizovano. Roztrousena
skler6za je nevylécitelné autoimunitni demyelinizaéni onemocnéni napadajici nervovou
soustavu. Kazdy pacient ma jiny klinicky obraz a podle toho se odviji 1 jeho 1écba. V ramci
této 1éCby se doporucuje zaradit aktivizacni Cinnosti, které maji vést k sob&stacnosti,
udrzitelnosti aktivniho stavu a preventivng ptisobit proti socidlnimu vylouceni. Teoreticka
¢ast je vé€novana historii nemoci, potiebam pacientd v kontextu socialni péce a druhtim
aktivizacnich ¢innosti. Vyzkumna cCinnost je slozena z kvantitativniho Setfeni pomoci
dotaznikti a kvalitativniho Setfeni pomoci polostrukturovaného rozhovoru. Zavér

je vénovan vyhodnoceni ucinku aktivizacnich ¢innosti na pacienty s RS.

Klicova slova: roztrousend sklerdza, aktivizani cinnosti, socidlni sluzby, terapie,

socialni zaclenéni, sob&stacnost.



VONDROVA, Lenka. Activation activities of patients with multiple sclerosis.

Hradec Krélové, University of Hradec Kralové, Faculty of Arts (Department of Social
Work), 2021. Bachelor thesis. Leader: PhDr. Lenka Neubauerova, Ph.D.

The bachelor's thesis deals with a topic that was until recently taboo. Multiple sclerosis is
an incurable autoimmune demyelinating disease affecting the nervous system. Each patient
has a different clinical picture and his treatment is based on it. As part of this treatment,
it is recommended to include activation activities that should lead to self-sufficiency,
sustainability of the active state and prevent social exclusion. The theoretical
part is devoted to the history of the disease, the needs of patients in the context of social
care and types of activation activities. The research activity consists of a quantitative survey
using questionnaires and a qualitative survey using a semi-structured interview.
The conclusion is devoted to the evaluation of the effect of activation activities on patients
with MS.

Key words: multiple sclerosis, activation activities, social services, therapy, social
inclusion, self-sufficiency.



SEZNAM POUZITYCH ZKRATEK

DVC..o dil¢i vyzkumné cile
Ereska.........ooovvviiiiiiiiinnin, roztrousena skler6za
Ror oznaceni respondenta rozhovoru
RS roztrousena skleroza

TO ., tazatelska otazka



OBSAH

L UVOD ettt 9
2 CHARAKTERISTIKA NEMOCH .......coiiiiiec e 9
2.1 HISTOME RS ..o 9
2.2 PIOJEBVY RS 10
2.3 TYPY RS 10
2.4 PHCINY RS oo 11
2.5 LECEDA RS ..o 11

3 POTREBY OSOB S ONEMOCNENIM RS......ccocouiiimiiiiiieiieriieniiesiiesinesionns 12
3.1 ReNADIItACE ......civciiiiic 12
3.1.1  Aerobni a anaerobni tréNInkK..........ccccvveiieiiieiiiesieieee e 12
3.1.2  Rehabilitace s individudlni fyzioterapii .........cccevvvveieeiiiiiienieeiee e, 13
3.1.3  Léazeiniska péce a vodoléCebné procedury........ccooieiieiiiiiieniiieiie e 13

3.2 PSychoSOCIAINT PECE.......cccuiiiiiiiiiiici 13
3.2.1  PSYChOlOZICKA PECE.......eiivieeiiiieiice et 13
3.2.2  Psychosocidlni Zivot s RS ..o 13

4 SOCIALNI PECE A SLUZBY PRO OSOBY S HANDICAPEM ........cccoooomiviurninns 14
4.1  Typy socialnich sluzeb pro osoby se zdravotnim postizenim............ccccceerernne. 14
4.1.1  RezidenCni SIUZDY ......ccooiiiiiiiii 15
4.1.2  Podpora zivota v domacim prostredi ..........c.cervrrriiieriniinieiicc e 15

4.2  Nabidka socidlnich sluzeb pro lidi s roztrousenou sklerdzou .............c.ccceveneee. 16
4.3 SOCIAINT POAPOTA.....iiiiiiiiiiiiic i 18

O TERAPIE ... s 21
5.1 DIUNY teraPIT vvvveiiiiiiiiiiieeie e 21
TR I R Y74 o] (< - o =TSSP 21
TR Ao 1 (= o] [ OSSP 22
ST G T o [100] (< =1 o TSP 22



7

TN T OF: 0113 (<] 1o =TSP SRPR 22

5.15  ANBEEIAPIE. ..t 23
516 MUZIKOTEIAPIE ...t 23
5.1.7  EFQOTEIAPIE ....eeiueeiieeeeteete sttt nn bbb 24
METODICKA CAST ..ottt 25
6.1  DIICT vYZKUMNE CIIE .oovvviiiiiii i 25
6.2 Zdavodnéni zvolen€ho VYZKUMU ........ccceviiiiiiiiiiiie i 25
6.3  Transformace dil¢ich cili do vyzkumnych nastrojii ........ccccevvvveiiiiniiiiniiiennne, 26
6.4  Popis a organizace VYZKUMU ..........ccoiiiiiiiiiieiii e 27
6.5 Etika a moznd rizika VYZKUMU ........cooiiiiiiiic e 28
INTERPRETACE DOSAZENYCH VYSLEDKU VYZKUMNEHO SETRENT.....28
7.1  Vyhodnoceni dosazenych vysledkl vyzkumného Setient............ccooovvrveninnnnnn. 28

7.2  DVC 1 Zjistit a vyhodnotit informovanost a zkusenost s aktivizaénimi ¢innostmi

30

7.3 DVC 2. Zjistit jaky pfinos maji tyto aktivizacni ¢innosti na socialni stranku

OS0DINOSEI . ettt e et e e —————aa e e e e —— 32

7.4  DVC 3. Zjistit jaka ¢innost, poptipadé co by pacientim pomohlo se znovu

ZaClenit dO SPOIECTIOSET ......veiiiiiii e 33
75  ROZhOVOT C. 1 oo 34
A T 0 Y4 110 )70 ) o T 37
T.7  ROZNOVOT C.3 oo 40
7.8 ZAVET VYZKUMNE CASLL....cueiiiiiiiiiiiicieie e 44
8  ZAVER ADISKUZE .....c.oiiiiieeeeteeeee ettt 45
9 SEZNAM TABULEK ..ottt 48
10 SEZNAM PRILOH .....cooovoiiiveeicieicieeeeeee ettt 48
11 SEZNAM POUZITE LITERAUTY A ZDOJU .....ccoovvirireeiesrereresieeeesenen s, 49
12 INTERNETOVE ZDROJE: ......coviieeireessiiesiesessesesssisieses s sissessesssssessessssssseneans 51



1 UVOD

Cilem bakalarské prace je charakterizovat aspekty zivota osob s roztrousenou skler6zou
(v textu dale také jen ,,RS*) a moznosti aktivizacnich ¢innosti, které vedou k udrzitelnosti
socialniho zaclenéni do spolecnosti, sobéstacnosti a samostatnosti. Nejdiive bych Véas rada
provedla obecnym seznamenim s timto onemocnénim. PopiSi jeho typy, prub¢h a pficiny,
jez ji zpusobuji, vcetné moznosti 1é¢by, které skyta soucasna lékaiska véda. Vypracuji
prehled hlavnich specifik a potieb cilové skupiny, kterou se pro ucely této prace rozumi
0soby s RS. Zamétim se na zdravotni a socialni péci, kterou umi spoleénost obecné osobam
se zdravotnim postizenim a dale pak konkrétné osobam s roztrouSenou sklerézou
nabidnout. V praci uvedu také vycet organizaci, které se néjakym zpisobem zabyvaji
problematikou RS a svoji existenci a ¢innosti usiluji o zkvalitnéni zivota a aktivizaci 0Sob
s roztrousenou skler6zou a svou ¢innosti zmirfiuji dopady na socidlni zivot pacienty s RS.
Ucelem bakalatské prace je zorientovat se v oblasti zakladni teorie a moznostech socialni
péce. Obecné popsat poskytované davky a sluzby ze systému socidlni ochrany, které fesi
situace znevyhodnénych 0Sob s postizenim. Detailnéji se zamé&fim na zvolenou cilovou

skupinu osob s roztrousenou skler6zou.

2 CHARAKTERISTIKA NEMOCI
2.1 Historie RS

Prvni zminky o této nemoci pochazi z 13. az 14. stoleti, ,, popisem roztrousené sklerozy
by mohl byt pripad svaté Lidwiny ze Schiedamu, ktery obsahuje zpravy o prechodné ztrate
zraku, poruchach hybnosti a citlivosti“ (Havrdova a kol. 2013), dalsi jiz podloZena fakta
byla zminéna na zacatku 19. stoleti, diky dochovanému deniku Augusta Fredericka d Este.
V tomto pomérné rozsahlém dile z let 1822 az 1846 popisoval potize spojené s nemoci.

V histrorii byly ptiznaky RS pfisuzovany jinym chorobam. Az teprve poznatky Jeana
Martina Charcota se poprvé objevuje oznaceni roztrousena sklerdza. V roce 1960 doslo
k pfevratnému objevu, Wallace Tourtellot zjistil, Ze nemoc neni chorobou krevni,
jak se dlouho védci domnivali, ale chorobou autoimunitni.

Velkym pokrokem v 1é€bé RS je vyndlez magnetické resonance, ktery se pii diagnostice
RS zacal vyuzivat v 80. letech 20. stoleti.

Diky této diagnostice, moznostem 1éCby, kterd se vyviji neuvétitelnou rychlosti, je mozné
dnes velmi vyrazné zpomalit. Jedinci postiZzeni touto nemoci mohou i s RS Zit béznym

zpusobem Zivota. Bohuzel 1 pfes to je roztrouSena skler6za stale nemoci nevylécitelnou.



.,V Ceské republice pod vedenim profesora MUDr. Pavla Jedlicky DrSc., vznikaji prvni
specializovana pracovisté s multidisciplinarnimi tymy, které se veénuji prdce tomuto

onemocneni “ ( Pitha dle Bartdkova 2015)

2.2 Projevy RS

Onemocnéni mize postihnout jedince v jakémkoli véku, nejcastéjsi vyskyt je ve véku
0d 20 - 40 let, ¢astéji u Zzen v pomé&ru 2:1. Ve vétsing piipadi se potvrdilo, ze prubéh nemoci
je tim horsi, ¢im pozdéji propukne.

Projevuje se rtznymi piiznaky v zavislosti na tom, ktera oblast mozku ¢i michy
je zasazena. Mezi nejCastéj$i patii zasazeni zrakového nervu, které se projevuje bolesti
pii pohybu oka, zamlZené nebo dvojité vidéni, poruchy barvocitu, tlak za okem. Dal§imi
projevy jsou poruchy citlivosti, mravenceni na riznych ¢astech téla, hlavné koncetinach,
ruzn¢ zavazné poruchy pohybového aparatu a svalova slabost. Nemocny ve vétsin€ piipada
trpi  dlouhotrvajici inavou, bolestmi, zavratémi, urologickymi potizemi 1 sexudlni
dysfunkci. Prognoza vyvoje je individualni a nepfedvidatelna.

Bohuzel ani v dnes$ni dobé nelze tuto nemoc uplné vylécit, avsak s velmi rychle
se rozvijejicimi moznostmi 1écby ji lze pozastavit ¢i zmirnit jeji prib&h. V opacném
pfipad€ mize vést k téZké imobilite.

Podle Havrdové (a kol. 2013) je narGst nemocnych zapfi¢inén zlepSenim diagnostiky

nemoci.

2.3 Typy RS

Existuji 4 typy onemocnéni RS:

1. Jedna se relabujici—progredujici RS, ktera je charakteristicka opakovanim zhorSeni
a zlepSeni prub&éhu nemoci. Nejmén¢ zastoupeny. Nejrychlejsi postup nemoci.

2. Sekundarn€ progresivni RS s postupujicim neurologickym zhorSenim. Ubyva
postupné atak, ale postizeni se prohlubuje a asto nastava invalidita.

3. Primarné progresivni RS s velkou progresi invalidity. Méné zastoupend, invalidita
nastava bez projevovani atak. Silné neurodegenerace.

4. Relaps remitentni RS se vyskytuje u vétSiny pacientii v pocatcich onemocnéni.

Zanétlivy proces probihd stfidanim atak a obdobi remisi.
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2.4 Priciny RS

Dodnes stale neni jasné, jaky impuls zplsobuje to, Ze imunitni systém napada centralni
nervovou soustavu (mozek a michu), zpisobuje demyelinizaci obalii nervovych vlaken.
Tento jev zpusobuje omezeni prenosu vzruchu. Dle kanadské studie z roku 2011 je jednou
Z moznosti je deficit proteinu Calnexinu, jehoz ukolem je kontrola sekre¢ni Zzlazy.
Je nam také znamo, e za onemocnénim miize byt i zemépisny faktor. Cim déle od rovniku,
tim Castéj$i onemocnéni je. Dalsi jedinecnou roli zde hraje dédicnost.

Podle Lenského muze byt dalSim vysvétlenim teorie vadného metabolismu, zvySeni
konzumace rostlinnych a rybich tukii bohatSich na nenasycené mastné kyseliny je spojeno
S niz§im vyskytem nemoci. Svoji nezastupitelnou roli zde hraje i teorie infek¢ni. ,, Virus
nebo jiné agens, zodpovédné za RS, infikuje lidsky organismus nejspis nékdy pred pubertou
nebo kolem ni. Nepusobi projevy nemoci, ziistava zabudovany v jadre hostitelské nervoveé
bunky v klidové formé. Pozdéji, po vice letech a za urcitych podminek, tento virus procitne,
aktivuje, pomnozi se a nastartuje nicivy autoreaktivni potencial, ustici v demyelinizaci.
StéZejni otazkou ziistdava, jde-li o néjakého zvldstniho puvodce pro RS zcela specifického,
nebo zda se uplatnuje néjaky konvencni, bézné rozsireny, bézné pusobici virus, ktery mutaci
ziskal vlastnosti, navozujici RS. Nejvice se mysli na virus spalnicek zardének, priusnic,
planych nestovic a oparu ....adenoviry...infekcni mononukledzy...“ (Lensky, P., 1996,
S.37) Posledni teorii, ktera zatim nejpfesnéji popisuje mozné piiiny RS je teorie
imunologicka. Rika, ze je RS autoimunitni onemocnéni zptisobené selhanim obranné
reakce organismu, ktera zptsobuje rozpad myelinu a destrukci axonil. V uspéchané dob¢

21. stoleti muze byt jednou z pfic¢in propuknuti choroby stres.

2.5 Lécba RS

Postup 1é¢by nelze urcit hromadng. Vzhledem k tomu, ze ataky jednotlivych pacient
se rtzni, tak 1 postup 1é€by nemtize byt jednotny. Lécba RS obsahuje 1écbu akutni ataky,
lécbu priznakii nemoci a omezeni aktivity nemoci. Symptomatickd 1écba snizuje
prohlubovéani ptiznakli nemoci jako je deprese, spasticita, inava, tfes nebo brnéni.

Mezi 1éky podavané pii akutnich atakach se fadi Methylprednisol, kortikoidy neboli
kortikosteroidy. Bohuzel 1é¢ba kortikosteroidy md mnoho neptiznivych vedlejSich ucinki.
Pti 1écbé RS je velmi dilezité to, aby byla zahdjena co nejdfive po diagnostikovani

onemocnéni.
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Neméné dualezitym faktorem 1écby je také to, aby byla cilend, dlouhodobd a pravidelna.
Krome¢ jiz zmiflovanych medikamentil jsou projevy RS léceny také protizdnétlivymi 1éky,
vitaminy ¢i antidepresivy. Mimo to je mozné ke zmirnéni negativnich dopadit onemocnéni
aplikovat nejriznéj$i formy terapie napiiklad fyzioterapie, ergoterapie, hipoterapie
¢i balneoterapie, kterym budu vénovat vétSi pozornost v zavéru teoretické casti. Dalsi
moznou alternativou je vyuziti pohybové aktivity a cvieni jako je napiiklad joga,
rekondiéni cviceni a 1é¢ebna télesna vychova. Velmi vhodna je i zména Zivotniho stylu
a prizpusobeni stravovacich navykli nemocného. Jako u¢inna doplitkova terapie se jevi
formy alternativni mediciny, mezi které patii akupresura, Vojtova metoda, polohovani,

masaze.

3 POTREBY OSOB S ONEMOCNENIM RS

Védecké a praktické zkuSenosti prokéazaly, Ze dulezitou potiebou pro osoby s RS by méla
byt kvalitni rehabilitace. Touto terapii lze docilit GspéSné pohybové 1é€by pravidelnym
kondi¢nim tréninkem. ,,Aktivni spoluprace s terapeutem, osobni zapal pro véc a snaha
prozivat idedlni pohybové vzorce ve vsech béznych dennich cinnostech, aby mohly byt
v CNS trvale ulozeny. Intenzivni radostné proZivani kazdého dne je totiz zarukou kvalitniho

proziti celého Zivota pro kazdého clovéka. *“ (Havrdova,2006)

3.1 Rehabilitace

Bohuzel pravé rehabilitace je pii 1é€bé RS velmi opomijena. Pro podporu rehabilitace
vznikl v 90. letech v Evropé tym odbornikd s nazvem RIMS (Rehabilitation in Multiple
Sclerosis). Takovato rehabilitace by méla obsahovat nejen rehabilitaci télesnou, jakou
Ji mnozi z nds znaji, ale i1 rehabilitaci socidlni, pedagogickou a pracovni. Pomaha zajistit
mobilitu pacienta, ktera vede k sobé&stacnosti. “Lécha kazdého pacienta by pak méla byt

individudalni, tvz. tailor-made (usita na miru)* (Valis a Pavelek,2018)

3.1.1 Aerobni a anaerobni trénink

Aerobni (vytrvalostni) a anaerobni (posilovaci) rehabilitace by méla byt dilezitou soucasti
zivota lidi s RS. VétSina pacientl ale naopak svou fyzickou aktivitu omezi ze strachu pred
moznymi dal§imi ataky. Fyzické aktivita naopak zlepSuje svalovou silu a snizuje tnavu.

Za aerobni aktivitu lze povazovat nordic walking, jizdu na rotopedu, rychlou chuzi aj.
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3.1.2 Rehabilitace s individualni fyzioterapii

Individualni terapie zaméiena na mékké a mobilizacni techniky, kdy vhodnou, intenzivni
a opakovanou stimulaci mizeme podpofit pohybové dovednosti pacienta. U tohoto druhu

rehabilitace je velmi dulezitd spoluprace pacienta.

3.1.3 Lazeinska péce a vodolécebné procedury

»Pohyb ve vodeé je plynulejsi, odlehceny a nehrozi prudké pady pacienta se zranénim.
Virivé koupele ¢i perlickové koupele jsou pak procedurami relaxacnimi. Lazenska terapie
je poskytnuta na zadost oSetrujiciho lékare (neurologa c¢i rehabilitacniho [ékare)

a lze ji opakovat v pripade jejiho efektu.”( Vali§ a Pavelek, 2018)

3.2 Psychosociilni péce

Castym doprovodnym jevem onemocnéni pacienti s RS jsou deprese, tizkosti a jiné
psychické obtize. V prabéhu 1écby nemoci samotné mize byt niapomocna

tedy i psychologicka podpora, aby se piedchazelo k socialnimu vylouceni.

3.2.1 Psychologicka péce

Nejcastéji probiha psychologickd pé€e v ramci jednordzové krizové intervence s pievahou
naslouchani ze strany terapeuta.

Systematicka individudlni terapie je dlouhodobd. Pii této terapii je vhodné zapojit
1 ptibuzné. Cilem je provést pacienta adaptacnimi fazemi nemoci. Postupné piijimani
nemoci, fyzické stradani, ¢asté onemocnéni, snizené pracovni a celkové vykonnosti.
Skupinova psychoterapie se pfili§ Casto nevyskytuje. Pacienti vyuZivaji spiSe moZnosti
individualnich poradenstvi. Piesto vyhodou této terapie mohou byt zkuSenosti pacientt,

sdileni a podpora skupiny lidi se stejnymi obtizemi.

3.2.2 Psychosocialni Zivot s RS

Zrovna tak, jako pacient, nese velké biimé této nové Zivotni situace i jeho rodina. Casto
dochazi k novému nastaveni roli. Je v§ak velmi nutné, aby se pacient citil potfebny. V této
fazi, kdy pacient bojuje s pfijetim nové role se nabizi psychoterapie, kterd pomiize udrzet

urcitou davku sebedlveéry a socialni kontakt.
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4 SOCIALNI PECE A SLUZBY PRO OSOBY S HANDICAPEM

Obecné lze fici, Zze zdravotni postiZeni je ¢asteCna nebo Uplna ztrata schopnosti clovéka
vykonavat né¢kterou ¢innost nebo nekolik Cinnosti v disledku tirazu, nemoci ¢i vrozené
vady.

wPostizeni samo o sobé vSak nutné nemusi znamenat snizeni kvality Zivota jedince
nebo jeho neschopnost pracovat. Zalezi na pristupu daného jedince a situaci a postojich
spolecnosti, ve které jedinec s postizenim Zije." (Novosad, 2009)

Mira pomoci poskytovana postizenému jednotlivci tak urcuje stupen jeho handicapu,
coz nazorn¢ vysvétluje na prikladu ze skolstvi M. Pasch (1998):

~Handicap je nevyhoda, které je jedinec vystaven vinou poruchy. Rozsah handicapu
jedince je diusledkem toho, nakolik pomoc poskytnutd spolecnosti odpovida zdvaznosti
poruch. Napriklad clovek s télesnymi  vadami, ktery pouziva invalidni vozik,
bude handicapovany v pripadé snahy studovat ve skole, ktera je pro ného svym nevhodnym
architektonickym reSenim nepristupnd, nebude vsak prakticky handicapovany prostorach,

které jsou zbudovany jako bezbariérové.“(Pasch,1998)

4.1 Typy socialnich sluZeb pro osoby se zdravotnim postiZenim

Zakladnimi nastroji socidlni pomoci jsou socidlni poradenstvi, socialni sluZzby,
socialné-pravni ochrana a penéZni nebo vécné socialni davky. Socidlni sluzbou
se rozumi vetejna sluzba, ktera je ur€end osobam, jez se ocitly v neptiznivé socialni situaci,
a ktera témto osobam nebo skupindm osob nabizi feseni situace a napomaha jim k dobrému
socialni fungovani.
Mezi o0soby Vv nepfiznivé socialni situaci se fadi také osoby se zdravotnim postizenim
(tedy isroztrousenou skler6zou), které nejsou objektivné schopny zit samostatny
plnohodnotny Zivot a k zachovani ¢i udrzeni uréité kvality Zivota potfebuji pomoc jinych
osob. Situaci osob se zdravotnim postizenim lze feSit dvéma zakladnimi zpisoby,
prostfednictvim:

e rezidencnich sluZeb (Zivot v pobytovém zafizeni)

e terénnich, popt. ambulantnich sluzeb (Zivot v domacim prostfedi za podpory

rodiny a dostupnych socialnich sluzeb)
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4.1.1 Reziden¢ni sluzby

Pobytova zafizeni jsou zastoupena zejména domovy pro osoby se zdravotnim
postizenim, ktera zajistuji svym klientim dle jejich individualnich potfeb zejména:
ubytovani, stravovani, pomoc pii sebeobsluze, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni sluzby,
zdravotni péci, pracovni rehabilitaci, pomoc pifi prosazovani prav a zajmi a poskytnuti
informaci.

Nov¢jsim typem rezidencniho zafizeni jsou stacionare. Stacionaf poskytuje svym
klientim zpravidla tyto sluzby: zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim,
pomoc pfi zajistovani prav a zajmu, vychovné cinnosti, léCebné-napravné aktivity
(fyzioterapie, ergoterapie, psychoterapie, logopedie apod.), vzdélavaci a aktivizacni sluzby
nebo psychoterapie.

V nékterych piipadech mohou byt soucasti domova nebo staciondte pro dospélé
také socialné-terapeutické dilny, zaméfené na vytvarné, rukodélné nebo jiné ¢innosti
podporujici seberealizaci a osobni rozvoj klientt.

K pobytovym zafizenim zdravotné-socidlniho typu patii také hospicova centra.
Ukolem hospicii je zmirnit stradani a utrpeni, jez doléh4 na velmi téZce &i nevylécitelng
nemocné jedince. Tito lidé trpi kromé velkych bolesti i jinymi zdvaznymi obtizemi
a pottebuji paliativni péci, kterd sice primarné neléci, ale usiluje o zmirnéni bolesti a dalSich
velmi téZkych projevli Casto finalniho stadia nemoci nebo velmi t&€zkého funkéniho
postizZeni.

Mimo hospice muze byt paliativni péce poskytovdna na specializovanych oddélenich
1é¢eben dlouhodobé nemocnych, které jsou sice zdravotnickymi zatizenimi, ale mohou
poskytnout i sluzbu socialni hospitalizace, jejimz cilem neni 1éba — zlepSeni stavu
nemocného, ale zabezpeceni pro nemocného piijatelnych existenénich podminek

a dostupné oSetfovatelské péce.

4.1.2 Podpora Zivota v domacim prostredi

Existuji sluzby umoznujici lidem se zdravotnim postizenim zistat ve svém domacim
prostiedi. Tato pomoc jim napomdha co nejvice se zapojit do bézného spolecenského
zivota a V piipadech, kdy toto jejich stav vylucuje, jim zajiStuji distojné prostredi
a pfijatelné zachazeni.

Pecovatelska sluzba umoziuje lidem s postizenim Zzit déle v jejich domacim prostiedi
S tim, Ze jim pomaha se zajisténim téch zivotnich potieb a ukond, které jiz samostatné bez

dopomoci jiné osoby nezvladnou. Jedna se zejména o pomoc pfi zvladani béznych ukont
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péce o vlastni osobu, pomoc pfi osobni hygiené¢ pomoc pii podavani stravy, pfi zajiSténi
chodu domécnosti, zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostifedim.

Domaci péce je zdravotné-socialni sluzba, kdy oSetfovatelka dochazi do klientovy
domadacnosti. Pomahd mu s osobni hygienou, s aplikaci 1éCiv a ptevazy, rehabilituje
snim i celkoveé sleduje jeho zdravotni stav. Zaroven ptispiva k tomu, aby se jeho stav
nem¢énil k horSimu.

Osobni asistence je sluzba podobna pecovatelské sluzbé. Navic obsahuje pomoc
pii uplatiiovani prav, opravnénych zajmi a pii obstaravani osobnich zalezitosti, vychovné,
vzdé¢lavaci a aktivizacni ¢innosti a pomoc pii zajisténi chodu domécnosti.

Podporované chranéné bydleni je terénni socidlni sluzbou. Jejim smyslem je podpofit
Clovéka v tom, aby mohl vést bézny zplsob zivota ve vlastnim byté nebo
V byté poskytnutém organizaci.

Respitni péce je ulevovou, odlehc¢ovaci sluzbou, jejimz cilem je umoznit pecujici osobé

odpocinek nebo ji poskytnout ¢as, aby si mohla vyfidit své osobni zalezitosti.

4.2 Nabidka socialnich sluZeb pro lidi s roztrousenou skler6zou

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach (2006, § 3) vymezuje socialni sluzbu jako
,, ¢innost nebo soubor cinnosti zajistujicich pomoc a podporu osobam za ucelem socialniho
zaclenéni nebo prevence socidlniho vylouceni. Socialni zacleniovani je proces, ktery
zajistuje, Ze osoby socialné vyloucené nebo socidalnim vyloucenim ohrozené dosahnou
prilezitosti s moznosti, které jim napomahaji plné se zapojit do ekonomického, socialniho
i kulturniho Zivota spolecnosti a zit zpusobem, ktery je ve spolecnosti povazovan za bézny.
Socialnim vyloucenim se rozumi vyclenéeni osoby mimo bézny Zivot spolecnosti a nemoznost

se do néj zapoyjit v dusledku nepriznivé Zivotni situace. “ (Www.zakonyprolidi.cz )

Nepftiznivou Zivotni situaci se rozumi stav zpiisobeny nepiiznivym zdravotnim stavem.

Velmi dulezitd je rehabilitatni péce v Casnych i pozdnich fazich nemoci. Provadi
se fyzioterapii na neurofyziologickém podklad¢é, které vyuziva plasticity mozku
a podporuje adaptacni zmény v CNS. Dale se péce zamé&fuje na obtiZe spojené s poruchami

hybnosti, chiize, rovnovahy a 1é¢bu spasticity.
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Soucasti nabidky socialnich sluzeb je 1 krizova intervence vedena erudovanym
psychologem nebo psychiatricka 1é¢ba pro reaktivni anxiézné-depresivni syndrom.
Podporu nemocny miize najit i v pacientskych organizacich, z nichz nékolik je uvedeno

nize.

Nadaéni fond Impuls

Nadacni fond Impuls (NFI) vznikl v roce 2000 a byl prvnim fondem, ktery se zaméiil
na pomoc nemocnym s RS. Financuje projekty v oblasti vyzkumu, védy a terapie
roztrousené sklerdzy. Prispiva zejména na fyzioterapii a psychoterapii, které nejsou
hrazeny z vetejného zdravotniho pojisténi, vé€nuje se podpoie vzdélavani a osvétové
¢innosti. Shromazd’uje data o RS, zfizuje celostatni Registr pacientd s RS a vede evidenci

o ucinnosti 1écby.

Pacientsky spolek pro 1é¢bu konopim (KOPAC)
KOPAC je dobrovolnd, nezavisla a vefejné prospé$na organizace, ktera sdruZuje pacienty
S potiebou 1écby konopim a konopnymi latkami a jejich podporovatele s cilem hdjit jejich

z4jmy. Realizuje aktivity za Gi€elem vzdé€lavani a osvéty v oblasti 1€cby konopim.

UNIE ROSKA

Zakladnim poslanim Unie Roska je podpora pacientd s roztrousenou sklerdézou
mozkomisni. Cilem této podpory je vytvofit potitebné podminky pro dastojny, kvalitni,
plnohodnotny zivot lidi s RS, a tim pfispét k jejich zaddouci integraci do spolecnosti.
Konkrétni ozdravné akce (rekondi¢ni pobyty se zdravotnim programem, rehabilita¢ni
cviCeni a plavani a hipoterapii) ¢i odborné pifednaSky je realizovana co nejblize

postizenému piimo prostfednictvim samotnych poboénych spolk Roska.

Domov sv. Josefa

Domov sv. Josefa v Ziréi u Dvora Kralové je jedinym lizkovym zafizenim
v CR pro nemocné roztrousenou sklerézou. Nachazi se u nas v Kralovéhradeckém kraji
a nemocnym roztrousenou sklerézou zde poskytuji komplexni zdravotni a socialni sluzby.

Snazi se naplnit celou §ifi potieb pro jejich dlstojny a plnohodnotny Zivot.

A dalsi napt.: Sdruzeni mladych sklerotiki (SMS), MSrehab, Cesta za duhou, eReS
tym CR, RS Kompas+, Nadace Jakuba Vora&ka, Sestry v akci.
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4.3 Socialni podpora

Nedilnou soucasti je socialni podpora statu, kde za zdkonem piesné stanovenych podminek
1ze zadat mnozstvi riznych ptispévka, které jsou stanoveny tak, aby osobam s postizenim
uleh¢ili jejich nelehkou situaci a umoznili jim zaclenéni do bézného Zivota. Pro lidi
se zdravotnim postizenim jsou to davky: prukaz OZP, piispévky pro osoby se zdravotnim
postizenim - pfispévek na mobilitu ¢i pfispévek na zvlastni pomicku, péce o zdravotné

postizenou osobu — piispévek na péci a zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim.

O tyto piispévky lze zadat na pracovistich Utadu prace.

SLUZBY SOCIALNIi PECE

V § 38 zakona ¢. 108/2006 Sb. se uvadi, ze sluzby socidlni péce smétuji k zajisténi fyzické
a psychické sobéstacnosti a podpoieni zivota pacientli v jejich pfirozeném prostiedi
umoznit jim v nejvyssi mozné mife zapojeni do bézného zivota spolecnosti. Tyto sluzby
poskytuje napt. osobni asistence. Socidlnimu vylouc¢eni napomahaji napiiklad terapeutické

dilny, které podle zadkona fadime do sluzeb socialni prevence.

Ze zédkona uvadim pouze ty paragrafy, které nejvice smétuji s socidlnimu zatazeni.

e Osobni asistence § 39

w(1) Osobni asistence je terénni sluzba poskytovana osobam, které maji sniZenou
sobéstacnost z ditvodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, jejichz
situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje bez casového omezeni,

v prirozeném socidlnim prostredi osob a pri ¢innostech, které osoba potiebuje.

(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje zejména tyto zakladni ¢innosti:
e a) pomoc pri zvladani béznych vukonu péce o viastni osobu,
e D) pomoc pri osobni hygiene,
e C) pomoc pri zajisténi stravy,
e d) pomoc pri zajisténi chodu domdcnosti,
e e) wchovné, vzdélavaci a aktivizacni cinnosti,
o 1) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,
e Q) pomoc pri uplatnovani prav, opravnénych zajmii a pri obstaravani osobnich
zalezitosti. *
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e Podpora samostatného bydleni § 43

»(1) Podpora samostatného bydleni je terénni sluzba poskytovana osobam, které maji
snizenou sobéstacnost z duvodu zdravotniho postizeni nebo chronického onemocnéni,

véetné dusevniho onemocnéni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby.

(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zdkladni cinnosti:
a) pomoc pri zajisteni chodu domdcnosti,

b) vwchovné, vzdelavaci a aktivizacni innosti,

C) zprostiedkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,

d) socidlné terapeutické cinnosti,

e) pomoc pri uplatiovani prav, opravnénych zajmii a pri obstaravani osobnich zadlezitosti.

e Denni stacionare § 46

» (1) V dennich stacionarich se poskytuji ambulantni sluzby osobam, které maji snizenou
sobéstacnost z ditvodu véku nebo zdravotniho postizeni, a osobam s chronickym dusevnim

onemocnénim, jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby.

(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zdkladni cinnosti:

a) pomoc pri zvladani béznych tikonit péce o viastni osobu,

b) pomoc pri osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,

C) poskytnuti stravy,

d) vwwchovné, vzdéldvaci a aktivizacni ¢innosti,

e) zprostiredkovani kontaktu se spolecenskym prostredim,

f) socidlné terapeutické cinnosti,

g) pomoc pri uplatiovani prdav, opravnénych zdjmii a pri obstardvdani osobnich

I3

zaleZitosti.

e Socialné aktiviza¢ni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postiZzenim § 66

., (1) Socialné aktivizaéni sluzby jsou ambulantni, poptipad¢ terénni sluzby poskytované
osobam v diichodovém veéku nebo osobdm se zdravotnim postizenim ohroZenym socialnim

vyloucenim.
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(2) Sluzba podle odstavce 1 obsahuje tyto zakladni ¢innosti:
a) zprostfedkovani kontaktu se spole¢enskym prostredim,
b) socialné terapeutické ¢innosti,

C) pomoc pfi uplatiiovani prav, opravnénych zajmia a pii obstaravani osobnich zalezitosti.*

e Socialni rehabilitace § 70

»(1) Socialni rehabilitace je soubor specifickych cinnosti smérujicich k dosazeni
samostatnosti, nezavislosti a sobéstacnosti osob, a to rozvojem jejich specifickych
schopnosti a dovednosti, posilovanim navykii a nacvikem vykonu béznych, pro samostatny
Zivot nezbytnych cinnosti alternativnim zpusobem vyuzivajicim zachovanych schopnosti,
potencidlu a kompetenci. Socialni rehabilitace se poskytuje formou terénnich
a ambulantnich sluzeb, nebo formou pobytovych sluzeb poskytovanych v centrech socidlné

rehabilitacnich sluzeb.

(2) Sluzba podle odstavce 1 poskytovana formou terénnich nebo ambulantnich sluzeb
obsahuje tyto zakladni cinnosti:

a) ndcvik dovednosti pro zvladani péce o vlastni osobu, sobéstacnosti a dalsich ¢innosti
vedoucich k socidlnimu zaclenéni,

b) zprostredkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,

C) vwchovné, vzdélavaci a aktivizacni cinnosti,

d) pomoc pri uplatnovani prav, opravnénych zajmii a pri obstaravani osobnich zaleZitosti.

(3) Sluzba podle odstavce 1 poskytovand formou pobytovych sluzeb v centrech socialné
rehabilitacnich sluzeb obsahuje vedle zakladnich cinnosti, obsazenych v odstavci
2 tyto zakladni cinnosti:

a) poskytnuti ubytovani,

b) poskytnuti stravy,

C) pomoc pri osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu.

(www.zakonyprolidi.cz)
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5 TERAPIE

Jednou z nedilnych soucasti rehabilitacnich sluzeb jsou bezpochyby terapie. Aktiviza¢ni
¢innosti kladné ovlivituji fyzicky a emociondlni stav pacientd. Vytvarné, dramatické,
hudebni ¢i jiné terapie napomahaji piedejit ztraté nékterych kognitivnich funkei a ovliviiuji
tak zmirnéni ztraty socializace. Zaroven také piisobi jako prevence nebo jako pomoc pii

napravé psychickych potizi.

Terapie mohou probihat i ptfirodni formou za pomoci lidovych 1écCitelti, vedouci ulohu maji
terapie vedené zdravotnikem nebo zkusenym odbornikem. Zrovna tak, jako jsme vSichni

Z nés individualni osobnosti, tak kazdému z nas vyhovuje jiny druh terapie.

e Kurativni

e Paliativni
Terapie kurativni vedou k uzdraveni jedince.

Paliativni terapie se uzivaji pfedevSim v hospicich pro zlepsSeni kvality poslednich dni

Zivota.

Ve své bakalaiské praci se budu zabyvat pouze nékterymi terapiemi, které povazuji ja
sama, ale i odbornici zabyvajici se 1écbou roztrousené sklerdzy za piinosné k udrzeni

socialnich vazeb.

5.1 Druhy terapii
5.1.1 Fyzioterapie

Fyzioterapie je soucast rehabilitace, kterd se zabyva léCbou pohybového aparatu.
Vétsina laické vefejnosti v souasné dobé vnima fyzioterapii shodné s pojmem
rehabilitace, ovSem neni tomu tak. Zpravidla byva prvni volbou pii 1é¢bé pohybového
aparatu. Pfi diagnostice, kterou provadi fyzioterapeuti, se pouZzivaji specidlni manualni
techniky.

Spravnymi technikami z oblasti fyzioterapie 1ze odstranit ¢i alespoil mirnit akutni bolesti,
otoky, svalova napéti nebo naopak posilit ochablé svalstvo. Zmirfiuje ¢i odstranuje
chronické bolesti, bolesti st¢thovaveého charakteru. Fyzioterapie rovnéZ uZiva technik,
které napomahaji k psychické pohodé¢, energeticky stimuluji a navraceji ,,chut’ do Zivota“
Hlavni volbou ve fyzioterapii jsou metody na neurofyziologickém podklade
a vhodné zvolend pohybova aktivita aerobniho charakteru (Hoskovcova, Honsova,

Keclikova, 2008).
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Nejznamé;jsi fyzioterapie vhodné pro 1é€bu RS: mickova facilitace, fyzikalni terapie,

orofacialni stimulace a balneoterapie.
K fyzioterapiim je zapotiebi pfistupovat velmi individualng, jako k nemoci samotné.

Kontakt na rehabilita¢ni odborniky specializované na terapii pacientd s RS najdete

na strankach www.msrehab.cz. (www.nfimpuls.cz)

5.1.2 Zooterapie

Lécba za pritomnosti zvitat. PéCe o zvifata zmirnuje pocit osameéni, zvysuje fyzickou

kondici, a mnohdy i pocit sebevédomi.

5.1.3 Hipoterapie

Hipoterapie je metodou s komplexnim bio-psycho-socialnim ptisobenim na lidsky
organismus (Pfibova, 2006). Léc¢i dusi 1 télo clovéka (Matlasova, Kupkova, 2008).

Lécba za pomoci koniského hibetu.

K navozeni 1é¢ebného efektu se v hipoterapii vyuziva trojrozmérny pohyb koniského hibetu
pohybujiciho se v kroku. Konsky hibet je balan¢ni plocha vystavujici posturdlni systém
pacienta masivni proprioceptivni stimulaci, na kterou se musi adaptovat. Tato aktivace
CNS se déje na vSech urovnich, od Grovné spindlni aZ po urovenl kortikalni, a vede
k facilitaci posturalni ontogeneze, ke zménam globalnich motorickych vzort a nasledné
1 ke zlepSeni hrubé a jemné motoriky. Soucasné je ovliviiovan 1 psychicky stav pacienta
(Svoboda, Janura, Dvotakova, Zivny, 2011).

Je zde zapottebi zkuSeného terapeuta, aby se dosahlo Zadanych vysledkt. Je velmi dalezité
znat jak pacienta na konisky hibet umistit, jaky krok koné zvolit, aby 1é¢ba byla pro pacienta
pfinosna. Jizdou na koni zmirnime svalové napéti, zlepSime ovladani motoriky, trénujeme

stabilitu, rovnovahu a zavadime spravné pohybové stereotypy.

5.1.4 Canisterapie

Terapie za pomoci pst.. Pfi této terapii jde zejména o pusobeni metodou pozitivniho
psychosocialntho a fyziorehabilitaniho piisobeni. Prikopnikem této metody

byl prof. Matéjicek.

Terapeut mize se psem trénovat pamét pacienta, podporovat motoriku, komunikaci

verbalni i neverbalni, podporuje orientaci v c¢ase. Navozuje psychickou pohodu,
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komunikaci mezi pacientem a psem verbalni i nonverbalni, coz napomaha k udrzitelnosti

aktivniho stavu pacienta a tak predchazi k sociadlnimu vylouceni.

Pro lezici pacienty se provadi tzv. polohovéani, kdy si k pacientovi pfilehne
pes a odhalenou ¢asti téla pacienta se psa dotyka. Teplota psa je ccao 1 az 1,5 stupné vyssi
nez teplota lidského téla. Pfi polohovéani dochazi prohiati a emocionalnimu prozitku

pacienta. Pro psa je polohovani mimotadné narocné.
5.1.5 Arteterapie

., Arteterapie je proces, jehoz cilem je ovlivnit dysfunkcni prozivani, chovani a komunikaci

klienta prostrednictvim vytvarného vyrazu“ (Jedlicka a kol., 2015)

Jedlicka a kol. (2015) ve své knize uvadi pro Arteterapii toto blizsi vysvétleni: Arteterapie
je pojimana bud’ Vv SirSim vyznamu, kde pojem zahrnuje vSechny expresivni terapie
uméleckym vyrazem (muzikoterapie, dramaterapie, vytvarnd/arteterapie, tanecné-
pohybova terapie, atd.), nebo v uz§im vyznamu, kde pojem odkazuje pouze na terapii
vytvarnym procesem a dilem. V Soucasné dob¢ se $irsi pojeti arteterapie nahrazuje pojmem
expresivni terapie. Proto zde pojem arteterapie uzivame v jeho uzSim pojeti s dirazem

na vytvarny projev.
Arteterapie zaméfena na pacienta

Zéakladnim predpokladem je individualni ptistup k pacientovi. Cilem je vytvoieni pozitivni

motivace K osobni vuli udrzet aktivni zivot.
Posilit ego a smysl pro vlastni identitu.

Podstatou téchto terapii neni kvalita vykonu, ale samotny proZitek. Vyjadieni svych

nejhlubsich tuZeb, pocitl, sebereflexe a komunikace.

5.1.6 Muzikoterapie

Jiz v dobach antického Recka byla zndma metoda 1é¢by hudbou. Koncem 19. stoleti
byla zavrzena jako Sarlatdnstvi. V roce 1942 na zakladé¢ Jungova pojeti psychoanalyzy
se stiva muzikoterapie ve Svédsku hlavni 1é¢ebnou metodou, kterou prosadil Alexis
Pontvik. K. Bruscia (1998, sec. cit. Gerlichova, M., 2014, s. 15-16) vymezuje
muzikoterapii jako cilevédomy proces, kdy se muzikoterapeut snaZi o udrZeni nebo obnovu
klientovi dusevni pohody. Za timto tiCelem vyuziva vztahy, které se vytvaii skrze hudebni

prozitky. Muzikoterapie mize byt individualni nebo skupinova.
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e Vybér hudby je dulezité¢ ptizplsobit jedinci nebo skupiné pacientd dle toho,

é¢eho chceme dosahnout.

Vyznam muzikoterapie:

e pfinasi psychické i fyzické uvolnéni,

o zmirnuje tzkost, odbourava stres a zlepsuje naladu,
e usnadiiuje a rozviji komunikaci,

e umoziuje sebevyjadreni,

e zlepSuje pamét’ a pozornost,

e uspokojuje potieby.

5.1.7 Ergoterapie

Ergoterapie vyuziva specifické metody a techniky k nicviku konkrétnich dovednosti
smétujicich  k sobéstac¢nosti. Nacvik ¢innosti, v kterych je osoba z divodu
onemocnéni, urazu, vyvojové vadé ¢iprocesu starnuti limitovana, probiha
v realnych situacich a pokud to je mozné i v jejim vlastnim prostiedi. Ergoterapeut
pomaha fteSit praktické otdzky souvisejici se snizenim C¢i ztratou sobéstacnosti

v ¢innostech, které jsou pro ¢lovéka nepostradatelné.
Cil Ergoterapie

e pomahat ve zlepSeni schopnosti, které osoba potiebuje pro zvladani béZnych
dennich ¢innosti, pracovnich ¢innosti a aktivit volného ¢asu

e umoznit osob¢ napliiovat jeji socialni role

e napomahat k plnému zapojeni osoby do aktivit jejiho socidlniho prostredi
a komunity

e uplatiovat terapii zacilenou na klienta/ pacienta, ktery je aktivnim
ucastnikem terapie a podili se na planovani a procesu terapie

e posilovat osobu v udrzeni, obnoveni ¢i ziskani kompetenci potiebnych
pro planovani arealizaci jejich kazdodennich cinnosti v interakci
s prostiedim (zvlddani narokt jak socialniho, tak i fyzického prostiedi)

e usilovat o zachovani pfilezitosti ucastnit se aktivit kazdodenniho zivota
v§em osobam bez ohledu na jejich zdravotni postizeni ¢i znevyhodnéni

(www.ergoterapie.cz)
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6 METODICKA CAST

V praktické ¢asti mé bakalatrské prace budu formulovat vyzkumné cile a vénovat se jejich
trasformaci do transformacni tabulky. Dil¢i cile vyhodnotim pomoci vyzkumnych néstroja
a zdivodnim vybér vyzkumné strategie. Vysvétlim a popisi, jak jsem postupovala

pii ziskavani dat.

6.1 Diléi vyzkumné cile

Zakladnim cilem bylo zjistit, jaky vliv maji aktivizacni ¢innosti pacientll s roztrouSenou
sklerozou na kvalitu zivota. Zda maji povédomi o téchto terapiich vSeobecné,

o jejich dostupnosti a mozné U¢inky na zlepSeni kvality Zivota.

DVC 1. Zjistit a vyhodnotit informovanost a zkusenost s aktivizaénimi ¢innostmi
DVC 1.1 Zjistit informovanost o moZnostech aktivizacnich ¢innosti
DVC 1.2 Zjistit zkuSenosti s aktivizacnimi ¢innostmi
DVC 1.3 Vyhodnotit informovanost a zkusenosti s aktivizaénimi ¢innostmi
DVC 2. Zjistit jaky ptinos maji tyto aktivizacni ¢innosti na socialni stranku osobnosti

DVC 3. Zjistit jaka ¢innost, poptipadé co, by pacientim pomohlo se znovu zaclenit

do spole¢nosti

6.2 Zdavodnéni zvoleného vyzkumu

Pro svou bakalafskou praci jsem pouzila metodu smiSen¢ho vyzkumu.
Pro zjisténi DVC 1. a DVC 2. a DVC 3. jsem pouzila metodu kvantitativni, dotaznikovym
Setfenim s danymi vyzkumnymi otdzkami, Tyto otdzky jsem se snaZzila formulovat
co moznd nejjednoduseji a srozumitelné. Pro toto dotaznikové Setfeni jsem byla nucena
vyuzit moznosti dotazniku on-line na platform¢ Survio.com, s ohledem na zakonna
opatieni kvili Covidu -19. Vzhledem k tomu, Ze otazka ¢. 17 pro zjisténi DVC 3 byla
oteviena, ziskala jsem velké mnozstvi rtiznych odpovédi. Dale jsem pouzila metodu

kvalitativniho Setfeni pomoci telefonického polostrukturovaného rozhovoru.
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6.3 Transformace dil€ich cili do vyzkumnych nastroji

Tabulka ¢. 1, Transformacni tabulka

Cil Metody a Indikatory Tazatelské otazky
techniky vyzkumu

DVC 1. Zjistita Kvantitativni Otazka:

vyhodnotit metoda

informovanost a

zkuSenost

s aktiviza¢nimi

¢innostmi

DVC 1.1 Zjistit Dotaznikové Informovanost TO 6. Nabidl Vam

informovanost o Setfeni zamétené Vs oSetiujici 1ékar

moznostech na cilovou skupinu (prakticky, neurolog,

aktivizacnich (uzaviené a aj.) moznost

¢innostii oteviené otazky) aktiviza¢nich
¢innosti?
TO 7. Slysel jste jiz
nékdy o terapii:
Hipoterapie,
Acrteterapie,
Muzikoterapie,
Zooterapie,
Dramaterapie, Jina
(psychoterapie,
theatroterapie,apod.),
NE ?

DVC 1.2 Zjistit Dotaznikové Zkusenosti TO 8. Mate

zkuSenosti Setfeni zameétené s nékterou z nich

s aktiviza¢nimi na cilovou skupinu zkuSenost?

¢innostmi (uzaviené a

oteviené otazky) TO 9. Navstévujete

nékterou z téchto
terapii?
TO 10. Pokud ANO,
¢im je pro Vas
terapie pfinosna?

DVC 1.3 Dotaznikové Informovanost TO 14. Jaké jsou

Vyhodnotit Setfeni zamétené ZkuSenosti moznosti ziskani

informovanost a na cilovou skupinu terapii ve VaSem

zkuSenost (uzaviené a okoli?

s aktiviza¢nimi oteviené otazky)

¢innostmi TO 15. Doporucili

byste terapie 1 jinym
pacientim s RS?
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DVC 2. Zjistit Dotaznikové Informovanost TO 5. Jak Vas

jaky prinos maji Setfeni zamétené zdravotni stav a
tyto aktiviza¢ni na cilovou skupinu Vase emoce
¢innosti na (uzaviené a ovliviluji VaSe bézné
socialni stranku oteviené otazky) socialni aktivity?
osobnosti
TO 12. Ovlivnila
terapie Vas fyzicky
zdravotni stav a
emoce?
TO 13. Ovlivnila

terapie Vase bézné
socidlni aktivity?

DVC 3. Zjistit Dotaznikové Informovanost TO 17. Jakou

jaka ¢innost, Setfeni zamétené ZkuSenosti ¢innost, popiipad¢
popiipadé co by na cilovou skupinu co by Vam pomohlo
pacientiim (uzaviené a pro zlepseni Vaseho
pomohlo se znovu | oteviené otazky) soucasného stavu?
zaClenit do

spole¢nosti

Zdroj: vlastni zpracovani

6.4 Popis a organizace vyzkumu

Pro prvni c¢ast svého vyzkumu jsem si vybrala dotaznikové Setfeni, pro které
jsem vyhotovila vhodné tazatelské otdzky, které jsem se snazila sestavit tak, aby byly
pokud mozno co nejsrozumitelnéjs$i a snadno uchopitelné. Vytvotila jsem nékolik verzi,
které jsem nejprve testovala na své nevlastni dcefi, ktera touto chorobou trpi. Vzdy jsme
narazily na néjakou otazku, kterd nebyla dostatecné¢ dobie formulovana nebo odpovéd
na ni neodpovidala mym piedstavam pro potieby bakalatrské prace. Otazky jsem tedy
preformulovala, a vysledny dotaznik umistila na platformé Survio.com. Zaroven jsem
oslovila skupinu lidi na Facebooku, kteti se sdruzuji pod skupinou Info roztrousena
skleroza a Roskari a né jen RoztrouSena skleroza, diky kterym se mi podatilo shromazdit

vzorek 35 respondenttl.

Pro druhou c¢ast jsem dale pouzila polostrukturovany rozhovor se tfemi respondenty, 0

kterych vim, ze onemocnénim trpi. Rozhovor byl realizovan telefonicky.

Telefonické rozhovory byly velmi dlouhé, vétSinou pres 40 minut. Byl velmi znat deficit
hovorid s nékym, kdo ma zajem o to, je vyslechnout. Zaroven jsem U sebe pocitovala

nezkusenost pfi vedeni rozhovoru.
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Tabulka ¢. 2 Respondenti rozhovori

Oznaceni respondenta BliZ$i informace o respondentovi

R1 Zena, v&k 28, nemocna 9 let, déInice
V chranéné dilné

R2 Muz 38 let, nemocny 3 roky, policista

R3 Zena, vék 19, nemocna 3. mésice,
studentka

Zdroj: vlastni zpracovani

6.5 Etika a moZna rizika vyzkumu

Pied zahajenim vyzkumu jsem musela zvazit, jaké typy otazek do dotazniku umistim.
Dotaznik nem¢l byt pfili§ dlouhy. Vzhledem k tomu bude dotaznik obsahovat ptevazné
uzaviené otazky. Pti rozhovorech se budu zamérné vyhybat osobnim otdzkam, abych se
vyvarovala odmitnuti ze strany pacienta. Jména jsem z praktickych diivodi nahradila

oznacenim R.

7 INTERPRETACE DOSAZENYCH VYSLEDKU
VYZKUMNEHO SETRENI

Tuto kapitolu vénuji hleddnim odpovédi na jednotlivé dil¢i cile, které
jsem si stanovila v transformac¢ni tabulce. Zpracuji celkem 35 dotaznikd a odpovédi

ze ti1 polostrukturovanych rozhovort.

Hlavnim cilem dotaznikového S$etfeni bylo zjistit, zda maji pacienti povédomost
o aktivizac¢nich ¢innostech. Odkud se o nich dozvéd¢li a zda tyto ¢innosti napomahayji jejich
celkovému zdravotnimu a psychickému stavu. Nedilnou soucasti bylo zjistit, jestli
aktivizacni ¢innosti sméfuji k socialnimu zaclenéni a zatazeni do béZného Zivota. Zaroven
jsem si ovétila skutecnost, Ze nemoc napada vice Zeny nez muze. Dale jsem zjistila,
7e nemoc napadd nejen lidi s vy$§im vzdélanim, ktefi prochazi vétSim stresem, napfic

vékovymi skupinami, a to, Ze mnozi z respondentli nemaji zadny stupen invalidity.

7.1 Vyhodnoceni dosaZenych vysledka vyzkumného Setieni
Tabulka ¢. 3, otazka ¢. 1.

TO 1. Jste? ZENA MUZ Celkem
Absolutni ¢etnost 34 1 35
Relativni ¢etnost 97% 3% 100%

Zdroj: vlastni zpracovani
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Tabulka ¢. 4, otazka ¢. 2.

TO 2. Kolik
je Vam let?

18-25

26-35

36-45

45 a vice

Celkem

Absolutni
cetnost

10

17

2

35

Relativni
cetnost

29%

17%

48%

6%

100%

Zdroj: vlastni zpracovani

Tabulka ¢. 5, otazka ¢. 3.

TO 3.
Jaké je
Vase
nejvyssi
dosazené
vzdélani

SS bez
maturity

SS
S maturitou

VOS

Celkem

Absolutni
¢etnost

0

15

10

35

Relativni
cetnost

0%

14%

43%

14%

29%

100%

Zdroj: vlastni zpracovani

Tabulka ¢. 6, otazka ¢. 4.

TO 4. Jaky
stupen ID
mate?

Zadny

I.st.ID

I1.st.

ID

1. st. ID

Celkem

Absolutni
cetnost

21

35

Relativni
cetnost

60%

17%

14%

9%

100%

Zdroj: vlastni zpracovani
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7.2 DVC 1 Zjistit a vyhodnotit informovanost a zkuSenost
s aktiviza¢nimi ¢innostmi

DVC 1.1 Zjistit informovanost 0 moZnostech aktiviza¢nich ¢innosti

Tabulka ¢. 7, otazka €. 6

TO 6. Nabidl Vam Vas oSetiujici ANO NE Celkem
lékar (prakticky, neurolog, aj.)
moznost aktiviza¢nich ¢innosti?

Absolutni ¢etnost 11 24 35

Relativni ¢etnost 31% 69% 100%

Zdroj: vlastni zpracovani

Tabulka ¢. 8, otazka ¢. 7

TO 7. SlySeli jste jiz Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
nékdy o terapii:?

Hipoterapie 26%

Aurteterapie 17%

Muzikoterapie 17%

g1 OO ©

Jina (psychoterapie, 14%

theatroterapie, apod.)

Zooterapie 11%

NE 11%

Ll I~ I

Dramaterapie 4%

Celkem 35 100%

Zdroj: vlastni zpracovani

DVC 1.2 Zjistit zkuSenosti s aktiviza¢nimi ¢innostmi

Tabulka ¢. 9, otazka ¢. 8.

TO 8.Mate ANO NE Celkem
s nékterou z nich
zkuSenost
(navaznost na TO

7)

Absolutni ¢etnost 16 19 35

Relativni ¢etnost 46% 54% 100%

Zdroj: vlastni zpracovani
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Tabulka ¢. 10, otazka ¢. 9.

TO 9. Navstévujete | ANO NE Celkem
nékterou z téchto
terapii (navaznost

naTO 7))
Absolutni ¢etnost 25 10 35
Relativni ¢etnost 71% 29% 100%

Zdroj: vlastni zpracovani

Tabulka ¢. 11, otazka ¢. 10.

TO 10. Pokud ANO, ¢im | Absolutni ¢etnost Relativni ¢etnost
je pro Vas terapie

prinosna (navaznost na

TO9.)

Odvedeni pozornosti od | 3 9%
problému

Komunikace 2 6%
Pomoc pochopit sama sebe | 9 25%
Psychické pohoda 2 6%
Zlepseni nalady 4 11%
Zmirnéni unavy 2 6%
Setkani s prateli 4 11%
Nemam Zadnou terapii 6 17%
Nenavstévuji, ale doma se | 3 9%
vénuji terapiim

Celkem 35 100%

Zdroj: vlastni zpracovani

DVC 1.3 Vyhodnotit informovanost a zkusSenost s aktiviza¢nimi ¢innostmi

Tabulka ¢. 12, otazka ¢. 14.

TO 14. Jaké | Zadné Malé Dobré Velmi Celkem
jsou  mozZnosti dobré
ziskani terapie
ve VasSem okoli?

Absolutni 9 12 7 7 35
cetnost
Relativni ¢etnost | 26% 34% 20% 20% 100%

Zdroj: vlastni zpracovani



Tabulka €. 13, otazka ¢. 15

TO 15. Doporucili byste | Rozhodné ANO NE Celkem
terapie i jinym ANO

pacientim s RS?

Absolutni Cetnost 18 13 4 35
Relativni Cetnost 52% 37% 11% 100%

Zdroj: vlastni zpracovani

7.3 DVC 2. Zjistit jaky prinos maji tyto aktiviza¢ni ¢innosti na socialni
stranku osobnosti

Tabulka €. 13, otazka ¢&. 5

TO 5. Jak Va§ Malo Stiedné Velmi Vubec ne | Celkem

zdravotni stav a VaSe
emoce ovliviiuji Vase
bézné socialni aktivity?

Absolutni ¢etnost 12 13 5 5 35

Relativni ¢etnost 35% 37% 14% 14% 100%

Zdroj: vlastni zpracovani

Tabulka ¢. 14, otazka ¢. 12.

TO 12. Ovlivnila NE Celkem
terapie Vas fyzicky

stav a emoce?

ANO

Absolutni ¢etnost 19 16 35

Relativni ¢etnost 54% 46% 100%

Zdroj: vlastni zpracovani

Tabulka ¢. 15, otazka ¢. 13.

TO 13. Ovlivnila Celkem
terapie VaSe béZné
socialni  aktivity?
(setkavani se
S prateli,
komunikace

S lidmi, chozeni do

zaméstnani, apod.)

ANO NE

Absolutni ¢etnost

15

20

35

Relativni ¢etnost

43%

S7%

100%

Zdroj: vlastni zpracovani




7.4 DVC 3. Zjistit jaka ¢innost, popripadé co by pacientim pomohlo se
znovu zaclenit do spole¢nosti

Tabulka ¢. 16, otazka ¢. 17.

TO 17. Jakou ¢innost,
popripadé co by Vam
pomohlo pro zlepSeni
Vaseho soucasného stavu

Absolutni ¢etnost

Relativni ¢etnost

Hippoterapie 5 15%
Arteterapie 4 11%
Setkéavani se s ptateli, 5 15%
komunitni setkavani

Joga, chiize, cviceni, online | 9 26%
cviceni, rehabilitace

Zvitata, zooterapie 4 11%
Mensi pracovni zatéz 4 11%
Psychoterapie 4 11%
Celkem 35 100%

Zdroj: vlastni zpracovani

Dotaznikové Setfeni prokazalo, Ze pacienti aktivizani Cinnosti navs§tévuji. Pomahaji

jim zejména pochopit sama sebe a predejit tak socialnimu vylouceni. Pacienti

si vyhledavaji aktiviza¢ni ¢innosti ve vétsing€ piipadi sami. Domnivam se, Ze by velmi

pomohlo vytvofeni edukacniho materidlu pro nové

diagnostikované pacienty

s informacemi o sluzbach, webech a aktiviza¢nich Cinnostech, které by jiz od samého

pocatku predchazeli socialnimu vylouceni pacientti. Umisténi v ¢ekarnach neurologie nebo

RS center by bylo velmi vhodné.
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Vyzkumné otazky pro rozhovor

1. Jak vypadal Zivot pacienta pred sdélenim diagndzy roztrousena skler6za?
Je pacientim s RS poskytovano dostatek informaci, které potrebuji?

Co d¢laji pacienti pro to, aby zpomalili progresi onemocnéni?

Vite o moznostech aktivizacnich ¢innosti?

Jak ovliviiuje kvalitu zivota RS?

o g ~ wDn

Jak ovliviiuje zivot pacienta rodina

Vzhledem k tomu, Ze jsou pacienti ve vétSing piipadu jiz delsi dobu v domacim prostiedi
bez navstév, vitaji jakoukoliv drobnou zménu, jakou je tieba telefonicky rozhovor. Kazdy
rozhovor byl velmi dlouhy, kazdy téméf 45 minut. Rozhovor jsem si pribézné zapisovala,
ale pro prepis jsem vybrala jen nékteré jeho Casti. Nemam zadné zkuSenost s takovym
typem rozhovoru. | piesto, Ze jsem nedodrzela pfesné znéni mnou piipravenych otazek,

drzela jsem se alespoil tématu vyzkumné ¢asti.

7.5 Rozhovor ¢. 1

Prvni dotazovanou je dvaceti osmi letd Zena, které byla RS diagnostikovdna v devatenacti
letech v ¢ervnu roku 2012 v Nachodé¢ po vySetieni na magnetické resonanci v Pardubicich.
Zené z ni¢eho nic ztuhla tvaf, poté zacala mit potize s vidénim na jedno oko. O tyden
pozd¢ji na 3 dny oslepla uplné, to uz byla v béhu vysetieni. Mezitim odeznéla slepota
i ztuhlost tvafe a vypovédély sluzbu nohy. Netprosnou diagnozu ji sdélila 1ékarka
na neurologickém oddéleni v Nachodé. Odeslala ji jeste¢ na odbér mozkomisniho moku,
ktery diagnézu jen potvrdil. Nastoupila 1écbu v RS centru Hradec Kralové. V soucasné
dobé by si prala byt matkou. Pracuje v chranéné dilné€ jako délnice. Cesta do prace ji trva

zhruba 20 minut autobusem. Bydli s pfitelem v panelovém dom¢.

Navstévovala jste pravidelné 1ékare, pied objevenim prvnich priznaki?

., Tehdy jsem jesté patrila pod deétskou doktorku, takze jo, pravidelné preventivni prohlidky
po dvou letech. Kdyz jsem zacla mit priznaky, akordt jsem prestoupila k obvoddkovi.
Meéla jsem kliku, jeho bracha totiz eresku ma, takze hned vedel.

Lécila jste se s néc¢im?

., Ne, nikdy.
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Nebrala jste tedy ani Zadné 1éky?

,,Ne, obcas Brufen na boleni bricha pri kramech. *

Jak byste zhodnotila sviij zdravotni stav pired diagn6zou?

, Ty jo, bylo to super, chtéla bych to vratit. Tenkrat jsem méla tésné po maturité, méla
jsem narozeniny a najednou jsem se nemohla piilkou pusy usmat. To bylo strasny. Ale jinak
jsem byla strasné unavend, asi jak jsem se furt ucila, abych to dala. *

Vzpomenete si na prvni priznaky nemoci?

, Uz jsem Fikala, nemohla jsem se usmat, piilka obliceje jakoby nebyla ani moje,
no a unava, jenze to jsem netusila, ze to je k tomu. No a pak oci, na ti'i dny jsem oslepla,
to bylo tak hrozny, viibec jsem nevedéla co budu délat, porad jsem jen brecela. Za tii dny
to preslo a ja se nepostavila na nohy, tak to byla jeste vétsi pecka. *
V obdobi prvnich priznaki jste byla v jaké Zivotni situaci?

,,Po maturite.

Co Vas primélo k navstévé lékare a jak dlouho od priznaki jste ho navstivila?
,,Rodice mé tam odvedli jeste ten den, co mi ztuhla ta tvar.

Jak probihala nav§téva lékare?

., Byla jsem tam poprvy od prehlaseni od détsky. Doktor mé vyslechl, dival se taky do oci
a pak chtel néjaka motoricka cviceni. Hned mé poslal na neurologii. Musela jsem
se objednat, vim jen, Ze jsem cekala hrozné dlouho. *

Jak probihalo vySetfeni na neurologické ambulanci?

Tam byla takova stara doktorkakdyz jsem ji odvykladala, co vsechno se mi stalo,
tak nevahala a vyprovodila mé s Zadankou na magnetickou resonanci. Nez prisly vysledky
byla jsem jeste na odbéru mozkomisniho moku. Kdyz mi doktorka rekla diagnozu zhroutil
se mi cely svet.

Uz jste mi Fekla, jak probihala diagnostika RS, 1é¢ba akutni ataky, jaky byl dalsi
postup lékaia?

., INo pak to bylo jak na bézicim pasu. Diagnozu jsem méla v poloviné rijna 2012, dostala
Jjsem cislo na RS centrum, kam jsem se méla objednat, ze tam mi reknou vic. Objednali
mé az nekdy na leden, takze léky ani informace Zadné, tak jsem zacla zjistovat sama. *

Z ¢eho jste méla nejvétsi obavy od doby prvnich priznaka?

., Nejistota, bala jsem se, zZe se se mnou bude chtit rozejit muj tehdejsi kluk, ze uz nikdy
neuvidim, Ze zustanu na vozejku, atd. atd.

Rikala jste, Ze jste neméla informace od 1ékaii, ale hodné jste si toho zjist'ovala sama,

odkud jste informace cerpala?
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,,Na netu, néco si precetli nasi v knihovne, néco jsme se dozvédeli od znamych, kazdej
prinesl néco.No a pak jsem se pridala do riznych skupin na FB a uz to jelo, visela
jsem na tom celé dny. Hodné vsude doporucovali upravit si jidelnicek a vitamin D. *

O jaké zmény v jidelnicku Slo?

, Uz si to ani nepamatuju, myslim, ze tam psali néco o stredoevropské strave, hodné
morskych plodii, no fuj, a vynechat mlécné vyrobky. No tak to jsem si zrovna rekla,
Ze to nedam, miluju jogurty.

Vyjadrili se néjak lékari k tomuto pristupu?

., Pani doktorka mi rekla, ze kazdy ma jiny druh RS a Ze zrovna ty lidi, kterym to pozitivné
ovlivnila strava a pohyb, méli stésti, Ze to byla nahoda. “

Kdyz vyslovila pani doktorka podezi‘eni, Ze to je RS, védéla jste, o jakou nemoc
se jedna?

., Ne. Ja jsem si myslela, Ze to budu jako babicky, vSechno zapominat? Viibec jsem netusila,
co to je.. Doktorka mé poucila a rekla at si to najdu na netu. *

Jak zpravu prijala VasSe rodina?

., Tak rodice se k tomu postavili celem, zacali zjistovat informace, myslim si, Ze potom
to bylo kolikrdt tak, Ze na tom byl\ hir nez ja. Pritel se mnou nakonec rozesel. *

Jak jste zvladala 1é¢bu akutni ataky psychicky a fyzicky?

., Lécbu celkem dobre, horsi to bylo s psychikou, nechtéla jsem prijmout fakt, zZe je neco
jinak, takze jsem vyrazila behat, ale tieba po pul kilometru uz jsem nemohla zvednout nohu.
Nebo to ze jsem misto na vysokou musela na Urad prdce a ¢ekat co ta 1écba se mnou udéld,
nechtéla jsem nikoho videt, prisla jsem témer o vSechny kamosky. “

Kolik atak se u Vas objevilo?

,, Objevuji se pordd, cca jednou za 2-3 mésice, vzdycky kdyz to prezenu s néjakou aktivitou
dostanu za ucho

Jak se po diagnoze zménil Vas den?

., Uplné. Ty zacatky byla fakt dost tézky, ale ted jsem celkem v pohodé, asi taky tim, Ze mam
novyho chlapa a taky beru vesely prasecky (antidepresiva, pozn. vyzkumnice) Nekteré véci

neresim, snazim se nestresovat. “

Ovlivnila Vam RS néjakym zpiisobem pracovni Zivot?
., Tak urcite, chtéla jsem na vejsku, mela jsem po maturite, snila jsem o praci v kancelari,
kdy jsem chvili i délala, ale méla jsem kazdou chvili ataky, takze vzdy na neschopenku,

coz se jim samoziejmé nelibilo, takze jsem radeéji odesla a nasla si praci v chranénce.
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Je to taky honicka, ale kdyz skoncite na neschopence, jako ja ted’ kazdy mesic, tak se nic
nedéje.

A co néjaké aktiviza¢ni ¢innosti? NavStévujete nékteré?

,Cotoje?

To jsou terapie, jako napriklad arteterapie, muzikoterapie, psychoterapie, apod.
,Aha, tak ne, maluju si doma, to pry udrzuje v chodu jemnou motoriku a pak taky obcas
navstivim rehabilitace. Ani mé nenapadlo, ze bych méla nekam chodit, viastné to ale neni
Spatnej napad. “

Jaké jsou VasSe Zivotni cile?

., Mit miminko. Byt v pohode, uzivat si ted, pritomnost. "

Co Vam vzala RS?

,, Pratele, normalni Zivot. “

Co Vam dala RS?

¢

Milujiciho partnera, novou praci’

7.6 Rozhovor €. 2

Druhym dotazovanym je muz tficet osm let, RS diagnostikovana roku 2018 v Praze.
Pti vykonu sluzby zkolaboval. JiZ pted kolapsem se u n¢ho projevili pfiznaky zhorSeného
vidéni a pocity Unavy, které piikladal pfepracovani. V tomto piipad€¢ se velmi
pravdépodobné¢ miize jednat o dédiCnost po linii matky, které byla tato nemoc
diagnostikovéna az o spoustu let pozdé€ji, kdyZ se u ni projevili pfiznaky jiné nemoci.
Pravdépodobné nemoc propukla po jeho porodu. Matka méla ataku pouze jednou. V této
dobé podstupuje muz biologickou 1écbu a byl pfefazen na pozici kancelafského pracovnika
S mens$i mirou neuropsychické zatéze. Diagndza mu byla stanovena témét ihned, protoze
po kolapsu podstoupil jesté pii hospitalizaci magnetickou rezonanci a odbér mozkomiSniho
moku. Thned byl zalécen kortikoidy. Momentalné je v péci prazskych specialistii z divodu

nutnosti sledovani této nové 1écby.

Navstévoval jste praktického lékare pred diagnozou RS?

,, Praktickeho ano z diivodu pravidelnych prohlidek pro vykon sluzby. “

Lécil jste se s nécim?

,, Kromé béznych nemoci jako jsou angina, spdla ne, nebo alespon nic zavazného.
Viastne ano, mél jsem mononukleozu jako dité, ale to uz je ddavno “

Vite, Ze s RS miZe boreliéza souviset?
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., Ne, nikdy jsem to neslysel. Nemeél jsem vazny prubéh, ani nemadam Zadné ndsledky.
Tehdy jsem musel drzel jaterni dietu, ale to uz ted nedodrzuju. *

Jak byste zhodnotil sviij zdravotni stav pred diagnézou RS?

., Celkem v pohodé, jak rikam, takovy bézny nemoci, nic zavaznyho. “

Vzpomenete si, jaké byly prvni priznaky roztrousené sklerozy?

,Ani ne, ja ani nevim jestli to uz byly priznaky nebo jsem fakt byl unavenej,
jeli jsme dvanactky, nekdy i ctyriadvacitky, tenkrat bylo malo lidi. Ale v ty dobé jsem zacal
Spatné videét na blizko, ale to se tak svekem stava, zZe si prodluzujete ruku,
jenze ja si ji priblizoval, ale to mé nenapadlo, Ze to je obracene. Taky jsem Spatné spal
a byl porad unavenej, pil jsem jedno kafe za druhym. A pak najednou tma, probral
jsem se jesté nez prijela sanitka, pry jsem kecal samy nesmysly. V nemocnici
uz mi nic nebylo, jen jsem blbé videl a byl porad unavenej. Mysleli si, Ze jsem se prastil
do hlavy. Délali mi néjaky testy a pak najednou na magnetickou. Asi tam néco nasli,
pac mé jesteé ten den odvezli na odbér mozkomisniho moku. Pak prisel neurolog a zacal
se vyptavat, co rodina, jestli nemame néjaké neurologické nemoci. Chvili jsem si myslel,
ze mam nddor. Kdyz mi sdelil, ze mam RS, vzpomnél jsem si, Ze mama o tom parkrat doma
mluvila. Zrovna mi dali kapacky kortikoidui

KdyzZ Vas propustili do domaci péce, co bylo dal?

,,Jesté v nemocnici mi dali telefoni c¢islo na RS centrum v Praze. Hned jsem se objednal
a cekal. To cekani bylo hrozné, kortikoidy sice zabraly, uz jsem nebyl tak unavenej,
i oci se srovnaly. Byl jsem na neschopence, tak jsem koukal na net a procital riizné stranky
s info o eresce. .

Jak to probihalo dal?

., V' RS centru zkoukli moje vysledky a nabidli mi zarazeni do néjaké studie s biologickou
lécbou. Picham si léky kazdy treti den a kazdy ctvrt rok chodim na krev a jednou za rok
na magnetickou rezonanci. PoZddal jsem si o preloZeni na jinou prdci ze zdravotnich
ditvodii. Ted’ sedim v kanclu a mdam celkem klid. Ataku jsem zatim zadnou nemeél, byvam
casteji unaveny. Trochu jsem taky zmenil stravu, predtim jsme jedli po hospoddch,
ted’ si nosim jidlo z domu.

atd.?

., Ta biologicka lécha se pry porad testuje, me docela vyhovuje, i kdyz teézko rict, jestli

Jje to touhle lécbou, jinou jsem nemeél, krom téch kortikoidit na zacatku.

Z. ¢eho jste mél nejvétsi obavy, kdyzZ jste se dozvédél, Ze mate roztrousenou sklerézu?
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., Vlastne jsem nemél zadné informace o tom, co to je za nemoc, kdyz jsem si to zjistil,
mél jsem depresivni stavy. Videl jsem se na vozejku, hriza. Taky mé désila ztrata prdce,
co budu délat a tak. Vty dobé jsem byl taky cerstvé Zenatej a dité na cesté. Vsechno
to na mé padalo. “

Jak jste ziskaval informace o nemoci?

, Vlastne to bylo celé jednoduché, dneska zapmete internet, zadate heslo a vyjede
na vas takovych stranek s informacema, Ze se nestacite divit. Vsude viastné pisou to samé,
je to nevylécitelny a bla, bla bla, ale takovy ty informace, co mate délat
pro to, aby se vam nezhroutil svét, jak se udrzet nejen psychicky, ale i fyzicky v pohode,
to musite trochu hledat. To bylo tézké. Napsal jsem do Nadace Jakuba Voracka, pridal
se do spousty skupin na FB. Kdyz jste na jedné lodi s vice stejné postizenejma lidma,
tak se to hned lip snasi. “

Védél jste, jaka mate dodrzovat 1écebna opati‘eni — jak se mate chovat, ¢eho se mate
vyvarovat, co pusobi priznivé a co naopak ne, co jist, co nejist?

Az pravé z téch skupin, jinak vam u doktora reknou akordt nejezte maso, jezte ryby,
potrebujete hodné vitaminu D. *

Vi zaméstnavatel, Ze mate roztrousenou sklerozu?

., Jasné, ten to musi veédet, uz kviili tomu prerazeni na jinou pozici. *

Jak zpravu o diagndze prijala VaSe rodina, Vasi blizci?

., Nejdriv jako ja, nevedeli kolem toho nic, vlastné ani mama, je sice diagnostikovana,
ale ataky nema a Zadny léky na to nebere. Ted uz to berou v pohode, jakou asi kazdou
civilizacni  chorobu, kdyz mate cukrovku, taky se svét nehrouti, zZe jo?
A taky je nevylécitelna. “

Jak jste se citil psychicky vy?

,»Na zacatku jako kazdej, Fikal jsem si proc zrovna jd, no jo, jenze dité na cesté, co miZete
délat, nic, néjak to prezit a zacit bojovat. “

Kolik atak se u Vas dohromady objevilo?

¢

,.Jen jedna, na zacatku. Zatim*

Jak se zménil Vas denni harmonogram po sdéleni diagnozy?

,Hodnée, byl jsem zvyklej tocit smeny, ted délam kazdej den jen na rano, ze zacatku
jsem mél dost problém, nic jsem nestihal, kdyz mate smeny, vyridite si doktory, a urady
ajad nevim co jesté v dobé volna, ale ted’? Nez jsem se s tim naucil Zit, tak mi to teda chvilku
dalo. Taky jina prace, vétsi unava z kanclu, ale ted uz si to sedlo a je t0 V pohodé.

Taky mame temer triletého syna, ktery mi zabere veskery miij volny cas. Navic Zena

39



se chystd do prace, druhé zatim nechceme, takze budu muset pomoct jesté s vodenim
a vyzvedavanim ze Skolky.

Piizpusobil jste diagn6ze néjakym zpisobem svij Zivot?

., Ani ne, mozna jenom ta strava, jo vlastné zména ty pracovni pozice, ale to uz jsem rikal.

Jak se zménily VasSe priority a nazory?

., Vic si tedka snazim uzivat ¢as dokud jsem zdravej, vic cestujeme, Setiim na pripadnou
prestavbu bytu kdyby ndhodou byl prece jen potieba bezbariérovej, chodim
na rehabilitace, jezdim do lazni, hodné se synem malujeme.

TakZe vlastné takova arteterapie, vite jeSté o dalSich moZnostech terapii?

»No jo, vlastné jo, arteterapie, to je dobry, to mé nenapadlo. Chodil
jsem i na psychoterapie, ale jsem celkem psychicky odolnej, takze uz nechodim.
No ty rehabky chodim no.

Co pro Vis bylo nejhorsi?

,,Asi to, kdyz vam Feknou diagnozu a vy jen cumite a nevite vo co de a doktor vam rekne
jenom, néco si o tom prectéte a pak si popovidame kdyby jste mél néjaky dotazy. Navic
to, Ze manzelka méla pred porodem, ja stopadesat kilaki od bardku a nemuizete nic. “

Co Vam prinesla tato zkuSenost?

,,Jako zkuSenost, Ze jsem nemocnej? Aha, no asi poznani, zZe jsou na sveté lidi, kterejm
na vas zalezi. Taky zjisteni, Ze vSichni tam jednou musime, Zil jsem dost divokej Zivot,
coze se rapidné zmenilo. Porad jsem v téch komunitach na FB, kdyz se tam objevi nékdo
novej, taky nezndlek, tak je pekny sledovat, jak ta komunita drzi pri sobé a radi. Viastné
i zjisténi, Ze svét se nezastavil jenom kviili tomu, Ze jsem nemocnej, a jede se dal. “

Co vam vzala tato zkuSenost?

., Sport, delal jsem zdavodné hasicskej sport, no to uz tedka nedam, ne zZe bych nemoch,
ale jsem ndjakej pomalej, taky ten stres kolem toho zavodu byl vidycky velkej, tak v zajmu

klidné domdcnosti....Jinak asi nic, nevim.

7.7 Rozhovor ¢. 3

Tteti dotazovanou je Zena, devatenact let, RS diagnostikovana pted tfemi mésici, v lednu
2021. v Nachodé, po vysetfeni na magnetické resonanci v Pardubicich. Zena méla
uz od puberty uporné bolesti hlavy s tlakem za pravym okem. Nejprve vSe naznacovalo
tomu, ze by mohlo jit o migrendzni stavy. Az teprve, kdyz se k bolestem hlavy ptidala
paréza dolnich koncetin, v devatenacti letech, byla odeslana na vySetfeni magnetickou

resonanci. Vzhledem k tomu, Ze je nyni vystavena neustalému stresu a tlaku ze strany Skoly
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a lékaih mé nyni i zvySenou miru atakil, které je zapotiebi vzdy pielécit kortikoidy.
I to si vSak vybird svou dan. ZhorSilo se ji astma, stav pleti, padaji ji vlasy a tloustne.
To evidentné neujde pozornosti spoluzak, ktefi si ji dobiraji tim, Ze ji distan¢ni vzdélavani
svéd¢éi. O diagnozu se s nimi rozhodné podélit nechce, nesnesla by ty soucitné pohledy,
to at’ si z ni rad¢€ji dé€laji srandu. Diagnézu ji sdélila 1ékaika na neurologickém odd¢leni
vV Nachodé¢. Odeslala ji jest¢ na odbér mozkomisniho moku, ktery diagnézu jen potvrdil.
Nastoupila 1écbu v RS centru Hradec Kralové. Lékaii i sestry jsou zde mili, ale hodné
se stiidaji. Zadny lékai tak nemé souvislou informaci o tom, co pravé proziva
a na co to mize mit navaznosti. V soucasné dob¢ by si ptala bez problému odmaturovat,
i kdyZz zrovna letos to bude asi dost slozité. Podala si i ptihlasku na vysokou $kolu,
od které ji ale rodina odrazuje, ze strachu o jeji zdravi. Sama zkonstatovala, Ze pokud
se nedostane, dé4 se zdravotné dohromady a zkusi to znovu za rok. Bydli s rodici a sestrou

V panelovém dom¢. Do mésta to ma asi 10 minut pésky.

NavStévovala jste pravidelné 1ékare, pred objevenim prvnich priznaki?

,,Chodim jeste k deétské lékarce, i kdyz ted nekdy bych méla prestoupit k obvodakovi,
kam chodi nasi. Urcité jsme chodili na pravidelné preventivni prohlidky po dvou letech.
Lécila jste se s nécim?

,,Ne, nikdy nic vazného, tedy az na operaci slepého streva. Jinak takové ty bézné nemoci,
Jjako jsou spadla, angina, virozy.

Nebrala jste tedy ani Zadné 1éky?

,, Urcité ne porad, jen nutné na preléceni az potom na tu hlavu Algifen, to uz se nedalo
vydrzet.

Jak byste zhodnotila sviij zdravotni stav pred diagnézou?

., Asi ani nijak jinak, od puberty mé bolela hlava a ten silenej tlak do oci, to bych nikomu
neprala, nejhorsi bylo, Ze se to ani nedalo odhadnout, kdy to prijde. Nikam

“«“

Jjsem moc nechodila. Takze za mé, po diagnoze s lecbou je to mnohem lepsi.

Vzpomenete si na prvni priznaky nemoci?

, Uz jsem Fikala, strasné mé bolela hlava, v tu dobu videét svétlo, tak snad exploduje,
bylo to fakt strasny, finj. Zadny jiny piiznaky jsem neméla, az letos na podzim jakoby
mi neslouzily nohy, zacla jsem zakopavat, méla jsem pocit, jakoby ty nohy nebyly moje,
takovej ten pocit, jako kdyz si presedite nohu a ona se vam odkrvi a vy se na ni nemiizete
postavit. Sla jsem kdétsky a ta mé poslala s zddankou rovnou na neurologii.

Uz tam mi doktor naznacil, Ze by to mohla byt ereska.
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V obdobi prvnich priznakii jste byla v jaké Zivotni situaci?
., Akorat jsem podala Zadost k maturite.

Co Vas primélo k navstévé lékare a jak dlouho od priznaki jste ho navstivila?

,,Jak mé zacly zlobit ty nohy, asi po tydnu.

Jak probihala navS$téva lékare?

., Na neurologii mé doktor vyslechl, pak si delal takovyto vysetreni, jak vas picne kladivkem
do kolena, stojite na jedny a pak na druhy noze, ohybdte se a tak.. No a povida, vypada
to na jednu nemoc, ale uvidime az po magneticky resonanci a hned zvednul telefon a zZddal
termin co nejdriv, asi jim nékdo odpad nebo co, takze jsem jela s mamkou hned druhej
den rano. Chtéla jsem védeét co si mysli, tak rekl, Ze si mysli, Ze by to mohla bejt ereska.
Vic mi Fict nechtél, prej az bude mit vysledky.

UzZ jste mi Fekla, jak probihala diagnostika RS, 1é¢ba akutni ataky, jaky byl dalSi
postup lékaia?

,Kdyz prisly vysledky, tak povidal, Ze je to tak jak si myslel, Ze to je ereska,
to uz jsem si mezitim piecetla co to je, takze jsem tam sedéla jak ITY, viibec jsem neslysela
, co mi Fika. Strcil mi do ruky papir s ¢islem na RS centrum, a Ze se mam objednat. Musela
jsem na neurologii

pak jeste volat a zeptat se znova sestry, co mdam vlastné déelat dal. To bylo v lednu
a ted jedu v dubnu do Hradce do Fakultky do toho centra.

Z ¢eho jste méla nejvétsi obavy od doby prvnich priznaku?

., Nejistota, nechtéla jsem prijmout to Ze jsem nevylécitelné nemocna, ze nebudu moct ven,
ale zase mé prestala bolet ta kebule, takze vilastné dobry. Chvili mi trvalo,
Ze jsem to vSechno vstrebala a prijala eresku jako svoji kamoSku, které uz se nikdy
nezbavim. K tomuhle poznani mi nejvic pomohla sluzba Sestry v akci, kdyz jsem prvné
volala, bulela jsem jako krdava do telefonu, za pdr dni volaly oni mné a ptaly se,

jestli je to oukej. “

Rikala jste, Ze jste neméla informace od 1ékaii, ale hodné jste si toho zjist'ovala sama,
odkud jste informace cerpala?

,,Na netu, tam je toho spousta, no jo reknéte doktoroj, Ze jste Cet néc na netu, se zbldzni,
nemaj to radi, podle nich je kazdej hned doktor, kdyz si to precte na netu. Kamoska mamky
je zdravotni sestra, prisla na kafco, povykladala co a jak, no nebylo to pékny,
ale zase nematlala med kolem pusy. No a nakonec FB a Instac, staci se pridat do skupiny
a uz to jede, projizdéla jsem to cely dny a porad jesté koukam, co je novyho, ted mrté resej

ty vakciny na Kovid. *
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Vyjadrili se néjak 1ékari k tomuto pristupu?

., Pani doktorka mi rekla, ze kazdy ma jiny druh RS a Ze zrovna ty lidi, ktery to berou

pozitivné jsou na tom lip, Ze je rada, zZe hledam info, ale abych brala ty info s rezervou,
Ze to nemusi byt zrovna miyj pripad.

Kdyz vyslovil pan doktor podezieni, Ze to je RS, védéla jste, o jakou nemoc se jedna?
., Ne. Viibec jsem netusila, co to je. "

Jak zpravu prijala VaSe rodina?

., Tak rodice to obreceli se mnou, ale kdyz jsme zacli zjistovat info, az mnohem pozdéji
se to vSechno zklidnilo, mama casto breci, tata nemluvi, ale myslim, zZe se stim vsichni

pereme jak umime. “

Jak jste zvladala 1é¢bu akutni ataky psychicky a fyzicky?

, Lécbu celkem dobre, ale psychicky jsem se uplné rozsypala, musela jsem zacit chodit
k psychiatricce, ale byla moc hodna, viastné ona mé poprveé vysvétlila, Ze se zlobim na cely
svet, ale casem se to posune a navedla mé na ty sestry v akci. Chvili jsme premyslely
i nad variantou antidepresiv, ale nakonec jsem rada, Ze jsem to zvladla bez nich.
No a pak jsem strasné pribrala, jsme mala, takze je na mé kazdy kilo vidét. Ted uz jsem
ve fizi prijeti nemoci, vlastné Fikam, Ze je to moje nej kamoska, kterda mé #idi. Ceho se teda
ale fakt bojim, teda spis se me nechce, ze kdyby se nedostala na tu vejsku, tak me ceka

pracak. “

Kolik atak se u Vas objevilo?

,Ted se objevuji casto, tuhnou mi nohy nebo ruce, pokazdy jedna nebo druhad,
za 2-3 dny to prejde, musim ale hodnée odpocivat, uz me ale neboli tak hlava jako predtim.
To byl fakt hnus.

Jak se po diagnoze zménil Vas den?

,,Hodné, musela jsem se naucit rano snidat, nékdy je to fakt sila, nechce se mi rano jist,
ale musim, pak vic jist ryby, od malicka je fakt nemusim. Pak taky svacinky s cerstvyho
ovoce a vitaminy. Uz mam ale celkem zabéhnutej den, takze viastné dobry. Jo, taky musim
chodit driv spat. Hodné ted’ resim maturu, tak jsem furt ve stresu, takze kamoska utoci.
Ovlivnila Vam RS néjakym zptusobem pracovni Zivot?

, Diky tomu Ze je kovid a nesmime do Skoly je viastné vsechno zly k nécemu dobry,
miizu si udélat prestavku kdyz chci ja a ne cekat az zazvoni, to je super, na druhou stranu
ty informace k maturdam jsou pokazdy jinak, takze se ucime vsechno, co kdyby nahodou. *
Rikaji vam néco aktiviza¢ni ¢innosti? To jsou terapie, jako arteterapie, hipoterapie,

muzikoterapie, komunitni setkavani apod.
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., Ano to znam, kdyz mam cas zajdu k nam do stacionare, nevim jestli je to zrovna terapie,
ale malujeme, tvorime, poustime si u toho takovou klidnéjsi hudbu, obcas si i zacvicime,
treba na balonech. .

Kdo vam o téch terapiich rekl?

,Mamce to vekla jedna znama, zZe tam chodi jeji syn, tak jestli to nechci zkusit,
taky ma eresku, ale je na tom mrté hiir nez ja, bude za chvili na vozejku. Ma ale jiny typ
nemoci. “

Jaké jsou Vase Zivotni cile?

,, Udélat vejsku a mit dobrou praci. *
Co Vam vzala RS?

., Ani nevim, mozna rodicum klid.
Co Vam dala RS?

«

Netusim.

Vyhodnoceni rozhovort

Diky témto rozhovortim jsem si uvédomila, jak moc jsou aktivizacni ¢innosti pro pacienty
S RS nutné. VSichni dotazovani méli v pocatecni fazi pfijimani nové diagnoézy potize
s udrzenim kontaktu se socidlnim prostfedim. Hrozici socialni vylouceni v diisledku noveé
diagnostikované nemoci je velmi zatézovalo. Diky psychoterapii se mohli posunout do
dalsi faze a zaclenit se tak naptiklad do komunikace v socidlnim prostedi facebookovych
stranek. Zjistila jsem, ze pacienti navstévujici aktivizacni sluzby, jsou na tom fyzicky i

psychicky 1épe. Je to zptisob jak ztistat v kontaktu se socidlnim prostiedim.

7.8 Zavér vyzkumné ¢asti

Vyhodnocenim dil¢iho vyzkumného cile DVC 1, jsem zjistila, ze informovanost pacientl
SRS o aktiviza¢nich ¢innostech z ust 1ékaft je velmi mala (31%), i piesto vétSina
respondentll o aktivizacnich Cinnostech a jejich moznostech vi. ZkuSenosti S riznymi
druhy terapii ma necela polovina (46%), ale zkusenosti s jejich navstévou v soucasné dobé
maji tii tvrtiny respondentii. MoZnosti ziskani terapii jsou v celé Ceské republice pomé&rné
dobte zastoupeny, i kdyz ne v kazdém kraji (okrese) bychom nasli vSechny. Nabidka
1 informovanost o aktivizacnich Cinnostech se napfi¢ republikou méni. Ti, ktefi

jiz vyzkouseli nékterou z terapii rozhodné doporucuji i ostatnim tyto kurzy navstivit (52%).

Vyhodnocenim dil¢iho cile DVC 2, jsem zjistila, ze aktiviza¢ni ¢innosti v ramci terapii

ovliviwyji jak fyzicky, tak psychicky stav pacientd kladné (54%). Zaroven jsem zkoumala,
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na kolik ovliviiuji terapie bézné socidlni aktivity pacientd, jako je setkdvani se s ptateli,
komunikace slidmi, chozeni do zaméstnani, apod.. Zde odpovédélo 20 respondentt,
ze je terapie nijak neovlivituji. Pfinesly 1 néco nového do jejich socidlniho zivota, nova
pratelstvi, nové vztahy, zlepSeni komunikace s lidmi, apod., coz jsem si ovéfila

i v telefonickém rozhovoru (43%).

Vyhodnocenim dil¢iho cile DVC 3 jsem zjistila, ze se pacienti chtéji nejvice ze vSeho
setkavat, spole¢né cvi¢it, mluvit spolu, zkratka nebyt sami (41%). Telefonickymi
rozhovory jsem si ovéfila, Ze pacienti s ereskou se o své problémy potiebuji podélit.

Zaroven jsou spolecensti a snazi si uzivat kazdy den bez atakd.

8 ZAVER A DISKUZE

Téma bakalaiské prace jsem si zvolila piivodné z toho diivodu, Ze mi bylo blizké, protoze
sami mame dceru, ktera touto nemoci trpi, avSak pozdéji, kdyZ jsem zacala pronikat
do tématu hloub&ji jsem zjistila, kolik myth a ptedsudkid kolem této nemoci
je, jako napiiklad ze, RS je skler6za pii niz Clovék zapomind, ¢i ji ptipodobiuji
k Alzheimerové chorobé. Z pocatku pro mé bylo velmi t€Zké se nad vSemi informacemi
povznést a zacit je tfidit jako naprosto nezaujaty jedinec. Obzvlasté po navstéve jediného
lazkového zafizeni v Ceské republice — v Domové sv. Josefa v Ziréi. Az tady
jsem na vlastni o¢i vidéla a pochopila, co vS§echno Zivot s roztrousenou skler6zou piinasi.
I ptesto pacienti zde maji neskutec¢ny optimismus a chut’ do Zivota.

Snahou této bakalaiské prace bylo nejen proniknout do svéta pacientd s touto chorobou,
ale predevsim zjistit, zda je moznost zaplnit mezeru v informovanosti obyvatelstva
o nemoci jako takové a jak ,,vtahnout* pacienty zpét do socidlniho prostiedi pomoci
aktivizacnich Cinnosti.

Z rozhovortl jednoznacné vyplyva, Ze v prvotni fazi nedostanou pacienti od 1ékaiti témét
zadné informace, coZz je bohuzel v ¢eském zdravotnictvi vSeobecny trend. Pacienti
po vyslechnuti diagnézy casto odchéazeji frustrovani, sami mnohdy nedokdzi spravné
vyhodnotit situaci. Spousta informaci totiz viilbec nemusi souviset s jejich formou nemaoci.
I j4 jsem pfi studiu materialii narazila na web, kde informace nebyly uplné piesné nebo
byly napsany velmi obsirn¢ a rozhodné zde chybélo rozdéleni na rlizné formy nemoci.
Velmi Casto se stava, ze pacienti s RS upadaji do depresi. S tim velmi uzce souvisi stiidani

nalad. Témto reakcim by se dalo pfedejit v€asnou edukaci ze strany 1¢kait.

45



Zde musim vyzvednout praci sester na telefonu, zvané jako Sestra v akci. Jsou vzdy mili,
ochotni vysvétlit, poradit, vyvratit myty, ale i jen vyslechnout.

I kdyz je mezi nemocnymi vétsi pocet Zen, jsem velmi rada, Ze se mi podafilo k rozhovoru
oslovit i muze. Mohu tedy porovnat rozdil mezi vniménim nemoci u zen a muze. Zajimavé
bylo porovndvat napfiklad sdéleni diagnézy, pribcéh dalSich fazi pfijimani nemoci
az po informaci, jakymi zménami prosly jejich zivoty po socidlni strance a zjistovani,
zda a které aktivizacni ¢innosti navstévuji, poptipad¢, jak jim pomahaji ve zvladani boje
se zaketnou nemoci a zaclenovani se zpét do socialniho prostiedi.

Jak vyplyva z dotaznikového Setfeni, které jsem provedla na zacatku vyzkumné ¢asti,
vétSina pacientll o moznostech aktivizacnich ¢innosti vi, i pfesto, Zze prvotni informaci
nedostali od Iékate. Ve vétSin€ piipadll jsou rovnéZ zndmy spiSe znaméjs$i metody terapii,
jako jsou rehabilitace, arteterapie a co mé pomérné piekvapilo, 1 muzikoterapie. Terapie
snad kromé rehabilitace vétSina pacientl vyuziva k moznosti setkdvani se s prateli,
k navazani novych vztaht, nebyt odtrzeni od reality a vyuzit moznosti socialniho prostredi
napiiklad k ziskani novych informaci k 1écbé ¢i moznosti néjakych dalSich sluzeb
a Vv neposledni fadé i K moznosti ziskani zaméstnani, ktera by zajisté posilila jejich socialni
zaclenéni.

Vyzkum prokazal, ze informovanost o sluzbach aktiviza¢nich ¢innosti ze strany 1ékait
je velmi mald, 1 pfesto si je polovina dotazanych respondentli naSla a vyuZziva
jich. Nejéast&ji védi o Hipoterapii, ta je finanén& velmi ndkladna a v Ceské republice
Ji provadi jen velmi malo specializovanych center. Asi nej€astéji vyuzivaji Arteterapii,
Zasto jen tak doma, ale mnoho pacientti dochazi do riiznych center a stacionait. Casto
byva soucasti Areterapie i Muzikoterapie. Dle jejich vlastnich slov je terapie udrzuji
v kondici, zlstavaji v kontaktu slidmi, neuzaviraji se pfed svétem. Pii vyhledavani
informaci jsem zkoumala i dostupnost téchto aktivizaénich ¢innosti. Sit’ v Ceské republice
je vice nez rozsahld, vétSina terapii probihd v rGznych stacionafich, klubech,
ale i pod zdravotnickymi zafizenimi. Nejsou vSak primarn¢ cileny konkrétné na pacienty
S RS, ale vSeobecné na osoby se zdravotnim postizenim.

Dal§im zjisténim vyzkumu bylo, Ze mnoho pacientti ma napiiklad velké potize s chiizi, ¢i
zrakem, ale bohuzel nedosahnou na zadny stupen invalidity, protoZe jejich mira poklesu
pracovniho zatizeni je mensi nez 35%. Musi se tedy spolehnout na pomoc rodiny. I ptes
svij handicap vétSina pacienti pracuje Vv chranénych dilnach, kde neni takova mira
neuropsychické zatéze, bohuZzel je to vykoupeno niz§imi piijmy. I ptesto chtéji byt soucasti
spole¢nosti a posilovat kvalitu zivota. Zaméstnani je vede k sob&stacnosti a posiluje

socialni za¢lenéni. .
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Zavérem mohu fici, ze aktivizacni Cinnosti ¢i konkrétni zaméstnani je pro pacienty
s RS velkym ptinosem, ovliviiuje pfiznivé jejich emocionalni stranku, a obnovuje jejich
socialni aktivity. Pacienti zGstavaji v kontaktu se socialnim prostfedim, je to jedna z cest,

jak preventivné ptsobit proti socidlnimu vylouceni.
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Priloha ¢. 1

Dotaznik k vyzkumnému Setieni AKtiviza¢ni ¢innosti pacienti s roztrousenou
sklerozou

Véazena pani, vazeny pane,

jsem studentkou oboru Socialni prace pro osoby se snizenou sob&sta¢nosti na Ustavu
socialni prace, Filozofické fakulté na Univerzit¢ Hradec Kralové. Timto bych Vas chtéla
pozadat o vyplnéni dotazniku pro ucely zpracovani vyzkumu. Cilem tohoto vyzkumného
Setfeni je ziskani informaci k tomu, jaky vliv maji aktivizacni ¢innosti vliv na kvalitu Zivota
pacientl s roztrousenou sklerézou.

Vyzkum je anonymni. Velmi si vazim poskytnutych tdaji a Vasi pomoci.

1. Jste...?
e Muz

e /ena

2. Kolik je Vam let?

e 18-25
e 26-35
e 36-45
e Vice

3. Jaké je VaSe nejvyssi dosazené vzdélani?
e Zakladni
e Stiedni bez maturity
e Stfedni s maturitou
e Vyssi odborné
e Vysokoskolské

4. Jaky stupei invalidity mate?
Zadny (0ZZ)
L. stupen

IL. stupen
III. Stupen

5. Jak Vas zdravotni stav a Vase emoce ovliviluje Vase béZné socialni aktivity
(setkani s rodinou, ptateli, nadvstéva terapii, aj. ...)

e Velmi
e Stfedné
e Mailo

e Vibec ne
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6. Nabidl/a Vam Vas§/e oSetiujici 1ékar/ka (prakticky, neurolog, aj.) moZnosti
aktivizac¢nich ¢innosti?

Ano
Ne

7. Slyseli jste jiz nékdy o terapiich?

Muzikoterapie (terapie hudbou)

Arteterapie (terapie vytvarnym umeénim)

Hipoterapie (terapie s konimi)

Dramaterapie (uziti divadelnich postupi k psychoterapii)
Zooterapie (terapie zvitaty)

Ne

Jiné (psychoterapie, theatroterapie, apod.) prosim dopliite:

8. Miate s nékterou z téchto uvedenych terapii zkusenost?

Ano
Ne

9. Navstévujete nékterou z téchto terapii?

Ano
Ne

10. Pokud ANO, ¢im je pro vas terapie prinosna?

(napft. setkavani se s prateli, komunikace, vytvareni rukodélnych vyrobk, zlepSeni

nalady,

apod....)

12. Ovlivnila terapie Vas fyzicky zdravotni stav a emoce?

e Ne

Ano

13. Ovlivnila terapie Vase béZné socialni aktivity?
(setkavani se s prateli, komunikace s lidmi, chozeni do zaméstnani, apod.)

Ano
Ne
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14. Jaké jsou moZnosti ziskani terapie ve VasSem okoli?
e Velmi dobré

e Dobré
e Malé
e Zadné

15. Doporucil/a byste terapie i jinym pacientim?
e Rozhodné ano
e Ano
e Ne

16. Jakou ¢innost, popripadé co, by Vam pomohlo pro zlepSeni Vaseho soucasného

stavu?

Dékuji Vam za vyplnéni dotazniku.
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