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»NejdiileZitéjsi je, jak dobre projdete ohném”
— Charles Bukowski



UVOG ot e st 10
1. Lidé se zdravotnim POStIZENIM .....cciiiiiiiei it e e s sreeeeeaes 12
1.1 Jedinci s tElesnym POStIZENTM .....cciviiiiiiiiiiie e 12
1.2 Vliv zdravotniho postizeni na kvalitu a aspekty Zivota .......cccccevieeeiiicieeeiniieen, 13
2. Jedinci s roztrousenou skler6zou mozkomisSni .........ccceeevieeiiiiiiiiiiniieineeee e 16
2.1 Roztrousena sklerdza jako NEMOC.......ccuuiiiiiiiiiiieciee e 16
2. 1L PrUBEH ettt e neas 17

P A o 111 (o] 1= PP OPPPR 17

B2 R X o1 Te (=T T [ =4 =TSP 18
2.1.4 PFIZNaky (€LIOl0ZI€) c.uvveeeieiieee ittt ettt s naaee e 19

2. 0.5 TYPY NBIMOCH s 19

2.2 Vliv roztrousené sklerdzy na Zivot JedinCe .......ueeeeevieieiceiiiie e 20
3. Prace V ZiVOt ClOVEKA ....ccoueieiiiieiiiee ettt ettt ettt e e e e e 22
3.1 Vykon profese u lidi se zdravotnim postiZenim ........cccoeeuviieiiicieee s e 22
3.2 Legislativa upravujici zaméstndvani osob se zdravotnim postizenim................... 24
3.4 Specialni aNdragogiKa......ccovcuiieiiiiiiie et 26
3.3.1 Somatopedickd andragogika ........cccevcurieiiriiiiie e 27

4. Zamestnavani 0SOD S RS.....coiiiiiiiiiieree e e 28
4.1 Faktory ovliviujici pracovni zafazeni osob s roztrousenou sklerézou.................. 29
4.2 Pomoc NeziskOVEhO SEKEOIU .....cc.eeeiiiiiiiiiicieee e 30
4.1.1 Nadacni foNd IMPULS ........ooiiieeeeeee e 30
4.1.2UNIE ROSKA.... ..ottt st sne e sne e 30
4.1.3 Sdruzeni mladych sklerotiKl........ccueeeieciieieeiiiee e 31

5. Prakticka cast — faktory limitujici zaméstnavani 0sob SRS.........ccccceeeeiiivccciiiieeeeee, 32
D0 Gl ettt ettt a e et he e et enhe e s reenaeeeneene 32
5.2 Metoda VYZKUMU.....ccooi ittt e e e e e e e e e e as 32
5.2.2 Metoda tvorby dat...........euviiiiiei e 33
5.2.3 Metody zpracovani a analyzy dat........ccccceeiieeeciiiiiiee e, 34
5.2.4 Vybér vyzkumného VZOrkuU .........cooooiiiiieiic e 34

5.3 ROZhovory s reSpPONdENtY.......uceiiiiii i e e e 35

N T R o= T o Y1 5 = 1 = PP 35



SR TV o [ TR 1= o - WO PT TP 38

5.3.3 Pani MIch@ela ....ccoueiiiii e s 41
5.3.4 PaN ZAENEK ..ottt s s 45
5.3.5 Pani PeLra . 48

5.4 Hodnoceni a sShrnuti VYZKUMU........oeiiiiiiiiciecece e 52
ZAVET ettt he et be e st e b e e eate e bt e eate e beeeateebeesabeebeesaeeea 55
S€ZNAM POUZItYCN ZATOJU: uveieiiieeiieeciee ettt ettt e e e e ee e s re e e saaeeesaree s 57

NY=F4aF: [0 18 e 11 (] o PRSP 63



Uvod

RoztrouSena skleréza mozkomi$ni je jedno z nejzavainéjSich neurologickych
onemocnéni, které nejcastéji postihuje mladé dospélé. Tato nemoc je obklopena fadou
mytl a povér a ani ve 21. stoleti neni fadné objasnéna. U laické i odborné verejnosti
panuje spoustu predsudkd a myt(, jak toto onemocnéni vznika, jak se leci a jaky ma
pribéh. Roztrousena sklerdza je zaludna nemoc, ktera u kazdého pacienta mize mit jiny
prabéh a projevy nemoci jsou velmi individualni.

Roztrousena skleréza je nemoc nevylécitelnd, ale s v€asnou diagndzou, vhodnou
medikaci a spravnym pristupem lze tuto nemoc potladit, i dokonce zastavit jeji prabéh a
jedinec muze zit klidné i nékolik desitek let bez sebemensich pfiznakd nemoci.

Tato nemoc je narocnd nejen pro samotného pacienta, ale i pro jeho rodinu a
nejblizsi okoli. V pokrocilém stadiu nemoci, kdy pacient uz neni schopen byt ve vSech
smérech samostatny, nebo je odkazan na pomoc okoli, je dlleZité mit kolem sebe tu
spravnou podporu, aby se zabranilo pfiliSnému zhorSeni psychického zdravi.

Tato bakaldrska prace se konkrétné zabyva limitujicimi faktory, které ovliviuji
pracovni zatazeni a uplatnéni téchto osob na pracovnim trhu. Hlavni cil prace je zjistit,
jaké faktory clovéka s roztrouSenou sklerézou ovliviiuji pfi vykonu zaméstnani. Toto
téma se nezda velmi probadané v nasi zemi oproti zemim zapadnim. Mym cilem je ziskat
dostate¢né mnozstvi informaci, které by mohly témto lidem pomoci pfi pfipadném
hledani, nebo zméné zaméstnani po zhorseni stavu nemoci a jaké dalsi faktory jsou pro
né limitujici. K vybéru tohoto tématu mé motivoval blizky vztah k této nemoci z dlvodu
silné genetické dispozice, jelikoz v mé rodiné se tato nemoc vyskytuje a bohuzel ne
ojedinéle.

Prace je ¢lenéna na teoretickou a praktickou ¢ast. Teoreticka ¢ast obsahuje 4
kapitoly, které se zaobiraji rozborem literatury vztahujici se k danému tématu. Prakticka
¢ast tvorfi samostatnou kapitolu a jednd se o vyzkumné Setfeni s vyuzitim kvalitativni
metody polostrukturovanych rozhovorda.

Prvni kapitola se zamétuje na jedince se zdravotnim postizenim, konkrétnéji pak

na jedince s télesnym postizenim. V dalsi ¢asti této kapitoly je vysvétleno, jak zdravotni

postizeni ovliviiuje kvalitu Zivota a jednotlivé aspekty Zivota.
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Druha kapitola pojednavd o samotném onemocnéni. Je zde popsana nemoc
z pohledu historie, jaky ma pribéh, jeji epidemiologii, pfiznaky a jaké typy nemoci jsou.
Dale je popsano, jaky vliv ma roztrousena sklerdza na prozivani a Zivot jedince.

Treti kapitola pojedndavd o duleZitosti prace v Zivoté clovéka, jak je to
s vykondvanim prace u lidi se zdravotnim postizenim a je vymezena legislativa upravujici
zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim. Je také pfiblizena tématika specialni
andragogiky a somatopedické andragogiky.

Ctvrta kapitola se zabyva zaméstndvanim osob s roztrousenou sklerézou a jaké
faktory je ovliviuji. V této kapitole je také popsdna pomoc neziskového sektoru,
konkrétné Nadacni fond IMPULS, Unie ROSKA a Sdruzeni mladych sklerotikd.

Pata kapitola predstavuje praktickou ¢ast, ke které byl vyuzit kvalitativni vyzkum.
Bylo osloveno pét respondentd, se kterymi byl realizovan polostrukturovany rozhovor.

Ukolem této bakalaFské prace je obeznamit se s problematikou roztrousené
sklerézy a zjistit, jaké limitujici faktory ovliviiuji pracovni zarazeni a uplatnéni osob

s touto nemoci a jak velmi jim nemoc ovliviiuje vykon profese.
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1. Lidé se zdravotnim postizenim

Lidé se zdravotnim postizenim tvori v Ceské republice velkou skupinu — minoritu.
(MGzZeme je nazvat minoritou, jelikoZ tvofi samostatnou, interné vSak velmi rozdilnou
skupinu osob, ktefi maji spoustu stejnych charakteristik, odliSnych od lidi bez
zdravotniho postizeni.) ,Zdravotni postiZeni je dlouhodoby ¢i trvaly stav, jenZ je
charakteristicky orgdnovou ¢i funkéni poruchou, kterou jiz nelze veskerou léCebnou péci
zcela odstranit nebo alespori vyznamné zmirnit.” (Michalik, str. 186, 2011)

Tento stav jedince omezuje v nékolika sférach Zivota a vyrazné tak ovliviiuje jeho
kvalitu Zivota. Podle poslednich odhadd se jednd o takrka 10 % obyvatelstva. Jsou
vnimani prevainé jako objekty péce, ktefi potrebuji oSetfovani, podporu a ochranu.
Tento pohled na né se ze strany spolecnosti prekondva velmi pomalu a obtizné.
Klasifikace zdravotniho postiZeni podle Michalika:

- Télesné

- Mentalni (patfi sem i dusevni poruchy a poruchy autistického spektra)
- Zrakové

- Sluchové

- Recové (NKS)

- Kombinované (Michalik, 2011)

Tato bakaldrska prace se zaméruje pouze na jedince s télesnym postizenim a tato
tématika je popsana v podkapitole 1.1 Jedinci s télesnym postizenim. Ostatni druhy

zdravotniho postiZzeni popsany nejsou z hlediska nedulezitosti pro tuto praci.

1.1 Jedinci s télesnym postizenim

Télesné postiZeni je postizeni pohybového aparatu, a to v rozsahu pouhého
omezeni pohybu aZz do uplné ztraty hybnosti v disledku poskozeni, vyvojové vady,
funkéni poruchy, centralni nebo periferni poruchy inervace nebo deformaci ¢i amputaci
¢asti motorického systému. (Novosad, 2012)

Télesnd postizeni mohou byt bud vrozend, &i ziskanda, anebo také mohou

vzniknout v dlsledku néjaké nemoci ¢i zranéni. M(iZe se jednat o postizeni primarné
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motorického systému (amputace) nebo o nemoc neurologickou, kdy symptom je
porucha hybnosti (détska mozkova obrna). (Zikl, Bendova, 2014)

Télesné postizeni mlzZzeme rozdélit na vrozené a ziskané. Dost Casto se
spole¢nost dohaduje, ktery z téchto dvou je vlastné horsi, avsak ve skute¢nosti tyto dva
stavy porovndvat nelze. Oba jsou naprosto rozdilné jak po strance somatické, psychické,
tak i socialni. (Michalik, 2011)

Vrozené télesné postizeni mlze byt rzného stupné a zdvaznosti. Nejcastéjsi
pfi¢inou vzniku vrozeného postizeni je dédi¢nost. DalSimi faktory, které ovliviuji
graviditu matky, mohou byt rGznd infekéni onemocnéni, nedostatek nutrientd nebo
Spatné prostredi.

NejcastéjsSim znakem, ktery spojuje tyto osoby je imobilita nebo omezend
mobilita. Pro tyto jedince je jednodussi prijmout svij stav, jelikoZ se s tim uz narodili a
vyrovnavaji se s tim uz od narozeni. Na své postizeni si uz zvykli a jiny stav neznaji. Pfi
spravném pristupu vychovatelll nedojde k opozdéni psychického vyvoje a je potireba dité
zapojovat do normdlniho Zivota.

Ziskané télesné postizeni vznikd nejcastéji po Urazu hlavy, patere ¢i amputaci
néjaké koncetiny. Je to nahld zména Zivotni situace. Je dullezité zaméfit se na
vyrovnavani se s nové vzniklym stavem. Ziskané télesné postizeni se mlze objevit

v kterékoliv ¢asti Zivota a kazdy pfipad je jedinecny. (Milichovsky, 2010)

1.2 Vliv zdravotniho postiZzeni na kvalitu a aspekty Zivota

Podle svétové zdravotnické organizace (WHO) je zdravi ,stav uplné fyzické,
psychické a socidlni pohody, ne pouze absenci choroby...”“. Z této definice vyplyva, zZe
prostfedky k méreni zdravi by mély zahrnovat nejen indikatory zvratl v Cetnosti a
zavaznosti chorob, ale zaroven i posouzeni celkové pohody a spokojenosti. (Vadurova,
Muhlpachr, 2005, str. 11)

Jesensky uvadi, ze kvalita Zivota je velmi rozsahla skala cCinitelt, které ovliviuji
Zivot postizeného ve spolecnosti. Jesensky je rozdélil do dvou hlavnich skupin:

1. vnitini Cinitelé — jedna se zde o somatické a psychické stranky, které byly
naruseny nemoci, poruchou ¢i defektem. Patfi sem vSechny slozky, které by mohly

ovlivnit vyvoj osobnosti postizeného.

13



2. vnéjsi Cinitelé — Jsou to Cinitelé, ktefi u postizenych jedincd urcuji podminky
jejich byti v okruzich vychovné vzdélavacich, ekologickych, spolecensko-kulturnich,
materidlné-technickych, pracovnich a ekonomickych.

Vyladéni kvality Zivota umoZiuje Iépe pochopit a nasmérovat pocinani a chovani
postizeného tim spravnym smérem. (Jesensky, 2000, str. 81)

Jednim z nejdUlezitéjsich faktord, ktery ovliviiuje kvalitu Zivota jedince
s télesnym postizenim je zavainost a rozsah fyzického omezeni a mira jeho
sobéstacnosti. (Opatrilova, Zdmecnikova, 2005)

Jakékoliv onemocnéni mlZeme posuzovat podle tfi aspektd: somaticky,
psychicky a socialni.

Somaticky aspekt nemoci je urcity soubor ptiznakl a potizi, které nemoc s sebou
prindsi. Jedna se o télesné potize, které jsou pro danou nemoc charakteristické,
zpUsobuji urcité problémy a omezeni.

Psychicky aspekt je tvoren souborem emocnich prozitkd, které vyvolaly zmény
souvisejici s nemoci. Tato reakce neni zplisobena pouze nemoci ale také psychickymi
vlastnostmi jedince, jeho emoclni vyrovnanosti a schopnosti vyrovnat se s potizemi.

Socialni aspekt je dan spoleCenskym hodnocenim nemoci. Spole¢nost se
k nemocnému stavi podle typu nemoci, osobnosti nemocného a jeho véku. Zahrnuje se
do hodnoceni i stupen vzdélanosti spolecnosti a jeji kulturni droven. (Vagnerova, 2008)
U jedincl, ktefi se daji nazvat jako dlouhodobé nemocni, se urcitym zplsobem
postupem casu transformuje jejich identita. To zavisi na nékolika proménnych, jako
tfeba kdy k onemocnéni doslo (v jakém véku), nebo o jaky druh onemocnéni se jedna
(trvalé, prechodné ¢i dlouhodobé), dale pak rlizné socialni aspekty, nemoc samotna (jak

moc je zavazna) a dale pak psychika a osobnost jedince. (Opatfilova, Zdmecnikova, 2005)

Nemoc se neda soudit pouze jako somaticky problém, ale i jako druh socialni
deviace. KdyZz u nékoho propukne zavainéjsSi onemocnéni, pozméni se postaveni i
totoznost jedince. Rozsah této zmény pak zavisi na sociokulturnim kontextu. Mezi
zdravim a nemoci nejsou meze jasné a konecné. Zdalezi to na tom, co je v daném stupni
znalosti za onemocnéni posuzovano. U neodborné verejnosti je ndzor na somaticky
nemocné lidi velmi ovlivnény zietelnymi zevnimi znaky. (Postoj verejnosti ¢asto ovlivni

nazory samotného ¢lovéka s nemoci vici vlastni osobé a nemoci.) (Vagnerova, 2014)
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Ve spoleénosti plati, Ze nemocny jedinec je vice tolerovan nez napfiklad jedinec
s télesnym postizenim. Zavazna nemoc méni socidlni postaveni jedince. Ten se stava
objektem péce a nemuze tak dostatec¢né naplfiovat svoje povinnosti a zajmy. Za¢ne pak
ménit vlastni sebepojeti a jednou z nejhorsich psychickych reakci mlze byt i prohloubeni
vlastnich odliSnosti od zdravych jedincl (padani vlas(, pfilisSné hubnuti apod.). Nasleduje

Spatné sebehodnoceni a nizkd sebedlcta. (Opatfilovd, Zamecnikova, 2005)
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2. Jedinci s roztrousenou sklerézou mozkomisni

Podle Havrdové (2008) ,roztrousend skleroza (RS) predstavuje vice loZiskové
zdnétlivé onemocnéni CNS mladych dospélych s podilem autoimunitnich i
neurodegenerativnich déji v patogenezi. V etiologii se uplatriuji jak genetické faktory,

tak kombinace faktor( v prostredi.”

RS se v poslednich cca 25 letech zacala vice resit a prestala byt pro spolecnost
tabu, a to prfevainé diky novym moznostem diagnostiky a také diky novym |écebnym

postupum. (Havrdova, 2008)

2.1 RoztrousSena sklerdza jako nemoc

RoztrouSena skler6za mozkomisni je chronické, dlouhodobé onemocnéni
centralni nervové soustavy (CNS), které nejcastéji zacind mezi 20. a 30. rokem Zivota. Je
to autoimunitni onemocnéni, kdy organismus neni schopen rozeznat Skodlivé latky a
imunitni systém ndsledné nici i buriky vlastniho téla. (Ambler, 2011)

Tato nemoc zpUsobuje zanétlivé poskozeni struktur CNS a neurodegenerativni
zménu mozku. Sklerdza (z fec. scleros — tuhy) v nazvu nemoci znaci zjizveni v bilé hmoté
mozku, které se objevuje po odeznéni zanétlivého loZiska. A slovo roztrousend
poukazuje na to, Ze nemoc muze utvofrit vice loZisek. (Valis, Pavelek, 2018)

Charakteristickym rysem tohoto onemocnéni jsou tzv. ataky a remise. Ataky
predstavuji akutni vzplanuti nemoci a pfi remisich dochdzi k navratu, malokdy vsak
k plvodnimu stavu. Tyto rysy pak zanechavaji odliSnou miru trvalych nasledka.
(Havrdova, 2013)

Pfi tomto onemocnéni dochdzi k poskozeni myelinovych pochev neuronu
(myelin obaluje nervové vldkno — axon), ktera se sice dokazi obnovit, ale dochazi
k zjizveni na misté poSkozeni. To md za nasledek naruseni pfenosu nervovych vzruch.
Cim je vice narudenych nervovych bunék, tim jsou vyraznéjsi projevy nemoci. Kdyz
nasledné zacnou odumirat vldkna neurond, nastdva proces neurodegenerace, tento

proces je nezvratny a postupné dochazi k ubytku mozkové tkané. (Valis, Pavelek, 2018)
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Autoimunitni nemoc
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obr. 1 —Zdravy a nemocny neuron. (Knotkova, 2013)

2.1.1 Prdbéh

Pribéh nemoci mlze byt bud benigni (neSkodny), nebo maligni (Skodlivy).
Benigni RS je takova, ktera pacienta pfiliS neposkozuje, a to az do jeho smrti. Lékafi vSak
museji byt stale ve stfehu, jelikoz uz se nékolikrat stalo, Ze nemoc svého nositele zabila

po 20-30 letech naprosté stagnace nemoci. Je dlleZité tedy pacienta stale sledovat a nic

nepodcenit.

vevys

Pacienta dokdZe invalidizovat béhem par mésicl od prvnich pfiznaka. Lékafi pak musi
zahdjit agresivni |é¢bu za uziti toxickych latek pro télo, aby se progrese nemoci zmirnila.
Musi se zde vSak zvazit, zda tato agresivni |é¢ba pacientovi vice neuskodi, nez prospéje.

(Havrdova, 2006)

2.1.2 Historie

Roztrousena skleréza se objevuje v historickych pramenech ddvno predtim, nez

vUbec dostala své jméno. Kdy vzniklo onemocnéni RS a jak dlouho existuje, nevime, ale
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napfic¢ historii se objevuji mnohocetné zminky o pacientech s projevy, které jsou shodné
Schiedamu. DalSim pacientem, ktery stoji za zminku, je bratranec krdlovny Viktorie —
Augustus Friedrich d’Este. Ten si zaznamendval do deniku gradaci ptiznakd svého
onemocnéni od zrakovych potizi az po ochrnuti. (Lensky, 1996)

Ovsem prvni, skutecné odborny popis pochazi az od dvojice profesord, ktefi
pusobili v 19. stoleti v Pafizi nezavisle na sobé. Jean Cruveilhier odborné popsal pfiznaky
RS a Robert Carswell ilustroval vyobrazeni demyeliniza¢nich loZisek (poSkozeni az
destrukce myelinovych pochev) v mise. (Lensky, 1996)

Roztrousenou sklerézu jakozto samostatnou nemoc vsak oznacil az francouzsky
Iékar Jean-Martin Charcot v roce 1868 a v roce 1875 byla v Anglii uznana za specifickou
nemoc. | pres nespocet objevi v nasledujicich 150 letech do soucasnosti je plivod RS

stale nejasny a stale je to nemoc nevylécitelna. (Zivot s RS, [online], 2014)

2.1.3 Epidemiologie

RS je velmi zavainé onemocnéni, které postihuje celosvétové vice nez 2,5 milionu
osob. V Ceské republice ke dni 31. 12. 2017 byl pocet pacientd s RS 10 230. Zastoupeni
jedincl: Zeny — 71 %, muzi — 29 %. (Nadacni fond IMPULS, [online], 2017)

Toto onemocnéni se nejcastéji vyskytuje na severni polokouli a nejméné pak
kolem rovniku a v tropickych a subtropickych oblastech. Timto mlzZeme fici, Ze ¢astecny
vliv na vznik tohoto onemocnéni by mohl mit nedostatek slunec¢niho zareni a snizeny
pfijem vitaminu D. (Valis, Pavelek, 2018)

Studie také jasné ukazuji, ze RS se castéji vyskytuje u Zen nez u muzll, a to
v poméru 2:1.

Co se tyce véku, tak prvni pfiznaky nemoci se zacinaji objevovat nejcastéji mezi
20. a 40. vékem Zivota, u Zen vsak vétsinou dfive nez u muza.

RS je dvakrat tak ¢astéjsi u kurak( nez u nekurakd.

U lidi s RS bylo prokazano, Ze maji vyssi propustnost stievni stény — tzn. do krve
se vstfebava vice moznych nevhodnych latek pro imunitni systém.

Jelikoz je RS nemoc opojend nékolika tajemstvimi a jeji pficiny jsou nejisté,

zUstava nejasnych i mnoho faktor( ovliviujicich vyskyt této nemoci. (Havrdova, 2006)
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2.1.4 Pfiznaky (etiologie)

| kdyZ se roztrousena sklerdza stala v poslednich desitkach let sttedem zajm
mnoha védcl a badateld, stale je tato nemoc opfedena nespocty tajemstvimi a pfiznaky
jsou velmi rGznorodé, jelikoZz RS mize postihnout kteroukoliv ¢ast nervové soustavy.

1. Poruchy citlivosti — zejména brnéni, mize se vyskytnout na jakékoliv ¢asti téla

2. Poruchy hybnosti — opét se mlzZe jednat o kteroukoliv koncetinu a mUzZe se

projevit od mirného ,,zapominani“ nohy/ruky, az po naprostou ztratu pohybu
v dané koncetiné.

3. Poruchy mozkovych nervl — nejcastéji v oblasti obli¢eje. MUZe se jednat o dvoji

vidéni, obrnu licniho nervu, poruchy polykani a tvorby reci ¢i zanét ocniho nervu.

(Havrdova, 2006)

Ptiznaky jsou velmi ¢asto rozdilné a Zadny symptom neni specificky pro RS. Pokud
se vSak u mladého ¢lovéka objevi poruchy citlivosti nebo zraku, slabost koncetin, vertigo

nebo Unava, je tfeba to nepodcenit a zacit s hledanim pfticiny. (Valis, Pavelek, 2018)

2.1.5 Typy nemoci

V literature se nejcastéji setkdme se 4 typy RS — reminentni-relabujici,
sekundarné chronickoprogresivni, primarné progresivni a relabujici progresivni. Kazdy
z téchto typu se lisi svym pribéhem a na kazdého jedince ma trochu odlisny dopad.

1. Reminentni-relabujici

Je typicky svymi atakami, které po nékolika dnech ¢i tydnech i bez
medikace vymizi. Rozestup mezi jednotlivymi atakami mize byt nékolik mésic
az rok(. Tento typ RS se objevuje u 85 % pacientl v prvnich letech od
diagnostikovani nemoci. Po 5-20 letech pfechazi do chronickoprogresivni faze.
Ataky po letech zanechavaiji trvalé nasledky. VétsSinou nejsou tak zavainé, ale
navrat k pdvodnimu stavu jiz neni mozny.

2. Sekundarné chronickoprogresivni

Tento typ nastdva po fazi reminentni-relabujici. Pfi této fazi se jiz objevuje
trvalé neurologické postizeni, urcita mira invalidity, ktera mUze i nemusi byt tak

zavazna, aby narusovala normalni Zivot jedince. Néktefi pacienti v této fazi stale

19



pracuji, byt ne na plny Gvazek a vedou normalni aktivni Zivot. Vse ale zéleZi na
systémech, kterou jsou RS postiZeny.

3. Primarné progresivni

U tohoto typu se jiz nedd progrese zastavit medikaci, jelikoZz pribéh
zanétu je odlisny nez u predchozich dvou typl. Zda se, zZe buriky, které vytvareji
myelin, zanikaji pod vlivem stresu, jako kdyby samy buriky byly nemocné. Tento
typ se objevuje u 15 % nemocnych vétSinou mezi 40. - 50. vékem Zivota.

4. Relabujici-progresivni

Tento typ se nastésti vyskytuje jen u par procent ze vSech nemocnych
roztrousenou sklerézou. Kazda ataka zanechava neurologicky defekt a jedinec je
znatelné ohroZen. Lécba musi byt zahdjena okamiZité s vyuZitim vSech

dostupnych prostredk(, aby se zabranilo progresi nemoci. (Havrdova, 2009)

2.2 Vliv roztrousené sklerdzy na Zivot jedince

Roztrousena skleréza neohroZuje jedince bezprostredné na Zivoté, ackoli musi Zit
neustale v nejistoté, jak budou dalsi faze nemoci probihat, coZ je velmi psychicky
narocné. Toto onemocnéni je chronické a predstavuje trvalé znevyhodnéni. MizZe nastat
zlepseni stavu, ale chronické onemocnéni nejde zcela vylécit. Jedinec musi zacit brat své
onemocnéni jako ¢ast své nové identity a je nucen se s tim naudit zit. (Vagnerova, 2008)

Po zjisténi, Ze jedinec onemocnél roztrousenou sklerézou, nasleduje Sok. Je to
standardni reakce, pfi které bude vyplaveno spoustu emoci. Je to vlastné jako kdyby
nemocny ztratil kus sebe sama, ktery mél rad a nyni ho musi nahradit zménou identity
v ,Clovéka s postizenim“. Tento proces je bohuzel nevyhnutelny a je velmi dllezité ho
absolvovat, aby ¢lovék mohl jit dal. (Burnfield, 1998)

Je vSak mozZné, Ze se jako prvni dostavi faze nulova nebo téz nulitni, kdy jedinec
po diagndze nepocituje zadné obavy. Jedinec uklidriuje sam sebe, Ze nemoc prejde a ze
vSechno bude v poradku. KdyZz se ovSem tiZzené zlepSeni nedostavi, jedinec si zatne
uvédomovat tihu nemoci a nastava faze Soku a popreni. (Havrdova, 2006)

Prvni faze vétsinou trva nékolik dni az mésicl, po ni nasleduje faze postupné
akceptace. Jedinec se zacina vice zajimat o své onemocnéni. Hleda vinika, ale také
Feeni. Casto si jedinec tvofi obranné mechanismy, diky kterym si udrzuje psychickou
rovnovahu a pfijatelné sebehodnoceni. (Havrdova, 2006)
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Jedinec se snaZi s roztrousenou sklerézou bojovat, ale kdyz zjisti, Zze to nejde,
mUZe se to projevovat agresivitou ¢i naopak depresi.

Posledni fazi je akceptace pravdy. Jedinec se smifil s tim, Ze neni a uz nebude
zdravy. | kdyzZ je toto posledni fazi, je to vlastné Uplny zacatek. Roztrousena sklerdza je
nevyzpytatelnda nemoc. U kazdého probiha individudlné a ke ztraté hybnosti dochazi
vétSinou pozvolné. Takovouto nejistotu je tézké sndset. Nikdy nevite, kdy pfijde dalsi
ataka a o kolik horsi to bude. Uz kdyz se ¢lovék naudi zit s uréitym omezenim, objevi se
dal$i a musi znovu pfijmout novou formu své nemoci. (Havrdova, 2006)

Alexander Burnfield ve své publikaci MUj Zivot s ,ereskou” (1998, s. 76) uvadi:
»--namisto otdzky ,,Proc ja?“ méli bychom byt schopni zeptat se ,,Proc ne ja?“ Odpovéd’
na tuto otdzku znamend, Ze musime zacit pfijimat nase omezeni, uvédomit si nové

moznosti a vytvofit si novy smysl pro zbytek naseho Zivota.”
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3. Prace v zivoté c¢lovéka

Prace je fyzickd i psychicka ¢innost, ktera se zaméruje na zisk, obZivu a naplnéni

potieb. Vede kvytvareni hodnot pro clovéka i pro spolec¢nost. Je predpokladem
k naplnéni osobnich cili a vede jedince k uréitému jedndni, praci ¢i socialni ¢innosti.
Pokud jedinec nema moZnost pracovat a tim padem se néjak seberealizovat v pracovni
draze, mlze nastat pokles motivace k praci na vlastni osobé, ke zdolavani obtizi, Ci
k néjaké vyssi odborné zpUsobilosti v ramci profesni pripravy. (Opatfilova, 2011)
Prace ma pro ¢lovéka nezastupitelnou hodnotu, kterd se formuje jiz od utlého véku. Dité,
jez bylo spravné vedeno a motivovdano kpraci jiz od raného véku, ma vétsi
pravdépodobnost dobrého vztahu ke svému budoucimu zaméstndni nez ti, co pfilis
k praci vedeni nebyli. Clovék, ktery si vazi prace, dokaze kvalitné zhodnotit svij volny
Cas.

Velmi duleZité jsou hodnoty ¢lovéka. Pokud zname své hodnoty, mame jasny
pohled na svét kolem nds. Hodnoty urcuji, co nas v Zivoté zajimd, co chceme vykondvat
za povolani nebo co je pro nas dullezité. Hodnoty jsou nam predavany z rliznych
vychovnych a vzdélavacich instituci a od nejblizsich osob. Hodnoty se v ¢lovéku vytvareji
dlouhodobé a je to zdlouhavy proces sebepozndni, avsak nejvice se utvareji v raném
véku aZz do obdobi dospélosti. Zalezi na nastaveni hodnot a na tom, zdali jich dosdhneme,
jelikoz hodnoty jsou utvareny proto, aby se napliovaly a uskute¢novaly. Hodnoty prace
a kvalita zZivota se prolinaji a dalo by se fici, Ze je to jedno a to samé. Z toho vyplyva, ze

kvalita Zivota zavisi na naplnéni hodnot. (Surynek, 2007)

3.1 Vykon profese u lidi se zdravotnim postizenim

Lidé s jakymkoliv zdravotnim postizenim patfi do tzv. rizikové skupiny, jelikoz
jsou znevyhodnéni na trhu prace. Spousta téchto lidi je nezaméstnanych at uz z divodu
neschopnosti si praci najit, ¢i si misto udrzet. Pomoc témto lidem je zakotvena v jistych
povinnostech a podminkach v zdkonu republiky a také v mezinarodnich listinach. Dnes
maji tito lidé pravo na studium, bezbariérovost, integraci a zaméstnavatelé jsou povinni
zaméstndvat postizené jedince.

U lidi s télesnym postizenim je dllezité vyuzit jejich potencialu a schopnosti. O

lidech s postizenim koluje ve spolecnosti spoustu predsudk, které ve vétsiné pripadu
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ani nejsou pravdivé. Velmi Casto jsou pak odmitani jeSté vibec pred tim, neZ je jim
poskytnuta Sance ukdzat, co dovedou. (Opatfilova, Prochazkovd, 2011)

Drive se jedinec s postizenim pfizplsoboval spole¢nosti, nyni se vSak snazime,
aby se spolecnost pfizpusobila jedincim s postizenim, aby dokdzala vyuZit jejich
schopnosti a moznosti.

O postizenych osobach nemluvime jako o handicapovanych, ale jako o jedincich
s postizenim, nereSime jejich slabiny, vady ¢i nedokonalosti, musime se zaméfit na
dobré vlastnosti téchto osob, na jejich potencidl, a na to, co mohou pracovnimu trhu
nabidnout.

Prace jako takovda ma vyznam pro vSechny osoby. Jak uz jsme zminili vySe, prace
velmi ovliviiuje kvalitu Zivota, pomdha lidem k sebepoznani a uznani. Ziska-li jedinec
s postizenim zaméstnani, stava se méné zavislym na svém okoli, upada stigma, ze ,zije
ze socialnich davek”, nybrz plati dané ¢i pojisténi — a tim ve spole€nosti ziskava uplné
novy status, stdva se pro spolec¢nost uzite¢ny. To samoziejmé pozitivné ovliviiuje pohled
postizeného na sebe samého — jiz se neciti na okraji spolecnosti, ale jako jeji soucast a
zvysuje se jeho sebevédomi. (Prochazkova, 2011)

Zameéstnanci s télesnym postizenim budou mit vétsi ¢i mensi problémy v ramci
pohybu a sebeobsluhy. Ve vétsiné pripadl bude tedy nutné upravit pracovni prostredi
na prostiedi bezbariérové. Zaméstnavatelé viak nemusi hradit tyto Upravy. Maji narok
na financni pfispévek od statu ukotveny v §75. zdkona ¢. 435/2004 Sb., zdkona o
zaméstnanosti. (Opattilova, 2011)

U jedincl s roztrousenou sklerézou byl v roce 2013 proveden vyzkum kvality
Zivota pani Ing. Mezerovou. Dle tohoto vyzkumu vyslo, Ze jedinci s roztrousenou
sklerdézou, ktefi si byli schopni udrzet zaméstnani, hodnoti svoji kvalitu Zivota mnohem
pozitivnéji. Jsou dokonce mnohem vice spokojeni s kvalitou pracovniho Zivota oproti
zdravé populaci, coz je zapfi¢inéno jinymi prioritami v zaméstnani. Prace pro né totiz

neni nutnosti, ale pfilezitosti, které si vazi. (Mezerova, 2014)

Vhodné profese pro lidi s télesnym postizenim

Pro lidi s postizenim je dllezité zvolit si vhodné zaméstnani. Télesné postizeni si

mohou vybrat jak z u¢fovskych, maturitnich tak i z vysokoskolskych oboru.
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V ucénovskych oborech si mohu zvolit napfiklad profesi obuvnik, keramik ¢i aranzér

kvétin.

V maturitnich_a vysokoSkolskych oborech si mohou zvolit z velké Skaly zaméreni,

naptiklad z pedagogiky, z technickych obor( (architekt, IT specialista), z humanitnich
obort (filozofie, psycholog), z ekonomickych oborl( (mzdovy ucetni), z administrativy
(recepcni), ze sluZzeb pro verejnost (call centra) a také tfeba z uméleckych oboru
(fotograf, vytvarnik, odévni navrhar)

(Prace pro ZP, [online], 2011)

3.2 Legislativa upravujici zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim

V Listiné zakladnich prav a svobod se uvadi, 7e kazdy obéan Ceské republiky ma
pravo pracovat a profesné se vzdéldvat. Ma pravo si svobodné zvolit svoji profesi a
pfipravu k ni. Pokud nékdo z néjakého dlivodu nem(zZe toto pravo uplatnit, stat ho musi
pfimérené zajistit.

V Listiné se také uvadi, Ze osoby se zdravotnim postizenim maji pravo na
zvySenou ochranu a na podporu pfi profesni pfipravé. (Listina zakladnich prav a svobod,
¢lanek 26)

Co se tyée zaméstnanosti, tak ta je v Ceské republice legislativné vymezena
v zdkoné ¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti, ve znéni pozdéjSich predpist. Tento zakon
»-.upravuje zabezpecovadni stdtni politiky zaméstnanosti, jejimZ cilem je dosaZeni plné
zaméstnanosti a ochrana proti nezaméstnanosti.” (§ 1, 435/2004 Sb., zakon o
zaméstnanosti)

Témto osobam je zajiSténa zvySena ochrana na trhu prace a musi byt uznany
organem sociadlniho zabezpedeni, Ze jsou:

a) invalidnimi v tfetim stupni

b) invalidnimi v prvnim nebo druhém stupni

c) zdravotné znevyhodnéni (§ 67, 435/2004 Sb., zakon o zaméstnanosti)
Ve vyhlasce ¢. 518/2004 Sb., kterd provadi zdkon ¢. 435/2004 Sb., se hovofi o

ZvysSené ochrané na trhu prdce. To se rozumi jako pracovni rehabilitace, povinny podil

osob se zdravotnim postizenim, chranény trh prace nebo pfispévky pro zaméstnavatele
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na vytvoreni pracovniho mista a na Uhradu provoznich nakladd. (Vyhlaska ¢. 518/2004
Sb.)

Pracovni rehabilitace ma nékolik forem a zajistuje ji Urad prace. Pomaha osobam
s poradenstvim, teoreticky a prakticky je pfipravuje na vykon povolani ¢i jinou
vydélecnou cinnost a muze poskytnout rekvalifikaci nebo zménu povolani. VSechny
osoby se zdravotnim postizenim maji pravo na pracovni rehabilitaci. Pracovni
rehabilitace je ukotvena v zdkoné o zaméstnanosti 435/2004 Sb. Zabezpecuje ji Urad
prace ve spojeni srdznymi pracovné-rehabilitacnimi stfedisky nebo po pisemné
domluvé i pravnicka ¢i jina fyzicka osoba. (§ 69, 435/2004 Sb., zakon o zaméstnanosti)

Podle zakona o zaméstnanosti je pracovni rehabilitace ,souvisld cinnost
zameérend na ziskdni a udrZeni vhodného zaméstndni osoby se zdravotnim postiZenim,
kterou na zdkladé jeji Zddosti zabezpecuji krajské pobocky Uradu prdce a hradi ndklady
s ni spojené.”

Osoby se zdravotnim postizenim maji narok na rekvalifikaci. To znamend nabyti
nové, nebo zlepseni jiz ziskané kvalifikace. Rekvalifikace se poskytuje i jedinclim, jez
zadnou kvalifikaci za sv(j dosavadni Zivot neziskali. (§ 108, 435/2004 Sb., zdkon o
zaméstnanosti)

Zaméstnavatelé s vice nez 25 zaméstnanci maji povinnost zaméstnat osoby se
zdravotnim postizenim — tzv. povinny podil osob se zdravotnim postizenim. Povinny
podil je 4 %. Zaméstnavatelé vSak nemusi plnit tuto povinnost. Mohou si vybrat tzv.
nahradni pInéni, pfi kterém bud’ posilaji penize do statniho rozpoctu, nebo odebirani
zboZi ¢i vyrobkl od osob se zdravotnim postizenim. (435/2004 Sb., zdkon o
zaméstnanosti)

Chranény trh prace je pojem, ktery se pouziva v pripadé, kdy zaméstnavatel
zaméstnava vice nez 50 % zaméstnancll se zdravotnim postizenim a musi mit uzavienou
dohodu s uradem prace, Ze je uznan za zaméstnavatele na chranéném trhu prace. (§ 78,
435/2004 Sb., zakon o zaméstnanosti)

Prispévek na zfizeni pracovniho mista pro osobu se zdravotnim postizenim se
rozumi jako prispévek od Ufadu prace pro zaméstnavatele, ktery zaméstnava osobu se
zdravotnim postizenim na zakladé pisemné dohody s Ufadem prace. Tato zdravotné
postizena osoba musi sv{j post vykondvat po dobu 3 let. (§ 75, 435/2004 Sb., zdkon o

zaméstnanosti)
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3.4 Specialni andragogika

Andragogika je aplikovana véda, kterd se zaméruje na vzdélavani
dospélych. Zabyva se zejména socializaci a personalizaci (utvareni individualni osobnosti
jedince). (Benes, 2014)

»Specidlni andragogika je obor andragogiky zamérfeny na problematiku
vzdéldavani zdravotné postiZenych jedinc( a jejich uplatnéni na trhu prdce.” (Prlicha,
Veteska, str. 255)

Specialni andragogika vychazi ze specidlni pedagogiky a pomahda zdravotné
postizenym dospélym osobam poskytnout adekvatni uplatnéni na trhu prace.

Specialni andragogika se odviji od specidlni pedagogiky. Pomoci specifickych
metod pomahda postizenym dospélym osobdm nabyt adekvatni profesni uplatnéni.
Jedinci se zdravotnim postiZzenim maji zvySenou ochranu na pracovnim trhu a také je jim
poskytnuta podpora v ramci profesnich kurzii a rekvalifikacniho vzdélani. (Veteska,
2016)

Podle Prlichy a Vetesky (2014) je zavaznym problémem nezaméstnanost téchto
osob z dlivodu nizkého dosazeného vzdélani. Dle vyzkumného Setrfeni z roku 2010 je
bezmala 78 % zdravotné postiZzenych pouze vyuéeno. Specidlni andragogika se zaméfuje
pravé na tyto osoby a na odstranéni téchto probléma.

Profesor Jesensky uvadi (2000, str. 125) Ze komprehenzivni andragogika
handicapovanych (KAH) je vzdélavani a vychova zdravotné postizenych dospélych osob,
kteti se v dusledku néjakého postizeni stanou znevyhodnénymi — handicapovanymi
lidmi. Dale pan Jesensky uvadi, Zze KAH je védni obor, ktery je ,uceleny, vnitiné
diferencovany, logicky strukturovany systém odbornych poznatki o jevech vychovy a
vzdéldvani dospélych handicapovanych osob.

Vime, Ze specidlnépedagogicka andragogika je vcelku mlady obor, ale zato se
velmi rychle rozviji. Prvni snahy o zfizeni specidlni andragogiky jako takové (oddéleni od
specialni pedagogiky v jednotlivych oborech) mizZzeme nalézt v pracich Jesenského
(2000), Ludikové a kol. (2006) a Prochazkové (2014)

Podle Benese (2001) se specialnépedagogickd andragogika zaméruje na tfi oblasti:
1. Lokalizace vzdélavani do praxe — uréené pro pracovniky, ktefi se specializuji na

praci s osobami se specifickymi potfebami (socialni pracovnici, dobrovolnici atd.)
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2. Speciadlnépedagogicka andragogika jako studijni obor — zde se jedna o studium
specialnépedagogické andragogiky na vysoké Skole.

3. Specidlnépedagogickd andragogika jako védni disciplina — je to soucédst védniho
oboru specialni pedagogiky a neustale se rozviji. Problematika tohoto oboru

vyznamneé roste.

3.3.1 Somatopedicka andragogika

Krejcifova uvadi (2013, str. 12), Ze ,somatoadragogika se zaméruje na vychovu a
vzdélavani dospélych osob s télesnym postiZzenim, zdravotnim postiZenim, zdravotnim
oslabenim a osob dlouhodobé nemocnych.” Tyto poznatky se uplatiuji predevsim
v rehabilitacnich a zdravotnickych centrech nebo laznich. Soulasti je také reedukace a

rekvalifikace pro osoby, které po Urazu ¢aste¢né nebo Uplné ztratily mobilitu.
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4. Zaméstnavani osob s RS

Velkd vétsSina jedincli s roztrousenou sklerézou je pfi stanoveni diagndzy
normalné zaméstnana. Postupem c¢asu po zhorSeni stavu zlstane ve stejném
zaméstnani 23-32 % jedincl. Nejcastéjsi divody odchodu z préce byvaji nemoc
samotnd, pracovni prostifedi anebo pracovni napli, kterd se pro jedince stane
nezvladatelnou. (Sweetland, 2007)

,Mdam roztrousenou sklerdzu...” — tuto vétu vétsina firem pti pohovorech nikdy
nezaslechla. JelikoZ pacienti s RS vypadaji zdravé, neni obtiZzné svoji nemoc utajit. Kdyz
misto dostanou, snazi se plnit svoji ndpln prace na 100 %, aby zaméstnavateli dokazali,
Ze jsou schopni svoji praci zvladnout. Ze strachu z odmitnuti od zaméstnavatell ¢i od
kolegll radsi svoje onemocnéni vibec nezmini, jelikoz maji strach, Ze by na né bylo
nahliZzeno jinak. (Zdravotnicky denik, [online], 2016)

Jakmile se jedincim zhorsi jejich zdravotni stav, snaZzi se prejit na zkraceny
Uvazek, avSak zaméstnavatelé v tomto ohledu nejsou moc vstficni. Jedinci s RS sdéluji
zménu svého zdravotniho stavu svym zaméstnavateldm aZz v momenté, kdy maji
pfiznanou invaliditu a tim pfindseji svému zaméstnavateli vyhodu — a tou je sleva na
dani. (Zdravotnicky denik, [online], 2016)

Urcitou profesi musi vidy vykondvat lidé, ktefi k ni jsou adekvatné kvalifikovani.
Tato kvalifikace se nabyva formou vzdélani ¢i néjakého Skoleni. Roztrousena sklerdéza se
nejcastéji objevuje u mladych dospélych, ktefi se profesné pripravuji a chystaji se zvolit
si svou profesi. Je velmi dllezité v této fazi zvazit pracovni schopnosti a moznosti, jez
jsou dualeZité pro volbu profese a jeji vykonavani. Casto je bohuZel nutné zvazit
rekvalifikaci. (Pricha, Walterova, Mares, 2009)

Pokud nastane situace, kdy uz jedinec neni schopen vykondvat profesi, ke které
ziskal kvalifikaci, je nutna podpora statu smérujici k nastoleni rovnych podminek pro
jedince s RS— tim se rozumi, Ze jedinec s RS se mliZze uplatnit bud na volném nebo
chrdnéném trhu prace. (Opatfilova, Zadmecnikova, 2005)

Pro lidi s vy$sim vzdélanim je jednodussi praci ziskat, ¢i si ji udrzet. Jedna se totiz
o pozice, které nebyvaji nijak fyzicky naro¢né, a tim padem pfiznaky nemoci se zde

nemohou tolik projevovat. Pokud jsou tedy jedinci nuceni zménit svoje zaméstnani a
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maji odborné zkuSenosti, kompetence a vyssi vzdélani, na trhu prace disponuji
flexibilitou a vétsi samostatnosti. (Rumrill, Hennessey, 2008)

Jedinci s RS mohou byt na pracovnim trhu znevyhodnéni a odmitani, ale oni maji
pravo na praci a méli by byt podporovani. Zaméstnanost znacné ovliviiuje
sebehodnoceni, ale také minéni spolec¢nosti o téchto jedincich, a pravé proto je dllezité

jim tuto potfebu pomoci naplnit. (National Multiple Sclerosis Society, [online])

4.1 Faktory ovlivhujici pracovni zarfazeni osob s roztrousenou sklerézou

UdrzZet si svoje zaméstnani vzbuzuje v lidech s roztrousenou sklerézou obavy. Je
zndmo, Ze prace hraje vyznamnou roli v hodnoceni kvality Zivota. Toto se muze stat
zasadnim problémem, pokud tito jedinci praci ztrati. Proto je dulezZité pochopit vyzvy,
kterym tito lidé celi kazdy den na pracovisti a adresovat tyto vyzvy, aby se zabranilo
pred¢asnému odchodu ze zaméstnani. (Honan, Brown, Hine, 2011)

Lidé s roztrousenou sklerézou ovliviiuje nékolik faktord, se kterymi se musi
potykat dennodenné pti vykonu své profese. Tyto faktory mohou omezovat, ¢i dokonce
znemoznovat jejich pracovni zafazeni. Faktory, které je ovliviiuji, miZzeme rozdélit do
dvou kategorii — na zdravotni a nezdravotni.

Nejcastéjsi faktory, které jedince s roztrousenou sklerézou nejvice ovliviuji, jsou
zdravotni. Jsou to faktory zplisobené samotnou nemoci, které predstavuji redlné
prekazky, které ovliviuji jejich fyzickou ale i psychickou stranku. Patfi sem napfiklad
progrese nemoci, Unava i problémy s motorikou

Nezdravotni faktory ovliviuji jejich pracovni zafazeni, ale nejsou pfimo spojeny
s faktory zdravotnimi. Jednd se napfriklad o vysi dosazeného vzdélani, vék jedince,
zkuSenosti nebo dopravni bariéry.

Zdravotni i nezdravotni faktory zavainé snizZuji pracovni schopnosti jedincl
s roztrousenou sklerdzou. JelikoZ jsou pracovni moznosti lidi s roztrousenou sklerézou
omezené, je potreba zkvalitnit systém podporovaného zaméstnavani, navysit pocet

chranénych mist ¢i poskytnout témto jedinclm moZnost zkraceného uUvazku nebo

(pokud je to v jejich kvalifikaci mozné) praci z domu.
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4.2 Pomoc neziskového sektoru

Kromé zakonem stanovené pomoci a podpory osob s RS mohou tito jedinci vyuzit
i pomoc neziskového sektoru. Mize se jednat o rlizné organizace, nestatni zdravotnické
zarizeni, spolky ¢i obcanské sdruzeni. Tyto sektory pak rdzné pomahaji osobam s RS —
financuji vyzkumy, podporuji rlizné projekty a v neposledni fadé se snazi spojovat
jedince s RS s ostatnimi lidmi, ktefi se o tuto tématiku zajimaji a poskytuji jim rGzné
spoleCenské aktivity.

V Ceské republice mohou jedinci s RS vyuZit pomoc hned nékolika organizaci.

Mezi hlavni patfi Nadacni fond Impuls, Unie ROSKA a Sdruzeni mladych sklerotikd.

4.1.1 Nadacni fond IMPULS

Jednd se o nezavislou nestatni neziskovou organizaci, ktera se zaméfruje na
pomoc jedincim s RS. Tento fond financuje vyzkum a terapii RS. Nejvice pfispivad na
fyzioterapii a psychoterapii, které nejsou hrazeny ze zdravotniho pojisténi, a také
podporuje vzdélavani a vefejnou osvétu o RS.

Jako jedind neziskovd a nestatni organizace v Evropské unii zfizuje celostatni
Registr pacientl s roztrousenou sklerézou (ReMusS) a financuje ho z vlastnich zdroju.
Poskytuje dlouhodobou pomoc a snazi se, aby vyuziti svéfenych prostfedkll mélo co

nejvétsi prinos pro co nejvice pacientd. (Nadacéni fond IMPULS, [online])

4.1.2 Unie ROSKA
Tento spolek by zaloZzen v roce 1992 a jeho poslanim je pomoci lidem s RS prozit
plnohodnotny a dustojny Zivot. Od roku 1995 je clenem Mezinarodni federace

roztrousené sklerézy (Multiple Sclerosis International Federation — MSIF). (Lensky, 1996)

V Ceské republice ROSKA pUsobi ve véech krajich a méa vice néz 3 300 ¢len(i. Jeho hlavnim
smyslem je podpora pacientll s RS. Poskytuji odborné poradenstvi, osvétovou ¢innost,
realizuji ozdravné akce a pobyty, vydavaji celostatni ¢asopis ROSKA, poradaji akce,
informuji laickou verejnost o této problematice a spoustu dalsiho.

Mottem unie je latinské Sursum corda. V prekladu znamena ,Vzh(ru srdce”, coz
znamena: ,,...Ze s nasi nemoci je tfeba bojovat celou svou bytosti a Ze Zivot nesmime

nikdy vzddvat, at je jakkoli tézky a dlouhy.” (Unie ROSKA, [online], 2016)
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4.1.3 Sdruzeni mladych sklerotik(

Tato pacientskd organizace ma za cil zlepSit kvalitu Zivota lidi s RS. Zaméfuje se
predevsim na noveé diagnostikované jedince — mladé nejen vékem, ale hlavné duchem a
jejich pristupem k Zivotu.

Jejich hlavnim cilem je pomoci nové diagnostikovanym vyrovnat se s chronickou
nemoci v Zivoté, poskytovat odborné informace o RS, umozZnit sdileni zkuSenosti a
praktickych rad, poradani akci pro zlepsSeni kvality Zivota pacientl a v neposledni radé
osvétova cinnost pro neodbornou verejnost, (Sdruzeni mladych sklerotikd, [online],

2015)

Tyto organizace a spolky pomahaji lidem sroztrousenou sklerézou
s informovanosti a davaji jim nadéji na lepsi Zivot. Lidé s RS se zde sdruZuji a maji
moznost si popovidat s nékym, kdo jde ve ,,stejnych botach” jako oni. Kolikrat to ¢lovéku
da vice neZz rozhovor s odbornikem, ktery tomu sice rozumi teoreticky, ale v praxi

s roztrousenou sklerézou nezije.
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5. Prakticka ¢ast — faktory limitujici zaméstnavani osob s RS

Prakticka ¢ast predstavuje ve formé kvalitativniho vyzkumu studii konkrétnich 5
osob s roztrousenou sklerézou. Zaméfuje se na zjiSténi faktor(, které tyto jedince
nejvice omezuji v pracovnim zarazeni a které ovliviuji jejich uplatnéni jak v pracovnim,
tak v soukromém Zivoté. Tyto faktory byly zjiStovany formou rozhovort, kde v zavéru
nam ukazi, s ¢im se jedinci s roztrousenou skler6zou musi nejéastéji potykat pfi vykonu

profese nebo pfi hledani uplatnéni na trhu prace.

5.1 Cile
Hlavnim cilem vyzkumu je zjistit, jaké faktory clovéka s roztrousenou sklerézou

ovliviuji pfi vykonu zaméstnani?

Dilcim cilem vyzkumu je zjistit, jak roztrousenda skleréza ovliviuje
praceschopnost jedince, jaky problém se nejcastéji vyskytuje pfi vykonu zaméstnani a

zda bylo nutné profesi zménit z divodu nemoci a zda byla nutna rekvalifikace.

Dil¢i vyzkumné otazky:
1. Jak nemoc ovlivnila praceschopnost jedince?
2. Jaky faktor nejcastéji ovliviiuje vykon profese?

3. V kolika pripadech byla nutna zména profese ¢i rekvalifikace?

5.2 Metoda vyzkumu

Byl vyuzit kvalitativni pfistup, ktery se vyznacuje dlouhodobosti, intenzivnosti a
podrobnym zapisem. SnaZi se vysvétlovat véci z pohledu zkoumané osoby, bez vlivu
vyzkumnika. Je to metoda hloubkova, kterda ndm davad moznost proniknout a podrobné
popsat danou problematiku. (Gavora, 2000)

Velmi uznavany metodolog Creswell (1998, s.12) definoval kvalitativni vyzkum
takto: ,...kvalitativni vyzkum je proces hleddni porozuméni zaloZeny na riznych
metodologickych tradicich zkoumdni daného socidlniho nebo lidského problému.

Vyzkumnik vytvdri komplexni holisticky obraz, analyzuje rtzné typy textd, informuje o
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ndzorech ucastniki vyzkumu a provddi zkoumdni v prirozenych podminkdch.” (cit. in
Hendl, 2016)

Kvalitativni vyzkum ma své pravidlo: vyzkumnik nejprve ziskd dostatecné
mnozstvi informaci od nékolika respondentl a aZ poté hleda pravidelnost v ziskanych
datech, ktera poté ovéruje. Je dllezité vnimat kompletni proces, nikoli pouze vysledek,
jeliko? zacatek je stejné podstatny jako konec. (Svafi¢ek, Sedova, 2007)

Zakladem u kvalitativniho vyzkumu je urcit si téma a stanovit si vyzkumné otazky
¢i hypotézy. Vyhodou tohoto vyzkumu je, Ze mGzeme otazky v prabéhu doplnovat i
upravovat. Pfi rozhovoru se vyzkumnik s dotazovanym setkavaji tvari v tvar nejlépe
v prosttedi blizkém dotazované osobé. Rozbor a sbér informaci probihaji soucasné —
vyzkumnik poté data analyzuje a rozhodne se, ktera jsou pro vyzkum dalezita. (Hendl,

2016)

5.2.2 Metoda tvorby dat
K tvorbé dat byla vyuZita kvalitativni metoda — polostrukturované rozhovory

s oslovenymi jedinci.

Rozhovor je jedna z vyzkumnych technik. VyuZiva otazky oteviené, uzaviené a
polouzavrené. Vice se ovSem vyuzZiva otevienych otdzek, jelikoz davaji dotazovanému
volnost v odpovédi a vetsi flexibilitu nez napfiklad u dotaznikl. Tato metoda je vhodn3,

pokud se snazime ziskat davérné ¢i osobni odpovédi. (Gavora, 2000)

Rozhovory mohou byt strukturované, polostrukturované nebo nestrukturované.
Strukturovany rozhovor je vlastné takovy ustni dotaznik, jehoZ otdzky a moZnosti
odpovédi jsou striktné dany. Tento druh rozhovoru je casové nejméné narocny.
Nestrukturovany rozhovor pfindasi s sebou spoustu novych informaci, jelikoz umoznuje
naprostou volnost odpovédi. Nevyhodou tohoto rozhovoru je obtizné zpracovani dat.
Polostrukturovany rozhovor je takovou stfedni cestou mezi predchozimi dvéma
rozhovory. Je to nejobtiznéjsi forma rozhovoru, jelikoz klade vysoké naroky na
vyzkumnika.

Dotazovanému se nabidne nékolik mozZnosti odpovédi, které poté ovsem musi

doplnit ¢i objasnit. (Gavora, 1996)
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Dle vySe popsané metody byla vytvorena série otazek, ktera tvofila zakladni pilif
pfi dotazovani. Rozhovory byly fizeny témito otazkami a byly dale rozvadény otazkami

doplfujicimi. Dotazovani méli moznost se k danému tématu volné vyjadfit.

5.2.3 Metody zpracovani a analyzy dat

Jednotlivé rozhovory byly nahrdvany na audiovizualni zafizeni, poté byly
doslovné prepsdny a zaznamenany pisemnou formou. Ze ziskanych dat byly vybrany ty
dllezité pro nas vyzkum a nerelevantni byly vynechdny.

Po dukladném prepsani vzniklych dat nasledovalo podrobné porovnani
rozhovor( a hledani podobnosti mezi jednotlivymi koncepty, které odpovédély na hlavni

cil a vyzkumné otazky.

5.2.4 Vybér vyzkumného vzorku

Vybér jedincd probihal podle metody snéhové koule (snowball sampling).
»~Metoda snéhové koule je urcena k ziskavdni novych pfipadl na zdkladé procesu
postupného nominovdni dalSich osob jiz zndmymi pripady.” Tento proces zacina u
jednoho nebo vice jedinca, ktefi pak dale odkazovali na jiné jedince se stejnou
diagndzou, a ti poté doporucili dalsi.

, Touto metodou mizeme docilit nejrozmanitéjsich a nejrelevantnéjsich vysledkd,
jelikoZ se zde zabrdni vybérovému a nominacnimu zkresleni.” (Miovsky, 2003, str. 19)

Vybér vzorku byl provddén na zdkladé blizké znamosti autorky sjednim
z dotazovanych jedinc( s RS. Dalsi vzorky byly ziskany na zakladé doporuceni od prvni
respondentky.

Respondenti byli pfedem informovani, Ze se rozhovory budou nahravat na
audiovizualni zafizeni, a byl jim popsan nasledny zplsob jejich zpracovani. Také byli
informovani, Ze jejich anonymita bude absolutné zachovana a Ze pouze autor bude znat
jejich skuteénou totoznost. Dotazovanym bylo pfed zahdjenim rozhovoru ozndmeno, zZe

zalezi na nich, do jaké miry budou ochotni informace o sobé a své nemoci poskytnout.
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Jméno Pohlavi Vveék Rok Zaméstnanost | Uvazek Invalidni
stanoveni dichod
diagnézy

pani Hana | Zena 50 1993 ano plny X

pani Irena | Zena 49 1996 0osvC X X

Pani Zena 51 2015 X X 3. stupen

Michaela

Pan muz 60 2003 X X 3. stupen

Zdenék

Pani Petra | Zzena 51 1996 X X 2. stupen

Tabulka 1 — prehled vyzkumného souboru

5.3 Rozhovory s respondenty

Rozhovory maji 3 hlavni témata, podle kterych jsou jednotlivé rozhovory
rozdéleny. Prvni téma je roztrousena sklerdza v Zivoté, druhé je roztrousena skleréza a
zaméstnani a treti je roztrousena sklerdza a urad prace &i jind pomoc (jind pomoc se
rozumi pomoc od neziskového sektoru).

Vzor otdazek pro polostrukturovany rozhovor viz priloha A.

5.3.1 Pani Hana

Pani Hané je 50 let a Zije v byté se svym manzZelem a dvéma détmi. Vystudovala
stfedni zdravotnickou Skolu, obor détska sestra a vtomto oboru pracuje. Invalidni
dlichod uznany nem3, ale planuje o néj v blizké dobé zazadat z dGvodu naroc¢nosti prace
a nedostate¢ného odpocinku. Chtéla by nadale pracovat v oboru, ale pouze na polovi¢ni
uvazek v ambulanci, a ne jako fadova sestra u lGzka, kde musi délat 12hodinové smény.

U pani Hany nejsou symptomy nemoci na prvni pohled zietelné. Pouze kdyz
chodi, lehce kulhd na levou stranu a pfi Unavé se to mirné zhorsuje. Ona sama je pocituje
prevaziné jako ,zapominani“ levé ruky ¢i nohy, coZ zapfticinuje obCasné padani na zem,

nebo také jako pfiliSnou Unavu organismu a delSi regeneraci.
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Prvni pfiznaky pani Hana zacala pocitovat v roce 1993 ve svych 24letech. Po
prodélani zanétu oc¢niho nervu méla dvojité vidéni. Ztohoto dlvodu ji neurolozka
doporudila jit na magnetickou rezonanci, aby se vyvratila roztrousenad skleréza. Doktofi
méli vazna podezieni z dlivodu zdravotni anamnézy rodiny, kdy jeji otec tou dobou lezel
na LDN se stejnou diagndzou celkové ochrnuty. Roztrousena skleréza se vsak potvrdila,
a tak byla pani Hané v roce 1993 diagnostikovana tato zavazna nemoc.

Rozhovor probihal po Ustni domluvé v jejim byté.

Diagnostiku této nemoci vzala pani Hana celkem statecné. Jeji reakce na tuto
chronickou nemoc vypovidala o tom, Ze se snazila pfijmout novou Zivotni situaci spise
s nadhledem. ,,... nevim, napred jsem se z toho tak néjak... no... sesypala ani ne, méla
jsem dvouletého syna, takZe jsem se nemohla moc sesypat. Spis takovy to, proc ja? A
tato klasika.” JelikoZ je pani Hana clovék, ktery se nejradsi vyporadava se viim sam, fekla
svoji diagndzu pouze nejblizsi rodiné. ,Védél to tdta, ten uZ ale leZel v nemocnici
s roztrousenou sklerézou jako ,lezak”, ten byl nehybnej. Mdma, ta z toho byla asi dost
nestastnd a pred moji babickou se to tajilo, aby z toho nebyla Spatnd, takZe vlastné asi
to védéli takhle ty nejblizsi, ostatnim se to nefikalo.” V tu dobu ji rodina zaplatila kurz,
diky kterému se se svoji nemoci vyrovnala a zadala si Zivot zase uZivat. ,Mdma mi
zaplatila kurz, kde jsem se naucila pracovat s podvédomim a od ty doby jsem si to v hlavé
zpracovala a uZ jsem se nehroutila.” Kvalita Zivota se podle pani Hany pfed diagnézou
nemoci a nyni zménila, jak sama pfiznava: ,,...asi jo, k lepsSimu. Ddvala jsem si vétsiho
bacha, zacala jsem jist Iépe, nepila jsem tolik alkohol, neponocovala jsem.” Dalo ji to jiny
pohled na svét, ktery nyni vidi uplné jinak. ,VdZim si Zivota. Mdm jiny hodnoty, neZ jsem
méla predtim.” Pani Hanu roztrouSena skleréza v Zivoté viceméné nijak negativné
neovliviiuje. ,,...jsem unavend, ale Ze by mé néjak negativné ovliviiovala se Fict nedd.”
Spise ji trapi nejistota do budoucna, ktera je podle jejiho ndzoru na této nemoci nejhorsi.
»-.nevis, jak skoncis. Takovy to, Ze nevis, kdy to prijde, jestli to pFijde, jak dopadnes, jestli
budes chodit, jestli budes sobéstacnd, takovd ta nejistota do budoucna.” Pani Hana se
pohybuje bez vétSich problém(, ale na otdzku, co ji roztrousena skleréza vzala,

odpovédéla: pohyb. ,,...chybi mi to, Ze neujdu tolik co jsem usla, nemizZu délat to, co bych
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chtéla. LyZovat nem(zu, Ze se bojim, Ze nékoho zranim, Ze kdyZ nezatocim, tak do nékoho

napdlim, jsou to trochu malichernosti, ale jestli mi néco vzala, tak pravé ten pohyb.”

Pani Hana pracuje na détském oddéleni jako fadova zdravotni sestra a par dni
v tydnu také v ambulanci. Pti vykonu jeji profese ji nemoc prespfilis neovliviiuje, jak Fika:
,Obcas ztrdcim cit v ruce, takze mé potom omezuje to, kdyz drZzime dité, neudrZzim ho, Ze
si prosté musim zavolat nékoho na pomoc, ale jinak mé asi nic extrémné neovliviiuje.”
JelikoZ je nemocnice velka instituce, feditel nemocnice o jeji diagndze nevi, ale jeji pfimi
nadtizeni a kolegové jsou s jeji diagndzou seznameni. ,,... no, na oddéldani primdr a vrchni
sestra ano, reditel asi ne. Jako na oddéleni mi nadrizeni primy to védi.” Nikdy se nesetkala
s negativni reakci vici sobé a nemoci od svych nadtizenych ¢i koleg(. , Nikdy negativné
nereagovali. Prosté to vzali tak jako to je a kdyZ potrebuju pomoc, tak mi pomiZou. Berou
na mé ohled.” Nejvice ji pfi vykonu profese ovliviiuji zdravotni faktory, o nichz
podrobnéji vypravi: ,,...nejvic mé trdpi unava, taky nejsem tak rychld, jako Ze kulhdm,
takZe tam dojdu pomalejc, pak taky necitlivost levy ruky.” Z nezdravotnich faktoru ji nic
pfili§ neovliviiuje. ,,...no, neumim jazyky, ale neovliviiuje mé to tak, Ze by mé kvili tomu
vyhodili.“ Pani Hana je spokojena se svoji praci a naplfiuje ji, jen je pro niv posledni dobé
uz vice naroc¢na a prestava zvladat vSechen ten napor, coz blize vysvétluje: ,,...kvdli
roztrousené sklerdze jsem si vlastné vzala ambulance, Ze jsou jenom dopoledne a Ze u
nich neni takovd fyzicka zdtéz. Je to dost papirovadni, ale nemdm tolik prdce v noci. Furt
déldm dvandctky, ale miri neZ predtim.“ Unava je pro ni jeden z hlavnich ddvodu, pro¢
chce v blizké dobé zazadat o invalidni dlichod. ,V posledni dobé, kdyZ prijdu unavend
z prdce, a neZ jdu znovu do prdce, tak se nestacim zregenerovat. Obcas odchdzim z prdce

hodné vystavend.”

Pani Hana nikdy nemusela ménit praci z dlvodu roztrousené sklerdzy, tim padem
nema zkusenost s Ufadem prace a téZ nikdy nevyhledala pomoc v neziskovém sektoru.
Seznamena s nimi ovSem byla po diagnostikovani v nemocnici, nikdy vSak tuto pomoc
nevyuZila ani to v nejblizSi dobé nema v planu. ,,...jako vim o tom, fekli mi to v nemocnici
a pak taky z rtiznych prospektt a z internetu, ale nemdm potrebu se zapojovat do téchto
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spolecenskych aktivit. Jestli na tom budu jednou hur, tfeba zménim ndzor, ale zatim

nechci.”

Pani Hana nikdy nemusela ménit prdci. Roztrousena sklerdza ji pfi vykonu
profese nijak zvlast neovliviiuje, a tak nemusela podstupovat Zzadnou rekvalifikaci a staci
ji vzdélani, které si zvolila pred nemoci. Je mozné, ze casem se véci zméni a jiz nebude
moci vykonavat profesi ve zdravotnickém sektoru, ale chrdni si své zdravi pfiliSnym
nepretézovanim a téz si je védoma svych moznosti. Diky této skutecnosti se chysta
v blizké dobé zazadat o invalidni dichod a pracovat v ambulanci na polovi¢ni Gvazek.
Tim ji zGstane prace, kterd ji napliuje a zaroven uz nebude tolik unavena a nebude se
pretéZovat na 12hodinovych sméndch.

Pani Hana patfi do Stastnéjsi skupiny jedincd s roztrousenou sklerézou. Nemoc ji
pfilis neovliviiuje ze zdravotniho, ani z pracovniho hlediska. Faktory, které limituji jeji
pracovni vykon jsou Unava a necitlivost ruky. Jiné faktory se u ni neobjevuiji. Jeji pracovni
prostiedi je navic z architektonického hlediska bezbariérové. U rodiny i kolegli ma

absolutni podporu a kdyz je potfeba, tak ji pomohou.

5.3.2 Pani Irena

Pani Irené je 49 let a Zije se svym manzelem a nejmladsi dcerou v rodinném
domé, kde maiji i svlij vlastni obchod. Vystudovala gymnazium a poté nastavbu na
porodni asistentku. Po materské dovolené se jiz ke své profesi nevratila, ale jelikoZ zacal
jeji manzel podnikat, zacala pracovat u néj v administrativé a Uc¢etnictvi. Po néjaké dobé
se rozhodla otevfit si sv(j vlastni obchldek, ve kterém pracuje jako OSVC. Invalidni
dlichod nepobira, ani nechce. Pani Irena je velmi pozitivni ¢lovék, ktery se snazi vidét vse
jen v pozitivnim svétle.

U pani Ireny nejsou projevy roztrousené sklerdzy viibec patrné a ani ona sama
nepocituje velka omezeni s nemoci spojena.

Prvni pfiznaky zacala pani Irena pocitovat v roce 1995 jako Spatné rozmazané
vidéni na jedno oko. Pfi vySetieni u o¢niho lékare se na nic nepfislo a vidéni se po trech
tydnech vratilo do normalu. V roce 1996 se pfiznaky vratily a pani Irena byla posldna na

vySetieni do nemocnice, kde ji diagnostikovali roztrousenou sklerézu.
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Rozhovor probihal u pani Ireny v jejim obchodé po telefonické domluvé.

PFi pobytu v nemocnici bylo pro pani Irenu nejhorsi, ze ji |ékafi nechtéli sdélit
diagndzu, jak sama fika: ,,...nechtéli mi Fict diagndzu. Jd jsem méla dvé malicky déti v tu
dobu a oni mé takhle strasili. Ptala jsem se, jestli to je nddor a oni rekli, Ze ne. No pak
fikali néjaky systémovy onemocnéni a takovy, takZe jako tomu clovék nerozumi.” Kdyz ji
pak diagndzu sdélili, byla z toho nejdfiv Spatna, jelikoz o nemoci néco védéla diky
zdravotnimu vzdélani. , Byla jsem z toho nejdfiv spatnd, jak jsem méla ty dvé maly déti.
Ale pak to bylo delsi dobu dobry. Vlastné ty priznaky se néjaky upiné ztratily. JelikoZ
zdravotni vzdélani mdm, tak jsem néco védéla o ty nemoci, takZe jsem tak néjak védéla,
Ze nervovy drdhy se muZou obnovit.” Nejvice ji mrzelo, Ze ji Zzadny doktor nerekl nic
pozitivniho. Pani Irena véfi, ze pozitivni ndhled na Zivot dokaze délat zazraky. ,To mé
nejvic Stve, Ze mi tohle tfeba nikdo nerekl. Ze jako ostatni, co ted' cejtéj $patné, tak mize
bejt za pét let uplné v porddku, ale musej se snazit Zit vesele, aby nespustili néco dalsiho.
Ja si myslim Ze to dost jako funguje, Ze se s tim ¢lovék musi sZit a jsou urcité horsi nemoci
neZ tahle.” Nyni to vidi vSe pozitivné, ale jeji reakce na nemoc v Zivoté byla tehdy trochu
jind: ,,...fakt nejhorsi asi bylo, Ze clovék mél ty dvé maly déti a ted'jako co... clovék prosté
nevi v tu dobu, co bude. Tenkrdat pfede mnou bylo jesté dost let, to jsem si myslela, Ze se
nedoZiju padesdti, a to mné bude letos! To jsem si tenkrdt vibec nemyslela.” Nejvice ji
v tu dobu pomohla reakce rodiny a manzela, ktery byl pro ni nejvétsi oporou. Také ji
pomohla zkusenost s |éCitelem, jak vypravi: ,...tenkrdt jsme jeli i za néjakym léCitelem a
ten mé taky hrozné povzbudil. Ja jsem méla tenkrdt néjakou dietu, jako Ze mi poradil
néco na ocisténi téla. To mi taky dost pomohlo v ty dobé.” Kvalita zivota pani Ireny se
dokonce zménila k lep$imu, jak sama hodnoti: , Clovék bere Zivot jinak, jako Ze si nedéld
z malickosti hlavu. TakZze mné to spiS prineslo jako pozitiva. J6, nemdm rdda néjaky
dlouhy pochody, ja vim, Ze to tfeba ujdu, ale potom jsem unavend zbytecné delsi dobu,
ale to je hodné lidi, i kdyZ nemaj roztrousenou sklerozu. Nebo dlouhy jizdy na kole, pak
mé brnéj nohy. Ale to jsou uplné malickosti v podstaté.” Roztrousena sklerdza ji dala jiny
pohled na svét. ,Dala mi tenhle pristup k Zivotu, rozhodné. Ze ¢lovék Zije rdd, vic rdd. A
nedéla si starosti.” Na otazku, v ¢em ji roztrousena skleréza negativné ovliviiuje Ci co je
podle ni na této nemoci nejhorsi, nasledovala vidy delsi odmlka, bylo pro ni obtizené
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néco fict a dlouho premyslela. Nakonec vSak odpovédéla: ,Nejvic mé jako asi obtéZuje,
kdyz ¢lovék citi jinak néjakou koncetinu. To je pocit, jako kdyZ to neni tvoje. Jo, todle. Ten
pocit. Tu koncetinu muZe ovlddat, ale je to prosté, jako by to nepatfilo tomu mozku.”
Také je pro pani Irenu duleZité se nepretéZovat. Je to pro ni spoustéc a snazi se vyhybat

situacim, kde by se musela pretéZzovat.

Pani Irena pracuje jako osoba samostatné vydélecné cinna. Jeji profesni
kvalifikace je vSak porodni asistentka, kterou vykondvala do materské dovolené. Pfi
materské ji byla diagnostikovana roztrousend skleréza a uZ se k puvodni profesi
nevratila. Ne kvali nemoci, ale kvlli manzelovu podnikani, ve kterém potfeboval pomoc
s administrativou. Rekvalifikaci nemd, jak vysvétluje: ,..uZ podnikame delsi dobu.
Ucetnictvi a administrativu jsem si nastudovala sama. To jsem se dostudovdvala na
internetu.” Poté ji nestacilo délat manZelovu administrativu, tak si oteviela maly
obchldek, ve kterém prodava. Hrdé o ném vypravi: ,No, pak jsem si vymyslela tenhle
obchod a je to takovy moje détdtko. Délam tady prodavacku, ucetni, skladnici i uklizecku.
Navic je to prdce s lidma, to mé bavi.“ Zadné zdravotni faktory pani Irenu ve vykonu
profese neovliviiuji, oviem nezdravotni faktor ano. To vysvétluje takto: ,,...byrokracie
v administrativé a vidda, ta mé ovlivriuje. To jako hodné. To nds podnikatele ovliviuje
hodné, ale to urcité by feklo vic lidi. Clovék nechce po stdtu nic, ale ty kontroly a tak. To
s ndmi jednayj, jako Ze jsme problémovi.” Prace ji velmi napliuje a bavi ji. ,,...no urcité, mé

prdce hodné bavi. Naplriuje mé to. Hlavné s téma lidma, to mé na tom bavi nejvic.”

Pani Irena na Uradu prace nebyla a pomoc od neziskového sektoru odmitla, jak
sama priznava: ,Mné tfeba nabizeli tu Rosku, at nékam jezdim, a pro mé to byl problém
se nékde zapojit do ridky skupiny, takZe jsem to odmitla.” A také ma jednu nepfijemnou
zkusenost, kterd ji psychicky ranila. ,Tenkrdt, kdyZ mi bylo asi tficet, byla jsem na tom
dobfe, pracovala jsem, tak mi pfisel, myslim z Cerveného Kostelce z hospicu, mail
s fotkama s leZicimi pacienty, Ze si mam zaridit klidné umirdni. Méli mé nékde v registru,

to jim poskytla asi nemocnice a mé to strasné ranilo. Mysleli si, Ze mi pomuZou, ale

40



Clovéku, kterymu je dobre, teda nepomizZou.” Jiné zkuSenosti s neziskovym sektorem

pani Irena nema.

Pani Irena je velmi pozitivni a optimisticky ¢lovék. Svou profesi zménila, ale ne
z ddvodu roztrou$ené sklerdzy. Zije se svou nemoci u? témér 24 let a progrese nemoci
je u ni minimalni. Odbornou rekvalifikaci nepodstoupila, zvladla to sama doma
s internetem. Se svoji nynéjsi profesi je nadmiru spokojend a Zivot si uzivd naplno. O
invalidni dlichod nikdy nezadala, jelikoZ nebyl divod. Pfiznaky nemoci ji témér vibec
neovliviuji, pouze obcas ma pocit, Ze ji urcita koncetina nepatfi. Jediné, co ji vadi, je
byrokracie vlady, ktera ji déla starosti pfi vykonu profese.

Pani Irena také patfi do skupiny stastnéjsich jedincl s roztrousenou sklerdzou,
jelikoz ji nemoc neovliviiuje ani po zdravotni, ani po pracovni strance. Rodina i pratelé ji
podporuji a Zije spokojeny Zivot. Je presvédcena o tom, Ze pretéZovani je spoustécem

atak, takze se vyhyba aktivitdm, u kterych by se musela premahat.

5.3.3 Pani Michaela

Pani Michaele je 51 let a Zije v malé vesnici v rodinném domé se svym psem a
matkou. Je vyucend prodavacka a této profesi se vénovala témér cely svij Zivot. Kdyz
potom dala vypovéd z dlivodu Sikany zaméstnancl vedenim, Sla pracovat jesté na jeden
rok do tovarny. V roce 2015, po smrti manzela, ji nemoc nedovolila vratit se do prace.
Rok byla na neschopence a poté dostala 2. stupern invalidniho diichodu.

Symptomy nemoci jsou na pani Michaele patrné pfi chizi, ktera je pro ni velmi
obtizna. Nejvice postiZzenou ma pravou ¢ast téla, ktera uz z fyzického hlediska pfilis
nefunguje. Stdle se dokdze po domé pohybovat samostatné, ale je to pro ni velmi
narocné. Ven chodi pouze na prochazky se psem, kdy k pohybu vyuziva elektrickou
trikolku.

Prvni pfiznaky pani Michaela zacala pocitovat uz 15 let pred stanovenim diagndzy
ve svych 27 letech, ale z hlediska nepfikladani dilezZitosti jednotlivym symptomim se
nemoc postupné zhorsovala, aZ do roku 2015, kdy se pfiznaky uz nedaly ignorovat a pani

Michaela zasla k Iékarce, kterd to hned poznala a stanovila diagnézu.
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Pani Michaela je mila, ale je na ni patrné, Ze uz neni spokojena se svym Zivotem
a trapi se. Je velmi depresivni a ponura, ale i pfesto ochotna. Postrada néco, co by ji
napliiovalo. Tehdy to pro ni byla prace, kterou uz vykonavat nemaze. Jeji syn a pes jsou
to jediné, co ji drzi nad hladinou.

Rozhovor probihal v jejim domé po telefonické domluvé

Pro pani Michaelu to vSe zaCalo ddvno predtim, nez ji byla nemoc
diagnostikovdna. Na zacatky své nemoci vzpominad takto: ,,...potom, kdyZ jsem si precetla
vSechny priznaky, tak jsem zjistila, Ze tu eresku jsem méla uZ ddvno, a moznd i 15 let
zpdtky. To byly vsechny takovy mensi ataky, se kteryma mi bylo blby jit k doktoru. Treba
necitlivost kiiZze. Nebo vim, Ze i oko mé zlobilo jeden cas, ale prosté jsem si furt rikala, Ze
to prejde. Nebyla jsem zvykld chodit s kazdym ,prdem” k doktoru, coZ asi taky byla
chyba.” Po smrti manZela a sporech v praci, které vyustily v hromadnou vypovéd, se
nemoc zhorsila a diagnostikovali ji roztrousenou sklerdézu. ,,...jelikoZ mné ndhle zemrel
manZel na infarkt pred tou diagndzou, tak se to tim pak uz uplné vsechno rozjelo. Tenkrdt
jsme méli i boje v prdci v kramé, a to byl stres Silenej.” Reakce na tuto zdvaznou nemoc
byla u pani Michaely vcelku mirna, jak tika: ,,...jak jsem zustala sama bez manZela, tak
mné to dalo i svym zplisobem silu. Rekla jsem si, Ze se musim brdnit sama a tenkrdt jsem
to vzala docela prdavé dobre. Ja jsem to ze zacdtku vSechno tak néjak neresila.” Nyni
v poslednich dvou letech je na tom o dost hif. ,,...ale ty posledni dva roky, kdy uzZ se to
takhle hodné zhorsuje, tak ted’ uz to teda neni dobry. UZ to moc psychicky nezvladam. To
Ze uZ nemuzu, Ze to prosté nejde.” Kvalita Zivota se pro pani Michaelu zménila absolutné.
Drive mohla vSe, nyni skoro nic. ,,Pro mé se zménilo vsechno. Uz nechodim na Zddné
spolecenské akce. Byla jsem zvykld vsechno zvladat sama a vsechno jsem si zaridila,
dokonce ivrtacka byla mij kamardd. A ted’prosté najednou nemdZu nic. A ted’ty posledni
dva roky to uz tézko zvldddm, jd se prosté neudrZim na téch nohdch. Dost mné to zménilo
Zivot. Mdm pocit, Ze jsem absolutné k nicemu.” Reakce rodiny a kamaradek byla podle
pani Michaely bezvadna. ,,...tfeba kamarddky to vzaly bezvadné a rodina... taky to tak
ndk, no... musela to vzit. Negativni reakce nebyla, to jako nemiZu rict.” Jeji syn to oviem
vzal téZce. To sama vysvétluje: ,,...ono to bylo % roku po tom, co mému synovi umrel tdta,

a teda syn to vzal hodné spatné. To mél takovy dvé velky rany hned za sebou.” Nejvétsi
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oporou pro ni vtu dobu byla jeji nejlepsi kamaradka, jeji pes a syn. Jeji matka ji jeji
nemoc spiSe vycitala, jak fika: ,Mamka na mé furt vyjizdéla s tim, Ze: ,Jd jsem ti to fikala,
méla jsi jit k doktoru!”, tak ta mé spis nepomohla. Na to jsem méla tu moji kamarddku
nejlepsi. Ta byla asi nejvétsi oporou, no a pak teda syn taky. Nebyt psa, tak bych na tom
moznd byla jesté har. Ja s nim chodim ven za kaZdého pocasi, mazlim se s nim, je to
takovd moje radost. Svym zplisobem mné pes taky hodné pomohl. Je to takovy partdk,
ktery se mnou byl, kdyZ jsem byla sama.” Pani Michaele nemoc vzala hodné, avsak také
ji dala jiny pohled na Zivot, coz uznava: ,V poslednich rokdch mi vzala hodné. Mné ted’
pfijde, Ze uZ jenom preZivam, Ze ted’ uZ to neni Zivot. Ale urcité mi taky dala jiny pohled
na Zivot, a i jiny hodnoty. Prosté co driv ¢lovék resil, tak ted' je to pro mé malichernost.”
Pani Michaelu nemoc ovliviiuje ve vSech sférach Zivota, jak pfiznava: , Ovlivriuje mé ve
vSem. Jd uz nezvlddnu skoro nic. Po zdravotni strdnce to je na nic, spolecensky Zivot taky

uZ Zadny nemdam, nemaZu pracovat, nic.”

Pani Michaela je vyucena prodavacka. V této branZi pracovala cely svij Zivot
kromé posledniho roku, kdy zménila profesi, na coz vzpomina takto: ,Cely Zivot jsem
délala prodavacku, ale pak jsme daly vSechny prodavacky hromadnou vypovéd, protoZe
nds séf byl, to ani nejde rict slusné, tak jsem na rok sla délat do papirny jako pomocnik u
stroje.” Pfiznaky nemoci se u ni projevovaly pfi vykonu profese dost Casto, ale nechtéla
se tomu poddat. Vysvétluje: ,,...Spatné se mi naklapdvalo do kasy. Takovad ta necitlivost
a brnéni pravy ruky, ale ja se snaZila furt si nestéZovat, prosté to pfekonat. Neresila jsem
to. Zpétné si uvédomuju tu unavu, ta byla hodné velkd, ale ¢lovék se tomu moc
nepodddval. No a pak ke konci uz mi i kamarddka po odpoledni sméné, kdyz jsme sly
spolu domd, rikala, Ze tahdm nohu.” Poté, kdyz odesla ze svého zaméstnani a nasla si
praci v papirné, méla problémy vydrzet stat na nohou, jak vzpomina: ,,...jd jsem furt méla
tendence jit a sednout si na bobek. NevydrZela jsem dlouho stdt, to mi délalo problém.”
Podle pani Michaely se progrese jeji nemoci zhorSovala i diky jeji profesi. To potvrzuje:
,V potravindch jsme se tam dost pretézovali. Museli jsme tam litat jak hadr na kostéti.
Zvedadte tam tricetikilové bedny se salamem, furt néjakd manipulace se zboZim, ta fyzickd
ndmaha se urcité na tom podepsala. Tohle pfetéZovdni mi uréité spustilo nékolik atak a

pak taky stres, ten byl doma i v prdci.” Vici vsem Spatnym zkuSenostem méla pani

43



Michaela svoji praci velmi rada a bavila ji. Pochvaluje si: ,Prdce jako prodavacka mé
hrozné naplriovala. Mé to strasné bavilo. Hlavné ty lidi. To bylo super. Ted uZ mé nic

nenapliuje.”

Pani Michaela byla po stanoveni diagndzy cely jeden rok na neschopence. Po
uplynuti této doby dostala invalidni dichod v 2. stupni a byla evidovana na Gradu prace.
Praci ji vSak nikdo nehledal. ,,...jako oni, kdyZ mé vidéli, tak rekli, Ze se tam madam hldsit,
ale Ze pro mé prosté Zdadnou prdci nemaj.” To byla celd jeji zkusenost s Uradem prace.
S neziskovym sektorem také pfilis velkou zkusenost nema. K tomu dodava: ,Vim, o co
jde, ale jak bych ja cestovala? To je vSechno ve velkejch méstech. Kdo by tam se mnou
jel? Ja jsem Stastnd, Ze syn md moZnost z prdce se mnou jezdit do nemocnice do Hradce,
ale nebudu ho otravovat jesté kvuli tomudle.” Jediné, co pani Michaela vyuziva, je
podplirnd skupina na facebooku, k cemuz se vyjadfuje takto: ,,..tam jsou lidi z cely
republiky, takZe tam se taky ¢lovék néco dozvi. Nékdy tam pro mé jsou uplné nesmysiny
diskuze, ale toho si nevsimam. M{iZu si tam popovidat se spoustou lidi, ktefi na tom jsou

tak néjak stejné jako ja.“

Pani Michaela je velmi mily, ale smutny ¢lovék. Svou profesi byla nucena opustit
z divodu Spatného jednani vedouciho se svymi podfizenymi. Nemoc uz ji bohuzel
nedovolila vratit se zpatky ke své praci, jelikoz jeji tehdejsi situace byla velmi stresujici a
namahava z dlivodu jak pracovniho, tak z divodu smrti manzela. Se svou nemoci Zije
oficidlné teprve 5 let, ale neoficialné uz 20 let a pfiznaky nemoci jsou na ni velmi zfetelné.
Snazi se zit, ale uz ji néjak nic nemotivuje. DrZi ji nad hladinou jeji syn a pes, ale je to pro
ni nedostacujici. Postrada smysl, kterym pro ni tehdy byla jeji prace.

Zadnou odbornou rekvalifikaci nema, ani ji podle sebe nikdy nepotfebovala. Pani
Michaela uz si nedokdzZe predstavit, Ze by zvladla pracovat, a vzdala jakékoliv hledani
nové profese. Invalidni dichod pobira ve 3. stupni.

O domacnost se ji stara matka. Snazi se ob¢as pomahat, ale nezvlada to. Priznaky
nemoci ji velmi ovliviiuji ve vSech sférach Zivota. Podporu rodiny a kamaradd m4, avsak
sama uz prilis nevidi smysl ve svém Zivoté.
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Progrese nemoci u pani Michaely byla do roku 2015 zvladatelnd. Poté se ji nemoc

zhorsila a posledni dva roky jsou pro ni velmi psychicky i fyzicky ndro¢né.

5.3.4 Pan Zdenék

Panu Zderikovi je 60 let a nyni Zije v Domové svatého Josefa v Ziréi. Vystudoval
gymnazium a poté ziskal doktorat na Matematicko-fyzikalni fakulté Univerzity Karlovy v
Praze. Cely Zivot pracoval ve védecko-vyzkumném Ustavu. Postupné se dopracoval az na
vedouciho oddéleni, kde pod jeho vedenim pracovalo 60 lidi. Byl soucasti védeckého
tymu, ktery dosahl vyznamnych ¢eskych i zahrani¢nich objevl na poli svételnych zdroju.
Z prace musel odejit z dlivodu rychlé progrese nemoci.

U pana Zderika je nemoc patrna hned na prvni pohled. Je upoutan na lizko a
hybat dokdze pouze trochu hlavou. Je schopen mluvit, ale obcas je obtizné mu rozumét.
Prvni pfiznaky se zaCaly projevovat jiz nékolik let pfed stanovenim diagndzy, ale pan
Zdenék jim nepfrikladal pfilis velkou dllezZitost. Prvni vétsi ataku mél pfi pobytu v sauné,
ze které nedokazal odejit ,,po svych” a museli ho vynést. Po néjaké dobé mél dvojité
vidéni, se kterym si zasel ke svému lékafi a ten ho po zjisténi predchozich problému
poslal na neurologii, kde mu v roce 2003 diagnostikovali roztrousenou sklerézu v jeho
43letech.

Pan Zdenék je ochotny pan, ale je velmi otraveny nynéjsim Zivotem, se kterym je
nespokojeny. Zije v Domové svatého Josefa v Zirdi, kde ho navitévuje pouze rodina, za
kterou je velmi vdécény. Tyto navstévy jsou to jediné, co ho nyni napliuje spoleé¢né
s poslouchanim audioknih.

Rozhovor probihal v Domové svatého Josefa po ustni domluvé s nim a jeho

rodinnymi pfislusniky.

U pana Zdenka vSe vypuklo aZ kolem jeho 40let. Zpétné si vybavuje pfiznaky
nemoaoci i dfiv, jak prozradil: ,,Nic pfedtim mi nebylo, akordt mé obcas dost bolelo koleno
a objevovala se ob¢asnd slabost v nohou. Na sluzebni cesté v zahranici navstivil saunu,
ze které ho museli vynést. Tu chvili hodnoti takto: ,...uZ jsem nebyl schopnej odejit po

svejch. Nejspis jsem dostal néjakou silnou ataku z horka.” Po néjaké dobé ho zacalo
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trapit dvojité vidéni, se kterym Sel k Iékafi a odtud uz se vSe zacalo resit. ,,Zacal jsem mit
dvojité vidéni a teprve potom mé poslali na neurologické vysetreni, kde mi to
diagnostikovali. Od ty doby to jde z kopce.” Pan Zdenék na nemoc reagoval velmi
apaticky, skoro az |hostejné. ,Jd jsem tomu neveéril. Furt jsem si myslel, Ze to neni tak
nebezpecny, Ze to neni tak vdazZny. Ja tu diagnézu odmital. Svym zplsobem, jsem na to
kaslal. Mél jsem chodit na rehabilitace, ale asi v pllce jsem se na to vykaslal. Jediny co,
tak jsem zacal vic pit, a jinak jsem to neresil, Zivot se pro mé v tu dobu nezménil.” O
nemoci fekl jen nejbliz§imu okoli. ,,...fekli jsme to jen pdr lidem, ale stejné nikdo moc
nevédél, o co jde. Moje Zena si to pak nastudovala z kniZek a snaZila se mi pomdhat, ale
pro mé to byla spis ,buzerace”. Zakazovala mi jezdit autem, nutila mé do cviceni,
zakazovala alkohol. Déti byly jesté mlady, byly v puberté, takZze to nechdpaly a tim
pdadem ani neresily.” Kvalita jeho Zivota se pro néj zménila absolutné. ,,...ta se zménila
uplné. Ochrnul jsem na cely télo. Ted uZ muzu jenom sledovat televizi a poslouchdm
audioknihy. VSechny moje Zivotni mozZnosti jsou ty tam, jediny, co mi zbylo, jsou moje
znalosti.” Podle pana Zdenka je na roztrousené skleréze nejhorsi jeji agresivita a bezmoc
s tim spojena. ,,U mé se to furt jenom zhorsuje, mam tu agresivni formu, kterou md jen
par lidi. Vim, Ze uzZ to bude jenom horsi a horsi. Hroznd je taky ta nesamostatnost, kdy jd
uz jenom lezim a oni mé prebaluji a krmi.” Pana Zdenka roztrousenad sklerdza ovliviiuje
ve vSech sférach jeho Zivota. Podle jeho slov ho znicila. Jediné, co mu nemoc dala, je jiny
pohled na rodinu. Zpétné svou situaci hodnoti takto: ,,No vzala mi upiné vsechno. Jediny,

co mi dala, je, Ze jsem si uvédomil, jakou jsem mél rodinu a nevdZil jsem si toho.”

Pan Zdenék pracoval ve védecko-vyzkumném ustavu, dokud byl schopny se
samostatné pohybovat. Po zhorSeni stavu pouzival berle, ale kdyz uz nebyl ani schopny
pohybovat se s berlemi, byl nucen svou profesi opustit. Nejvice ho pfi vykonu profese
ovliviioval pohyb a Unava. ,,...no, pohybovat jsem se moc nemohl, ale to v moji prdaci ani
nebylo tak ddlezZity. Horsi to bylo s tou unavou. KdyZ pracujes hlavou, unava je tvij
nejvétsi nepritel.“ Hodné ho omezovala i necitlivost prstQ, jak pfiznava: ,,...tenkrdt se
jesté vSechno zapisovalo na psacich strojich a pak do pocitaci a s téma mejma rukama
uZ to pak bylo dost Spatny, takZe jsem musel furt nékoho Zddat, aby to napsal za mé. Lidi

uZ si na to pak zvykli, ale ja se cejtil takovej ménécennej.” Spolupracovnici mu vidy
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pomahali. ,,..jako jd nemaZu fict pll spatnyho slova o nich, vZdycky byly vstficni a
pomohli mi, kdyZ jsem potfeboval.” Z nezdravotnich faktor(i ho prevainé ovliviiovaly
architektonické bariéry a nemoznost fidit auto. ,Bydlel jsem tenkrdt v prvnim patre, kde
nebyl vytah a do prdce taky vedly schody. Musel jsem jezdit metrem, a kdyZ jsi mrzdk,
tak ti to zabere dyl nez zdravymu ¢lovéku. Bylo to furt horsi a horsi aZ uz jsem nebyl
schopnej se tam dostat.” Po zhorSeni stavu dostal pan Zdenék nemocenskou a do prace
se uz nevratil, coz vysvétluje: ,,...kdyZ uz jsem se ani na téch berlich neudrZel, tak mé
doktofi dali neschopenku. Rok jsem byl doma a furt se mi to zhorsovalo... No, a po tom
roce jsem dostal invalidni diichod.” Jeho prace ho naplfiovala a doddvala mu pocit
dilezitosti. S nostalgii k tomu dodava: ,Moje prdce byla hodné zdsluznd. Clovék néco
vymyslel a hned si prisel, Ze pro tenhle svét néco udélal, i Ze néco dokdzal ve svym Zivoté.
Ani nevis, jak skvélej pocit to byl. Ted uZ nic takové necitim. Buh vi, co jsem tfeba mohl

jesté dokdzat.”

Pan Zdenék nikdy na uradu prdce nebyl. Pomoc od neziskového sektoru nikdy
nevyhledal, i kdyZ mu byla nabidnuta. ,,...jo, nabizeli mi to to tenkrdt v RS centru chodit
na néjaky akce, ale jd nikam chodit nechtél. V Domové svatého Josefa poradaji spoustu
spolecenskych akci, které pan Zdenék i svym zplisobem chvali: ,, Tady v Domoveé pro nds
furt néco porddaj. Vystoupeni, riizny ndboZensky mse a jd nevim co jesté. Clovék se tu
nudi, ale zdroven nenudi. Je to fajn, Ze ¢lovéka trochu vytrhnout z toho stereotypu, i kdyZ
mé to kolikrat otravuje.”

Pan Zdenék pobird invalidni dichod ve 3. stupni. Byl mu uznan hned po skonceni

nemocenské v roce 2013.

Pan Zdenék je mily, ale uz trochu zapskly pan. Svou profesi byl nucen opustit
zdlvodu progrese nemoci a také znemoZnosti dostat se do prace z dlvodu
architektonickych bariér. Progrese nemoci byla u néj celkem rychla a zakerna. Pfiznaky

nemoci jsou velmi zfetelné. Od stanoveni diagndzy uplynulo 17 let a pan Zdenék je
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upoutdn na ldzko v Domové svatého Josefa v Ziréi. Motivaci k Zivotu postrada. Citi se
nepouZitelny a jediné, co mu pomaha od téchto myslenek, je rodina a literatura.

Pan Zdenék nikdy zadnou rekvalifikaci nepodstoupil, ani ji nepotfeboval. Svou
profesi vykonaval do té doby, dokud mu to zdravotni stav dovolil. Prace mu chybi, a
kdyby mohl, do prace by se ihned vratil.

V ,Domové“ je docela spokojeny. Dostava tu nejlepsi moznou péci. Jediné, co mu
vadi, je, Ze uZ nic nedokdze sam a se vSim mu musi pomahat personal zafizeni. Rodina

ho navstévuje dvakrat tydné a on pro tyto okamziky Zije.

5.3.5 Pani Petra

Pani Petie je 51 let a Zije v rodinném domé se svym manzelem a psem.
Vystudovala gymnazium s ekonomickym zamérenim a v tomto oboru pracovala témér
cely Zivot. Po materské dovolené nastoupila vroce 1996 do jedné firmy do prace
v kanceldfi. Zabyvala se spravou majetku. V roce 2017 dostala pro nadbytecnost
vypovéd. Dalsi dva roky pracovala jako vratna na vratnici odkud musela na konci roku
2019 odejit z dlivodu nezvladatelnosti pracovniho tempa.

Symptomy nemoci jsou na pani Petfe patrné pfi chizi, kdy zfetelné kulhd na
levou stranu a ma problémy s rovnovahou, coz zapficinuje ¢asté pady na zem. Ddle ji
trdpi Unava, ¢asta necitlivost koncetin a Spatnd jemna i hrubd motorika levé ruky.

Prvni pfiznaky zacala pocitovat uz v 17letech, kdy méla rozmazané vidéni a lékafri
ji oznamili, Ze by to mohl byt zanét oéniho nervu, ale potvrzené to nebylo. Postupem
Casu pani Irena zacala ¢im dal tim vic zakopdavat a v roce 1996 ji poslali na magnetickou
rezonanci, kde se potvrdila diagndza roztrousené sklerdzy v jejich 28 letech.

Pani Petra je velmi pfijemna a ochotna. Svoji nemoc pfijala a szZila se s ni. Bere
Iéky na depresi, ale je na ni vidét, Ze ji medikace prospiva. Podle vypovédi neni néjak vice
nespokojena se svym Zivotem, a navic ma ted 8mésic¢ni vnucku, ktera ji napliuje.

Rozhovor probihal po telefonické domluvé v jejim domé.

Prvni pfiznaky nemoci pani Petra pocitila ve svych 17letech, jak prozradila: ,Kdyz
mné bylo 17 roki a byla jsem na gymplu, tak jsem si rano malovala o¢i a kdyZ jsem

zavrela pravy oko, tak jsem nevidéla. Prej to byl zanét ocniho nervu, ale nepotvrzenej,
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protoZe je to strasnejch let a tenkrdt to nebylo jisty.” Kdyz se objevily dalsi pfiznaky
nemoci, poslali ji na magnetickou rezonanci. ,,...poslali mé tam tenkrdt, protoZe jsem
docela casto zakopdvala, tak aby se ujistili, co je semnou Spatné.” V roce 1996 ji byla
diagnostikovdna roztrousena sklerdza. Jeji reakce byla deprese a stres, coZz pfiznava:
»--je pravda, Ze jsem méla deprese, byla jsem takovd nervdzni. Na to beru léky aZ do
ted.” Nejvice ji po diagndze pomohla jeji matka, o niz s vdécnosti vypravi: ,Mamka mé
urcité podporovala. Pordd rikala, at si ddvam pozor, a tak. To mi fikd doted. Tenkrdt mi
fakt pomohla.” Kvalita Zivota se pani Petfe ménila postupné. ,,...do téch 30let to bylo
dobry, ale od téch 35 je to horsi. Nem(Zu uZ jezdit na vylety, nékde chodit, to ja bych uz
nedala. Nikam nejezdime, jsme furt doma... no, a ted'jak jsem na tom pracdku, tak to uz
je vibec bida.” Roztrousend sklerdza pani Petru ovliviiuje ve vSech sférach Zivota, ale
nejhorsi ji pfijde omezeni pohybu. ,Hrozny je, Ze uz se nemiZu tak hejbat. Ja bych treba
rdda délala na zahrddce, ale to uZ nemizZu.” Na otdzku, co pani Petie tato nemoc dala,

dlouho pfemyslela — a nakonec odpovédéla, zZe nic.

Pani Petra zacinala svoji kariéru v roce 1996 po skoncéeni materské dovolené.
Pracovala v kanceldfi, kde se zabyvala spravou majetku. Jeji nadfizeny o jeji nemoci
védél a nemél s jeji diagndzou problém. ,,...jo, védél to — a bylo to v pohodé. | mi fikal, at
se drzim. Ze mé spis i jako litoval.“ Nejvice ji p¥i vykonu jeji profese trapila Unava, jak
priznava: ,Obcas, kdyzZ jsem se koukala do toho pocitace, tak upiné takovy ty mikro
spdnky. A kdyZ jsem prisla domu, tak jsem si prosté musela jit lehnout. AZ mi kolikrdt
pfipadalo, Ze mi tupne oblic¢ej.” Kdyz dostala vypovéd, nasla si novou praci mimo jeji
obor. Zacala pracovat jako vratna v jedné tovarné. V této praci nebyla pfilis spokojena,
a navic zde pro ni bylo pfiliS mnoho pracovnich bariér. ,,Oni to tam maj upiné divny,
v jedny mistnosti maj pfistroj, kterej zvedd zdvoru, a recepce je o dvé mistnosti ddl, coZ
jako pro mé a pro mou nemoc je dost vysilujici. Kdyby to bylo v jedné mistnosti, tak neni
o ¢em mluvit.” Prace v tomto oboru ji pfilis vyéerpavala na to, aby ji bavila. To vysvétluje
takto: ,,...jako 12 hodin v kuse pracovat pro mé bylo moc. A to jsem délala jenom denni.”
Z tohoto davodu byla po dvou letech v roce 2019 nucena praci opustit. Pani Petra ma
dokonce rekvalifikaci, ale zatim ji nevyuzila. ,..na urfadu prdce jsem si udélala

rekvalifikaci — pocitace a ucetnictvi, ale nikdy jsem to nedélala, ale mam ji.“ Nevi, jestli
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by tuto profesi chtéla délat. Prilezitost, ve které by to mohla zkusit, se ji zatim
nenaskytla. AvSak prace v kancelafi ji naplfiovala, na vratnici uz to pro ni byl spis boj, jak
pfiznava: ,...prdce v kanceldri mé naplriovala, to jo. A pak, kdyZ mé propustili a mné se
naskytla ta vrdtnice, moc jsem to nezvlddala. Nenaplriovalo mé to a musela jsem se dost

pfemdhat.”

Pani Petra uz je na uradu prace 2 mésice, méla s nimi zatim jednu schizku.
Nabidky praci vSak nebyly vhodné. , Nabizeli mi proddvat v obchodé, a jako abych
vyklddala zboZi? To nezvlddnu. Abych chodila celej den za pultem? Nezvlddnu. A do toho
se tam jesté néjak zamotat, aby si vSichni mysleli, Ze jsem opild? No tak to uZ vubec. Taky
mi nabidli néjakou montdz ve fabrice, ale to vibec nevim, co by to mélo bejt, ale tam by
asi byla vyZadovdna manudini prdce, kterou uZ fakt taky neddm.” Na uradu prace vsak
védi, jak na tom pani Petra po zdravotni strance je, jak sama vysvétluje: ,,Pan doktor mi
napsal hodnoceni, ktery jsem nesla na pracovni urfad, a manZel, kdyZ to precetl, tak
povidal, ,no ty ses nezaméstnatelnd”.” Podle pani Petry nema smysl| hledat praci pres
Urad prace, ale ji zalezi prevdiné na tom, aby ji zaplatili zdravotni a socialni pojisténi.
»--VZdyt to, co mi nabizej, je uplnej nesmysl. Ja vim, Ze mné najit prdci bude dost téZky,
kor v tomhle stavu, v kterym jsem ted, ale tak mné jde stejné hlavné o to, aby mi platili
zdravotni a socidlni.” Po otazce, zdali ma néjakou zkusenost s neziskovym sektorem, byla
pani Petra zmatend. Musela jsem ji vysvétlit o co se jedna. Na to odpovédéla: ,Ne, nikdo
mi to nikdy nenabidnul. Ani v nemocnici mi to nefekli. O tom se vibec nemluvi. V tom RS
centru, tam nemaj viibec na nic cas, to je samy papirovani, tam c¢lovéka skoro nenechaji
dokoncit vétu. To je tlak, jako. Jako neddvno jsem néco zaslechla v televizi, ale to uz si
ani nepamatuju, co to bylo. Jako nikdo mné to nerekl, nikdo mé neinformoval.” Pani Petra
pobira invalidni dichod od roku 2016 v 2. stupni. Jeji zaméstnavatel na to tehdy reagoval
pozitivné. ,..pfece ty zaméstnavatelé, co zaméstndvaji postiZeny, tak to je pro né

vyhoda. Diky mné mu pak odpustili néjaky dané, nebo néco takovyho.”

Pani Petra je mily ¢lovék. Deprese, se kterou je [é¢ena medikaci, na ni viibec neni

patrna. Byla ochotna a do mého vyzkumu se velmi ochotné zapojila.
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Svou profesi byl nucena opustit z divodu progrese nemoci a velkého naporu.
Dlouhé smény a ndrocnost prace se pro ni staly nezvladatelné a byla nucena dat
vypovéd. Tato prace ji vSak nenaplfiovala a na jednu stranu odtamtud rada odesla. Do
prace by se rada vratila, ale ma strach, jestli pracovni tempo jesté ustoji. Nechce se
premahat, jelikoz pak byva hodné unavena. Vyhovoval by ji zkraceny lGvazek nebo prace
z domova.

PFfiznaky nemoci jsou na ni zfetelné. Kulha a celkové ma slabsi levou stranu, coz
je patrné na drzeni téla. Nemoc ji ovliviiuje ve vSech sférach Zivota a uz nem(ze délat na
plno to, co méla dfive rada. Chybi ji delsi prochazky, zahradniéeni a rlizné spolecenské a
kulturni aktivity s manzelem.

O domacnost se snaZi starat sama, ale musi ji chodit pomahat jeji matka. Manzel
ji vtomto ohledu viibec nepomaha.

Smyslem jejiho Zivota je jeji novorozenda vnucka a jeji pes. Se svymi détmi ma

hezky vztah a ma i nelepsi kamardadku, ktera k ni ¢asto chodi na kdvu.
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5.4 Hodnoceni a shrnuti vyzkumu

Analyza vyzkumu byla vyhotovena podrobnym porovndvdnim a hodnocenim
jednotlivych rozhovord od respondentu. Na véc bylo pohlizeno z hlediska zdravotnich a
nezdravotnich faktord, které mohou ovliviiovat praceschopnost jedince. Podle téchto
faktord mGzeme odpovédét na hlavni cil této bakalarské prace: Jaké faktory clovéka

s roztrousenou sklerézou ovliviuji pfi vykonu zaméstnani?

Po rozboru literatury a vyzkumu bylo zifejmé, Ze nejvice budou jedince ovliviiovat
zdravotni faktory. Jsou to faktory, které pfimo souvisi se samotnou nemoci a jedna se o
specifické priznaky roztrousené sklerézy. Tato nemoc je velmi individualni a u kazdého
nemoc probihda trochu jinak. S brzkou lécbou a spravnou medikaci se mize progndza
zpomalit a tim odddlit moZny odchod ze zaméstnani. S odchodem ze zaméstndni souvisi
zhorseni kvality Zivota a postupné zhorseni psychického zdravi, které mlze zplisobovat
stres a deprese.

U vSech respondentll se ukdzala Unava jako jeden z nejcastéjsSich zdravotnich
faktor(, které jim ovliviioval, ¢i stdle ovliviiuje vykon profese. Progrese nemoci je dalsi
velmi ¢asty faktor, ktery plsobi na praceschopnost a zplisobuje brzké ukonceni pracovni
¢innosti, protoZe pfiznaky nemoci se nedaji nadale prehlizet. Spatna citlivost konéetin a
omezeny pohyb, jako je napfiklad kulhani nebo ,,zapominani“ ruky/nohy, jsou pravé
priznaky progrese nemoci. Tyto faktory, je uz pfilis ovliviiuji, nez aby byli schopni kvalitné
vykonavat svoji profesi a byt spokojeni se svym pracovnim vykonem.

Nezdravotni faktory také mohou ovlivnit vykon profese. Daji se sem zaradit
napriklad architektonické bariéry, podpora rodiny, ¢innost Uradu prace nebo napfiklad i
pomoc od neziskového sektoru. V nasem vyzkumu byl jeden pfipad (pan Zdenék), kdy
architektonické bariéry ¢astecné znemoznily nadale vykonavat pracovni ¢innost jedince.
Nepfitomnost vytahu a zdlouhavé dojizdéni do prace se stalo pfilis limitujicimi a
respondent byl nucen opustit zaméstnani jak ze zdravotnich, tak nezdravotnich divoda.
Podpora rodiny je velmi dllezitd pro kvalitu Zivota. Z naseho vzorku vytanulo, Ze opora
rodiny po diagndze velmi pomohla s pfijetim a vyrovnanim se nové vzniklé situace.
Faktor, ktery velmi negativné limituje uplatnéni osob s roztrousenou sklerdzou je
¢innost uradu prace. Dva jedinci maji s timto zkuSenost, a ani jeden neni spokojen
s vysledky pomoci. Pfistup zaméstnancl neni Spatny nebo nepfijemny, spiSe nabidky,
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které dostdvaji jsou nesmysiné, nebo zadné nabidky ani nedostdvaji. Pomoc od
neziskového sektoru nevyhledal Zadny z nasich respondentl. Neméli zajem nebo vibec
nevédéli o co jde. Tato informace je velmi znepokojujici, jelikoZ nékolika naSim
respondentlm mohla intervence tohoto sektoru velmi pomoci nebo aspon ulehcit jejich

situaci.

Odpovédi na dil¢i vyzkumné otazky:

Jelikoz nemUzZeme fici, Ze kazdy jedinec s roztrousenou skler6zou ma stejné
pfiznaky a vSe probiha stejné, nelze shrnout vysledky do jedné obecné roviny. Jak uz
jsme uvedli dfive, tato nemoc je individualni a u kazdého probiha trochu jinak. Odpovédi
na vyzkumné otdzky posoudime z hlediska jednotlivych respondentl a ze zjisténého

vyvodime zaveéry.

1. Jak nemoc ovlivnila praceschopnost jedince?

Praceschopnost pani Hany byla ovlivnéna minimalné, stdle je schopna svoji
profesi vykonavat i pres urcité limitujici faktory.

Nemoc vibec neovliviiuje praceschopnost pani Ireny, neprojevuji se u ni Zadné
limitujici faktory, které by ji omezovaly ve vykonu jejiho zaméstnani.

Nemoc pani Michaely absolutné ovliviiuje jeji praceschopnost. Zdravotni faktory
ji nedovoli nadale vykonavat jeji profesi.

Praceschopnost pana Zdenka byla vyznamné ovlivnéna ze zdravotnich i
nezdravotnich faktoru, které vedly k ukonceni pracovni ¢innosti.

Nemoc pani Petry ovliviiuje jeji praceschopnost na vysoké drovni, ne vsak
absolutné. Stdle by byla schopna pracovat, ale musi si najit vhodné zaméstnani

s vhodnou pracovni dobou.
Ze zjisténého lze vyvodit, Ze nemoc ovliviiuje praceschopnost jedinci na rizné

urovni. Pfi spradvném vybéru zaméstnani, pracovni doby ¢i vhodné rekvalifikace lze

minimalizovat limitujici faktory, které mohou ovliviiovat praceschopnost jedinca s RS.
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2. Jaky faktor nejcastéji ovliviuje vykon profese?

Pani Hanu nejvice ovliviiuje Unava a obcas necitlivost levé ruky.

Pani Irenu neovliviiuje Zadny faktor.

Pani Michaelu nejvice ovliviovala Unava a necitlivost rukou pti vykonu jeji
profese jako prodavacky. Pti praci v tovarné u stroje ji délalo problémy vydrzet dlouho
stat.

Pana Zdenka nejvice ovliviioval zhorSeny pohyb a unava.

Pani Petru velmi ovliviiuje Unava a zhorseni pohybu.

Z téchto informaci miZeme vyvodit, Ze hlavni faktory, které ovliviiuji vykon

profese, jsou dva. Unava a necitlivost/$patna koordinace uréité konéetiny/konéetin.

3. Byla nutna zména profese ¢i rekvalifikace?

U pani Hany ani u pani Ireny nebyla nutnd zména profese ani rekvalifikace.

Pani Michaela a pan Zdenék nemuseli ménit profesi, ale byli ji vSak nuceni
opustit. Rekvalifikaci Zddnou nemaji.

Pani Irena musela opustit svoji profesi zdlvodu nemoci a nyni si hleda

zaméstnani jiné. Rekvalifikaci m3, ale zatim se ji nenaskytla moznost ji vyuzit.

Z téchto informaci vyplyva, Ze vice jak polovina mnou oslovenych jedincti byla
nucena opustit svoji profesi zdlvodu limitujicich faktorl roztrousené sklerdzy.
Rekvalifikaci podstoupil pouze jeden respondent a diky tomu muZeme fici, Ze
rekvalifikace neni pFilis limitujicim faktorem pro ziskani nové profese, jelikoz vétsina

jiz nechce rekvalifikaci podstoupit nebo jim to zdravotni stav nedovoluje.
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Zaver
»Jsem invalidni. Ob¢as paddm. Padaji mi véci z rukou. Moje levd polovina téla

potrebuje podporu. A ja se tomu sméju. Nevim presné, co mdm délat, ale budu délat,

co budu moct.” - Selma Blair

Diagnostika roztrousené sklerézy nezméni pacientovi Zivot ze dne na den. Jeho
znalosti, schopnosti a dovednosti z(stdvaji stejné a jeho kvalita Zivota se pfilis neméni.
Jedinec naddle vykondva své zameéstnani a se spravnym pristupem k nemoci od
samotného pacienta, pfimérené podpory nejblizsiho okoli a tolerance zaméstnavatele
mUze jedinec vyuzit maximum svého potencialu. Pfi progresi nemoci nastdva situace,
kdy pfiznaky nemoci zacinaji ovliviiovat pracovni vykon jedince a ten si musi urcit, jak
nastalou situaci resit. MlzZe pozddat o adaptaci svého sou¢asného zaméstnani v podobé
zkraceni pracovniho Uvazku. MlzZe opustit své zaméstnani, anebo muizZe hledat takové
zaméstnani, které mu jeho zdravotni stav dovoli vykonavat.

V dnesni dobé, s medicinou na vysoké urovni, se da roztrousena skleréza v ramci
mezi |éCit. Pfiznaky se daji zmirnit a diky tomu snizit i trvalé nasledky, stdle je to vSak
nemoc nevylécitelna.

Prace byla rozdélena do péti kapitol, z nichZ prvni Ctyfi se zabyvaly teoretickou
rovinou, kterda byla cerpana z prevdainé odborné literatury, a patd kapitola tvofila
samotné vyzkumné Setreni.

Bakalarska prace méla za cil zjistit, jaké limitujici faktory ovliviuji jedince pfi
pracovnim vykonu a do jaké miry nemoc ovlivnila jejich praceschopnost. Diky kvalitativni
metodé polostrukturovanych rozhovorl s péti respondenty jsme zjistili, Ze tato
problematika je ovlivnéna vice faktory. Nelze fici, Ze hlavnim a jedinym faktorem, které
tyto jedince ovliviiuje, je samotna nemoc a jeji pfiznaky. Zalezi hodné na druhu profese,
pracovnim kolektivu a pfistupu vedeni, ktefi v mnoha pfipadech mohou vyjit svému
zaméstnanci vstfic a nabidnout mu napfiklad zkraceny pracovni Uvazek nebo praci
zdomova. Velmi zdvainé ovliviiuje pracovni uplatnéni i nedostatecné mnozstvi
pracovnich nabidek pro jedince s postizenim, ktefi by pracovat jesté chtéli, ale pracovni
trh jim nic nenabizi. Na téchto okolnostech je tfeba zapracovat a zvysit tak mozZnosti

pracovniho uplatnéni pro osoby s roztrousenou sklerézou.

55



Soucet téchto faktorl ovliviiuje setrvani jedince s roztrousenou sklerézou

v pracovnim procesu a zapficinuje predcasny odchod, v mnoha pfipadech stdle

schopného jedince, do invalidniho dichodu.
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Seznam priloh:
Ptiloha 1 — vzor polostrukturovanych rozhovoru

Rozhovory

Zakladni informace — jméno, pohlavi, vék, rok diagndzy, zaméstnanost, Uvazek, invalidni dichod

RS v Zivoté

Zivot pred RS?

Jak to vSechno zacalo?

Vase reakce na nemoc v Zivoté?

Jak se zménila vase kvalita Zivota?

Reakce ostatnich? Rodina, pratelé, nejblizsi okoli?
Kdo byl nejvétsi oporou?

Co vam nejvice pomohlo po diagnéze?

Co je na RS nejhorsi?

V jaké sfére Zivota vas RS nejvice ovliviiuje?
Co vam RS vzala a dala vdm naopak néco?

RS a vzdélani

Pavodni profesni kvalifikace?
VysSe dosazeného vzdélani?

RS a zaméstnani

Vi vas zaméstnavatel o vasi nemoci? Pro€ ano x ne? Jeho reakce?

Jaky je jeho pftistup?

Byla jste nucena zménit profesi?

Mate néjakou rekvalifikaci?

Citili jste se nékdy znevyhodnéni svoji nemoci v profesni draze?

Jak berou vasi nemoc vasi spolupracovnici? Chapou?

Jaky faktor vas nejvice ovliviiuje pfi vykonu profese?

Jaké jsou nejcastéjsi zdravotni omezeni?

Které pfiznaky nemoci ovliviiuji vasi schopnost pracovat?

Jaké dalsi faktory (ne zdravotni) vas ovliviiuji? Vék? DosaZzené vzdélani? Jazyky?
Co by se dalo ve vasem zaméstnani zlepsit, aby se vam ulehcil vykon profese?
Mate v praci néjaké bariéry?

Jste spokojena se svoji praci?

Délate praci, kterd vas napliuje?

RS a Urad prace ajina pomoc

Pomohl vdm Gfad prace s hleddnim prace?

Nabidli vdm vhodné zaméstnani s ohledem na vasi nemoc?

Brali ohled na vasi diagnézu?

Ma podle vds smysl hledat praci pres urad prace?

Pomdhal vam s hleddnim prace nékdo jiny?

Mate zkuSenost s néjakou neziskovkou?

Pobirate invalidni dlichod? Chcete o néj zazadat?

V jaké vysi?

Jak to bylo s vasim zaméstnanim po uznani invalidniho dichodu?
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