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There is described type | diabetes, multiple sclerosis and epilepsy. The third chapter
explains the term non-profit organization in general and it briefly describe three specific
selected organization. The constituent part of this Bachelor thesis is research survey, too
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Uvod

Bakalafska prace se zabyva pilisobenim vybranych neziskovych organizaci pro
osoby s chronickym onemocnénim a jejich pfinosem pro tyto osoby. Téma jsem si
vybrala vzhledem k ¢etnosti vyskytu chronickych onemocnéni v nasi populaci, Casto
v souvislosti s mnohymi znich nazyvanych také civilizaéni choroby. Takova
onemocnéni jsou vice €1 méné¢ zdvazna a mé zajimalo, jakou maji lidé trpici
n¢jakym chronickym onemocnénim moznost podpory (mimo Iékait, rodiny atp.), od
koho jesté mohou piijmout podanou pomocnou ruku. Proto jsem se zaméfila na nestatni

neziskové organizace, kterych je v Ceské republice spousta.

Jakakoliv nemoc, a ta chronické zvIast, omezuje jedince témeét ve vSem a miize
jej dokonce vytadit z jeho dosavadniho zabéhnutého Zivotniho stylu, z kazdodennich
¢innosti. Takova chronicka nemoc urcuje ¢lovéku, co délat mize, co by délat nemél a co

vubec nesmi.

Cilem této prace je za pomoci vyzkumného Setteni zjistit, jak funguji neziskové
organizace, jejichz cilovou skupinou jsou lidé s chronickym onemocnénim. Dale, co
mohou svym klientlim nabidnout a jak s nimi spolupracuji. Druhym cilem bylo zjistit, jak

pravé klienti hodnoti své organizace, co jim davaji, pro¢ se rozhodli je oslovit.

Teoretickd cast bakalafské prace je rozdélena do tii hlavnich kapitol. Prvni
kapitola se zabyva jedincem s chronickym onemocnénim. Je zde popsana hlavni
problematika, tedy pojmy zdravi, nemoc a chronické onemocnéni, dale jak chronické
onemocnéni ovlivituje zivot ¢loveéka v rovin€ somatické, psychologické a socialni. Druha
kapitola uz pfiblizuje €loveka s konkrétnimi chronickymi onemocnénimi, seznamuje
S nimi, popisuje jejich mozné pfic¢iny vzniku, jak se diagnostikuji, jaky maji vliv na Zivot
a jaka je jejich progndza. Nejdiive je to diabetes mellitus 1. typu, pak roztrousena sklerdza
a na konec epilepsie. Vybrana chronicka onemocnéni se odviji od vybéru neziskovych
organizaci, které jsem zkoumala. Posledni kapitola teoretické casti je zaméfena na
neziskové organizace obecné, popisuje jejich plisobeni a je tu piedstavena platna
legislativa. A dale uz se kapitola zabyva konkrétnimi vybranymi organizacemi, které jsou

ve struénosti pfedstaveny.

Prakticka ¢ast je vénovana vyzkumnému Setieni, ve kterém byla pouzita metoda
pozorovani a metoda dotazniku. Pozorovani probéhlo formou osobnich navstév v

neziskovych organizacich. Bylo zjistovano, kde sidli, jak funguji, jak viibec vznikly, co



mohou své cilové skupiné nabidnout a jak4 je skladba klientii. Pomoci metody dotazniku,
ktery byl uréen praveé klientim, bylo zjistovano, jak je tito lidé hodnoti, jaky je piinos
neziskovych organizaci pro osoby s chronickym onemocnénim, pro¢ se viibec rozhodli
stat clenem takovych organizaci. Soucasti prace je také piiloha, ktera dopliuje praktickou

¢ast. Jde o ukazku dotazniku, ktery byl rozdan a nasledné vyhodnocovan.
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| TEORETICKA CAST

1 Clovék s chronickym onemocnénim

V prvni kapitole bude vymezena zédkladni terminologie, tedy definice zdravi a
nemoci. Soucasn¢ bude také vénovana pozornost ¢lovéku s nemoci. Jak ji proziva, zvlada
a jak konkrétné¢ zvladad chronické onemocnéni. Dale budou vymezeny aspekty

chronického onemocnéni z hlediska psychologického, somatického a socialniho.

1.1 Zakladni terminologie

Jednou z nejvyznamnéjSich a nejdulezitéjSich hodnot v lidské spolecnosti je
zdravi. Tato hodnota je uznavand prakticky ve vSech dobach a ve vSech kulturach.
»Obecné zdravi chdpeme jako néco, co souvisi s neporusenosti, s dobrou koordinaci a
spravnou funkci vSech organu i celého organizmu. “ Hodnotu zdravi si uvédomuje jen
malo z nés, dokud opravdu neonemocnime. Podle latinského ptislovi je zdravi dobro, o
kterém nevime do té doby, nez ho ztratime. VSichni bychom si méli své zdravi chréanit a

pestovat. (Vasina, 1999, s. 7)

Definice zdravi v minulosti prosla slozitym vyvojem. Na poc¢atku pievazoval jen
biologicky pohled, tedy zdravi jako zdravi téla. Pozdéji ptibyl pohled socidlni, tedy zdravi
jako schopnost normalniho zapojeni se do spole¢nosti. Nakonec jesté zacalo byt zdravi

chédpéno v psychologickém smyslu — zdravi jako subjektivni pocit.

Pohled na definici zdravi se v soucasné dob€ ubira dvojim smérem, a to na odhalovani a

sledovani tzv. determinant zdravi a na hodnoceni potencialu zdravi.

,, Determinanty zdravi jsou faktory, které piisobi na potencidl zdravi. “ Mohou jej
ovlivnit pozitivné€ i negativné. Mezi pozitivni ovlivnéni patfi zvySeni odolnosti vici
nemoci a mezi negativni snizeni odolnosti nebo vznik onemocnéni pii piekroCeni

adaptac¢nich mechanismi.

Dle toho je tedy zdravi dynamicky proces vziajemného ptlisobeni determinant
zdravi a plsobeni potencidlu zdravi. Disledkem je vznik nebo vymezeni poruchy zdravi,

funkéné zméfitelnd aktivita a subjektivné vnimany disledek. (St’astn}'/, 2006, s. 4, 5)
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Definice zdravi podle svétové zdravotnické organizace (WHO): ,, Zdravi neni jen
absence nemoci ¢i poruchy, ale je to komplexni stav télesné, dusevni i socialni pohody. *

(Ceské zdravotnické forum, 2016, online)

Pojeti zdravi se méni s vékem, pohlavim a vzdélanim clovéka. Pro muze
v mladém véku je hlavnim kritériem fyzickd zdatnost a sila. Pro mladé Zeny je to pak
vitalita, energie a schopnost vyrovnat se s ukoly. Pozdé&ji ve stfednim véku prevliada
kritérium psychofyzické pohody. Ve stafi lidé (hlavné muzi) chapou zdravi jako funkei,
schopnost pracovat, byt Stastny a spokojeny. Velmi vyznamnym se také stava psychicky
stav, zvlasté v pfitomnosti nemoci a neschopnosti. U Zen jsou kritéria zdravi o néco Sirsi
nez u muzi. Pfedevsim u zen s vy$$im vzdélanim se navic objevuje jedno kritérium, a to
socialni vztahy. Muzi, hlavné ti manuéln¢ pracujici, velmi ¢asto chapou zdravi jako ne-

nemoc. (Vasina, 1999)

Existuje spoustu véci, které naSemu zdravi prospivaji, ale je 1 spousta véci, které
mu Skodi. Zdravi je pak vysledek multifaktoridlnich vlivi. Mezi né patii faktory
biologické, psychologické, socialni, ekonomické a dalsi. VSechny ovliviiuji naSe zdravi.

(Ktivohlavy, 2002)

Micak poukazuje na vliv faktorti na nase zdravi podle Svétové zdravotnické
organizace (WHO). Ta tika, ze dominujicim faktorem, ktery ve velké mife rozhoduje o
kvalité zdravi je hlavné zivotni zpiisob. U né&j se predpoklada zhruba 50% vliv. Déle je to
vliv Zivotniho prostedi a ten je odhadovan na 20% vliv stejné€ jako vliv genetického
zékladu jedince. Zbyly vliv na lidské zdravi, tedy asi jen 10 %, je pfisuzovan kvalité

zdravotnickych sluzeb. (MI¢ak, 2007)

Nemoc je pfirozenou, aviak nezadouci souéast lidského byti. Clovéka vytazuje
Z bézného provozu, nese s sebou zdsadni zmény, je zdrojem bolesti, utrpeni, Gzkosti,
strachu. Na ¢loveka klade zvySené naroky na adaptabilitu a mobilizuje té€lesné a psychické
sily. Nemoc by také méla byt vyzvou k zamysleni se nad hodnotou zdravi, tedy kvalitou

a smyslem lidského Zivota.

Stejné jako definice zdravi, tak i definice nemoci prosla dlouhym vyvojem a
dodnes ji nekteti autofi odliSuji od pojmu choroba. Choroba podle nich totiz ptedstavuje
abstraktni soubor pfiznak, které jsou potfebné k urceni diagndzy. Nemoc je ale soubor

pfiznakl (symptomil), které se projevuji u daného konkrétniho ¢loveka. Jakakoliv nemoc

12



probiha v urc¢itych makrosocialnich podminkach (socioekonomicka troven spolecnosti),
v mezisocidlnich podminkach (kvalita zdravotnického systému) a ve specifickych
mikrosocialnich podminkach (kvalita interakce a komunikace 1ékafe s pacientem a jeho
rodinou). Béhem vyvoje vSech rtiznych nazorti na problematiku nemoci se dospélo

k soucasnému vseobecné respektovanému biopsychosocialnimu pojeti nemoci.

Co se tyCe biologického pojeti nemoci, které bylo vyvinuto béhem minulého
stoleti, byl ¢lovék chapan jako komplikovany biologicky systém a ktery kdyz se porusil,
bylo tfeba jej opravit nebo odstranit vadny subsystém. PfiCiny nemoci byly hledany uvnitt
organismu a pacient nenesl zddnou vinu na vzniku nemoci. Rozhodujici pfi¢iny byly
biologického charakteru. Tento model piedpokladal, ze zdravi a nemoc jsou jasné

definované stavy a podcenoval tim padem psychické a socialni vlivy.

Psychoanalytické pojeti nemoci bylo zpracovéano v prvnich desetiletich 20. stoleti.
Slouzilo hlavné k pochopeni a vykladu neurotickych a psychosomatickych onemocnéni.
Toto pojeti nepovazuje diagndzu za n¢jak vyznamnou, nebot’ kazda porucha je vniméana
jako jev originalni, ktery ma ptedevSim symbolicky charakter. Proces uzdravovani
probihd mezi pacientem a terapeutem, ktery analyzuje psychiku pacienta. DuSevni nemoc
ma svlij pivod vraném détstvi a béhem zivota je postupné vypéstovana. Jistd
psychotraumata ¢i psychické konflikty se mizou projevit nejen v psychickych ptiznacich,

ale také v télesnych.

Sociologické pojeti nemoci vychazi z toho, Ze nemoc je jev socidlni a urcuje
chovani c¢lovéka ve spole¢nosti a zaroven vyvolava spoleCenskou odezvu. Zaroven
nepopird biologické pti¢iny nemoci, ale vyzdvihuje, Ze jde vzdy soucasné 1 o jev socialni.
Dtvodem je to, ze nemoc piedstavuje pro ¢loveéka pokazdé tzv. pfidéleni urcité znacky
nebo etikety (psychotik, psychopat, neurotik apod.) Clovék s takovou znackou ma roli
nemocného, je zprostén spousty povinnosti a neni zodpovédny za sviyj stav. M¢l by

vyhledat 1ékate a v co nejvetsi mozné mite spolupracovat na svém uzdraveni.

Vsechna tato pojeti nemoci vzdy ptredstavuji znacné zjednoduseny a extrémni

pohled na nemoc.

V dnesni dobé ma nad témito pojetimi ptevahu biopsychosocialni pojeti, nebot’ u

jakékoliv nemoci miZzeme najit jak aspekty biologické, psychologické, tak socialni.

Nemoc je fenomén, ktery méni pacientovu vykonnost a kvalitu zivota dle stupné

své zavaznosti. (MIcak, 2007)
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1.2 Clovék s nemoci

Kdyz ¢lovék onemocni, vétSinou si uz od zac¢atku uvédomuje, Ze se jeho zdravotni
stav zménil. Casto se snazi laicky identifikovat pfiznaky své nemoci, jaké jsou jeji

priciny, pfemysli, jak dlouho asi potrva, jaké jsou moznosti 1écby a ptipadné nasledky.

Podstatnou roli tu hraje mira zdravotni informovanosti clovéka, jeho
neuroticismus, sklon podléhat negativnim emociondlnim stavim a putsobeni jeho
obrannych mechanismti. Dulezité jsou i jeho pfedchozi zkuSenosti S nemoci a jejimi

priznaky, ale i to, jaké Zivotni hodnoty jsou zménénym stavem ohrozeny.

Pribéh nemoci, zvlasté vazné nemoci, ma urcité faze, etapy. Béhem nemoci a
jejiho zvladani je Casto mozné identifikovat ivodni etapu Soku, dale popirani, intruze,

vyrovnani a smifeni. (MI¢ak, 2007)

Pokud se mluvi o nemocnych lidech, €asto je tim mysleno lidi akutné nemocné.
Akutni nemoc se objevi mnohdy rdzem, najedou. Rychle graduje, ¢loveéka zavede az
k 1¢kafi, ktery ur¢i diagnézu a zahaji 1écbu. V nasledujici kratké dobé je ocekavana
zmeéna, tedy navrat k pivodnimu stavu totalniho zdravi.

Co se tyce chronické nemoci, u té je to jinak. Takova nemoc casto ptichazi
pomalu. Clovék si mnohdy ani neuvédomuje, Ze je nemocny. Spise k nemoci zaujme
falesny postoj. Bere to onemocnéni jako akutni, néco, co v kratké dobé odezni a vSe bude
zase V poradku. Neuvédomuje si, Ze stakovouto nemoci bude muset Zit dlouho,

pravdépodobné az do smrti. (Ktivohlavy, 2002)

Dle Novosada vyraz chronicita znamena docasny nebo pfechodny stav zdravi
¢loveka, ktery vznika a trva soustavnym pusobenim podnétl, které chorobu vyvolavaji

(akutni faze nemoci se miize zménit na chronickou). (Novosad, 2002)

1.3 Aspekty chronického onemocnéni

Mnohé chronické onemocnéni neohrozuje pacientiiv Zivot. Casto ma stiidavy
charakter. Pacient se citi dlouhou dobu naprosto v potfadku, pak se ale v disledku
chronického onemocnéni objevi zmény a nastane obdobi, kdy se ¢lovék v potadku neciti
vibec. OvSem existuji 1 velmi vazna chronickd onemocnéni, napf. onemocnéni

kardiovaskularniho systému, rizné druhy rakoviny, diabetes (cukrovka) atd. V tomto
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pfipad¢ se objevuje spoustu problémd, jak fyzickych, tak i psychickych a socidlnich.
(Ktivohlavy, 2002)

Somatické aspekty

Lidé, kterym bylo diagnostikovano chronické onemocnéni, mivaji dlouhodobé a
intenzivni bolesti, i kdyZ ty nemusi trvat neustale. Také maji ¢asto problémy s pohybem,
s chiizi. Casto maji zaZivaci problémy nebo potize s vymé$ovanim, t&zko se jim dycha

apod.

Psychologické aspekty

Chronicky nemocného také trapi psychické tézkosti. V prvé fad¢ jde o kognitivni
problémy a negativni emociondlni zazitky. Kognitivni nebo-li mySlenkové problémy se
tykaji faktu, ze ¢loveék né€jaké chronické onemocnéni ma a casto na né mysli. Myslet na
takové onemocnéni vlastné doslova musi. Toto téma se v jeho mysli objevuje samovolné.
Uvadi c¢loveéka do souvislosti s tim, jak se zrovna citi, zda nastaly néjaké zmény

v disledku tohoto onemocnéni, nebo zmény, které ovlivnily jeho Zivot.

Nejvétsi dopad v psychické kognitivni oblasti ma chronické onemocnéni na
sebepojeti ¢loveka. Jak vidi sam sebe, chdpe a hodnoti. Jeho identita je postiZena nejvice.
Stava se nékym jinym, nez jaky byl pfed onemocnénim. Postupné se muze citit tak, Ze se
odcizuje nejen sobé¢, ale i1 ostatnim lidem. To mlze mit za nasledek, ze se pfestane citit

hodnotnym a uctyhodnym clovékem.

Socialni aspekty

Clovék s chronickym onemocnénim nezlistane socialng izolovany. Neziistane,
protoze prakticky ani nemiZe. Musi se stykat s lékafi, ma rodinu, nejblizsi ptatele,
spolupracovniky v zaméstnani a dalsi. VSechny tyto socialni vztahy a vazby jsou jeho
chronickou nemoci ovlivnény. ZvIasté v té rodin€ dochazi k jakymsi zménam roli. Pokud
naptiklad doslo k onemocnéni dominantniho ¢lovéka, partnera, musel se ten submisivni

stat dominantnim apod. (Kfivohlavy, 2002)
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2 Vlivy vybranych chronickych onemocnéni na zivot jedince

V nasledujici kapitole budou popsana jednotliva vybrana chronickd onemocnéni,
tedy diabetes mellitus 1. typu, roztrouSena skler6za a epilepsie. Budou popsana se
zaméfenim na zakladni vymezeni, etiologii, diagnostiku, nebo jaky maji vliv na Zivot

jedince a jaka je progndza téchto chronickych onemocnéni.

2.1 Clovék s chronickym onemocnénim diabetes mellitus L. typu

Nyni uz bude vénovand pozornost clovéku s konkrétnim chronickym

onemocnénim. Nejdiive bude piedstaveno onemocnéni diabetes mellitus . typu.

2.1.1 Zakladni vymezeni pojmu diabetes mellitus/ diabetes mellitus I. typu

Slovo diabetes je feckého ptivodu a znamena to prochdzet skrz — jako napft.
v souvislosti s nadmérnym mocenim a slovo mellitus pochézi z latiny a znamena to

medovy jako sladkd chut’ moci. (Vavrova, 2002)

Diabetes mellitus (jinak cukrovka) patii k porucham, pii kterych neumi télo
pracovat s glukozou. Glukdza je jednoduchy cukr. Jde vSak o jiny cukr, nez na jaky jsme
zvykli znasich domécnosti. Tato glukdéza se nachézi v ovoci, nejvice ve vinnych

hroznech. Jinak se ji proto fikd hroznovy cukr. Dale je obsazena v krvi ¢lovéka jako

vvvvvv

vvvvvv

nahradit. Je dlleZity pro vSechny buniky v téle. Ty umi gluk6zu rozkladat a ziskavat z ni
zminénou energii. Energii potfebujeme, aby ndm spravné fungovaly vSechny orgény a
soustavy Vv téle. Je nutna pro sport, pro pohyb viibec, pro ¢innost mozku, dychani, praci

srdce, traveni, vylucovani a dalsi télesné funkce. (Lebl, Prithova, Sumnik, a kol. 2008)

Hladina cili mnozstvi glukézy v krvi se nazyva glykémie. Ta se udava
v milimolech na litr (mmol/l). U zdravého ¢lovéka je hladina stala. Jde o 3-7 mmol/l.
Nalacno se pohybuje okolo 3,3-5,6 mmol/l. Za hodinu po jidle je pak hladina nejvyssi, az
6,7 mmol/l. Za dalsi dv€ hodiny uZz klesa. Hladinu udrZzuji regulaéni mechanismy. Mezi
ty nejznamg&js$i patii hormony inzulin a glukagon s adrenalinem. (Brazdova in

Bélobradkova, Brazdova, 2006)
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Inzulin plni v lidském téle dvé zakladni funkce. Podporuje ukladani glukozy do
zasob v jatrech a otevira vSechny buinky V téle pro vstup glukoézy. Inzulin se v téle tvori

nepretrzité. Avsak po jidle ho vznika nejvice.

Glukagon a adrenalin plni pfesn¢ opacnou funkci nez inzulin. Ty podporuji

uvolnéni glukdzy ze zasob v jatrech do krve.

Spoluprace inzulinu a hormont, které plsobi opacné¢ (piredevSim adrenalin a
glukagon) zabezpecuje v téle dobré hospodateni s glukdzou. Dochazi k jejimu presunu

po téle, jeji zpracovani a vyuziti.

Toto hospodarieni pii diabetu nefunguje. ,,Diabetes mellitus je porucha, pti které

stoupa glykémie.“ (Lebl, Prihova, Sumnik, a kol. 2008, s. 14)

Hladina glukdzy v krvi se mtize zvySovat, a to z nékolika riznych divoda. Podle

vvvvvv

W v

onemocnénim, ke kterému dochdzi nejcastéji v détském veéku. (Vaviinec in PeruSicova,

2008)

Jinak se mu také fika ,,Diabetes déti.” Jde o nemoc, pfi niz neni v téle dostatecné
mnozstvi inzulinu. Muze za to poskozeni bun€k ve slinivce bfisni, které inzulin tvofi. To
je jediny hormon, ktery umozniuje vyuziti cukru (glukézy) jako zdroj energie pro velkou
Cast téla. AZ na mozek. V tom neni inzulin zapotiebi ke vstoupeni glukézy. Bez inzulinu
nastava rozvrat vnitiniho prostiedi a nasledné dochazi k ohroZeni clovéka. Nadbytek
glukozy ziistava v krvi, ale bunky v téle ji maji nedostatek, aby mohly spravné fungovat.

(Neumann, 2013)

Diabetes mellitus 1. typu je celoZivotni onemocnéni. Cim mladsiho &lovéka
postihne, tim vice narusi jeho zivot. Postihuje nejen samotného nemocného jedince, ale
také jeho blizké okoli. To mlze zpusobit naruseni socialnich vztahi mezi nim, jeho
rodinou, vrstevniky a dal§imi lidmi. Nemocny se tak snadno dostane do socidlni izolace.

(Vavrova, 2002)
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2.1.2 Etiologie

Ptic¢ina vzniku diabetu mellitus I. typu nesouvisi s tim, zda je ¢lovek stihly, tlusty
¢1 dokonce obézni. Nezalezi, jestli ma rad sladké. Vznika v naprosté nezavislosti na tom,

co ¢lovék ji nebo déla. (Lebl, Prihova, Sumnik, a kol. 2008)

Samotny vznik diabetu mellitus 1. typu je zplsoben jak genetickymi, tak
negenetickymi faktory. Tradi¢né a velice zjednoduSené se usuzuje, ze podil téchto faktorti
je pul na pul. Genetické faktory jsou zodpoveédné za jednu polovinu rizika a negenetické
za druhou polovinu. Avsak pomér téchto faktorti se lisi pfipad od ptipadu. Zalezi na

populaci, véku jedince a dalsich faktorech. (Cinek in Perusicova, 2008)

Clovék se rodi s jistou vlohou, ktera zapii¢ini, Ze se u néj diabetes miize béhem
Zivota projevit. OvSem také nemusi. Tuto vlohu dédi po svych rodicich, avSak nijak
nezalezi na tom, jestli maji diabetes nebo ne. Ve vétSiné ptipadi osoby s diabetem
mellitus L. typu nemaji nikoho v roding, kdo by jim byl také nemocny. Zminéna vloha se
u Cloveka da zjistit jen ¢astecné a neni tedy jasné, zda je riziko onemocnéni diabetem
vysoké, primérné nebo nizké. Nepomuze ani Zadné vySetieni gend, které by néjak mohly

souviset s rizikem vzniku diabetu I. typu.

Jedinci, kteti zdédili rizikové geny, se mohou béhem svého zivota setkat
surcitymi negativnimi  vlivy z vn&jSiho prostfedi. Ddulezitou roli tu hraje
obranyschopnost. Podstatou vzniku diabetu mellitus L. typu je to, Ze télo za¢ne vnimat
nepfitele ve svych vlastnich beta-buiikdch. Namifi proti nim tedy svou obranyschopnost
a zacne je likvidovat s pomoci jedné skupinky bilych krvinek. Takova obranyschopnost,
tedy imunita, kterd je zamécfend proti Casti vlastniho téla, se nazyva autoimunita.

., Diabetes I. typu radime mezi autoimunitni onemocneni. “ (Lebl, Prihova, Sumnik, a kol.

2008, s. 18)
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2.1.3 Diagnostika

Diabetes mellitus je diagnostikovan a klasifikovan dle kritérii Svétové

zdravotnické organizace. (Cinek in Perusicova, 2008)

., Diabetes mellitus 1. typu se muize projevit v kazdéem véku. N prvnich letech Zivota
vSak vznika spise vyjimecne. Casteji se objevuje ve Skolnim véku, v dospivani nebo

V casné dospelosti. “ (Lebl, Prithova, Sumnik, a kol. 2008, s. 140)

Nékdy ovSem lze diabetes diagnostikovat i u novorozence (u ditéte v prvnim
mésici Zivota), kojence nebo u batolete. Vzacnosti neni ani vznik diabetu v pfedSkolnim

obdobi ditéte. (Lebl, Prithova, Sumnik, a kol. 2008)

Ptiznaky, které ukazuji na diagnozu diabetes mellitus a tedy i diabetes mellitus I.
typu, jsou zizenl, nadmérné piti a moceni. Hlavnim a rozhodujicim faktorem, ktery urci

diagnozu, je hyperglykemie. (Vavrova, 2002)

Hyperglykemie je dlouhodobé a opakujici se. Glukéza je béhem ni ve velkém
mnozstvi pfivadéna krvi do téla, vSech jeho ¢asti, a omyva vSechny cévy, organy a
systémy. Cast glukozy, ktera je nadbyte¢na, je chemicky vazana na bilkoviny. Ty tvofi
zakladni stavebni ¢ast lidského téla a vyskytuji se ve vSech jeho ¢astech. Béhem vazani
glukdzy, se bilkoviny méni. Stavaji se kieh¢i, slabsi a prestavaji postupné plnit svou
funkci. To se dé€je postupné, pii kazdé hyperglykemii a zalezi na kazdém konkrétnim

organu, jak se tato $patna funkce bilkovin projevi. (Lebl, Prithova, Sumnik, a kol. 2008)

K podezieni na toto onemocnéni ukazuji nékteré jiz zminéné ptiznaky nemoci,
jako napf. nadmérné moceni, nadmérna Ziznivost, ibytek télesné hmotnosti, nechutenstvi,
bolesti biicha, zhorSena zrakova ostrost, u malého ditéte, které uz udrzovalo svou t€lesnou
Cistotu, je to pomocovani. VSechny tyto pfiznaky se nemusi Uplné projevit, mohou mit
riznou intenzitu. VZdy jsou vSak divodem k vySetieni glykemie. Nékdy je mozZné zjistit
hyperglykemii ndhodné. Dle vySe glykemie je zapotiebi urcit, jestli jde o diabetes mellitus

nebo poruchu glukoézové tolerance. (Vavrova, 2002)

Pokud je skutecné diagnostikovany diabetes mellitus, je nutné zahdgjit 1écbu

inzulinem, ktera se od této chvile stava trvalou.

Muze se stat, ze u nekterych lidi, déti nebo mladistvych, bude diabetes odhalen

nahodou, a to pfi vySetieni moci nebo krve z jiného divodu. Prokaze-li se, ze se skute¢né
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jedna o diabetes 1. typu, je i zde nutné neprodlen¢ zahajit 1é¢bu inzulinem. (Lebl, Prithova,

Sumnik, a kol. 2008)

2.1.4  Vliv chronického onemocnéni diabetes mellitus I. typu na Zivot jedince

Inzulinova lécba

Clovek s chronickym onemocnénim diabetes mellitus . typu musi zahéjit svou
1é¢bu inzulinem, kdykoliv béhem vyvoje této nemoci. Avsak ¢im dfive s ni zacne, tim

4

potiebna trvale. (Lebl, Prithova, Sumnik, a kol. 2008)

Zahéjeni 1é¢by inzulinem u pacienta s novée zjisténym diabetem 1. typu miiZe byt
provadéno formou hospitalizace nebo ambulantné. Pti hospitalizaci je vyhodou casta
kontrola glykémie a také to, ze 1ékar je stale nablizku pfi uréovani davky inzulinu. Dalsi
vyhodou je edukace pacienta. Ten v tomto pocate¢nim obdobi ochotnéji a snadnéji
pfijiméa nové informace. Hospitalizace v§ak mize mit i své nevyhody. Jedna se o jiny
rezim pacienta, nez na ktery byl zvykly (fyzicka aktivita ¢i stravovaci zvyklosti) a také
zvySena stresova zatéz.

Hospitalizovan mtze byt ¢lovék ze dvou divodu. Jde o komplikace spojené

s rozvojem diabetu nebo o nastavovani 1é¢by inzulinem.

Inzulinova 1écba mlze byt zavedena i ambulantné. V tomto piipad¢ je dilezité,
aby diabetes progredoval pomalu a byla pfitomna mirna hyperglykémie bez ketoacidozy.
(Prazny in Haluzik, 2013)

Ketoacidoza je stav, kdy je télo okyselovano ketolatkami neboli odpadnimi

latkami kyselé povahy. Pi ketoacidoze se objevuje zvraceni. (Lebl, Prithova, Sumnik, a
kol. 2008)

U ambulantniho 1éceni je také oCekavana kvalitni spoluprace pacienta. Toho je
potteba zaskolit v pouzivani inzulinovych aplikatori a provadét 1écbu pomoci téchto

pomucek. (Prazny in Haluzik, 2013)
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Inzulin je chemicka latka bilkovinové povahy, a protoze kazda bilkovina, ktera se
polkne usty, se rozlozi v travicim ustroji na malé ¢asti. Teprve tyto malé ¢asti se
vstiebavaji ze stiev do krve. A tak kdyby se inzulin pfijimal napt. v podob¢ tabletek,
kapicek nebo sirupu, nebyl by vibec k uzitku. Byl by rozlozen travicimi §tavami a do
krve by se vstiebavaly jen neucinné zbytky. Proto je zapotiebi dodat télu inzulin piimo.

To je mozné diky podavani inzulinu v injekcich.

Hlavni pomtckou pro aplikaci inzulinu je inzulinové pero. To umoznuje piesné a
pohodIné podani inzulinu. Nazev je odvozen od tvaru, ktery skute¢né pfipomina plnici
pero. Tato pera usnadiiuji aplikaci inzulinové injekce. Injekce v sobé maji zasobnik
S inzulinem, jehlu s ndsadkou a pist k odméfeni davky. Neni problém si inzulin pichnout
kdykoliv a kdekoliv. Nejrychleji se vstfebava z podkozi na bfise, pak z podkozi paze,
stehna a nejpomaleji se vstiebava z hyzdi. Prokrveni jednotlivych cCasti téla ale mize
kolisat vzhledem k télesné aktivité jedince. Doporucené rozdéleni injekei s inzulinem a

misto vpichu ur¢i zdravotni sestra nebo lékar.

Inzulinovy program

Inzulinovy program piedstavuje pojem, ktery vyjadiuje sestavu jednotlivych
inzulinovych injekci béhem dne, béhem 24 hodin. Jeho cilem (pokud se dobfe sestavi) je
zajistit pro lidsky organismus s diabetem v kazdém okamziku dne pravé tolik inzulinu,
kolik je zapotfebi k udrZzovani glykémie v normélnim rozmezi i k dobrému vyuzivani
glukdzy vSemi télnimi buitkkami. Inzulinovy program ¢lovéku navrhuje jeho 1ékat. Kazdy
¢lovek potiebuje vlastni individualni inzulinovy program, pfizpisobeny jeho organismu

a zpusobu Zivota.

Mereni glykémie

Dnes si ¢loveék dokédze zméfit hladinu glykémie sam v pohodli domova. Miize za
to vynalez tzv. prouzkl pro domaci méteni glykémie, ktery se stal na pirelomu 70. a 80.
let neobyéejné ptinosnym. Slo také o prilom jakési filozofie 1éceni diabetu. Tedy Ze
vlastni 1éceni se stalo tkolem pacienta.

Postupy, které se uzivaji pti méteni glykémie, vychéazeji ze zhodnoceni glykémie

Vv kapce krve. Ta se obvykle ziska z prstu ruky. Pro odbéry je dilezité si vyhradit predem
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jeden nebo nékolik malo prsti. Jednak se predejde rozpichani vSech prstii a pak pfi
odbéry ze tfetiho a ¢tvrtého prstu ruky, kterou ¢loveék nepise. Nejlépe se vytvori kapka
krve pii vpichu do zevniho okraje Spicky prstu. Pro odbér kapky krve jsou nejlepsi
pomucky, které funguji na principu jehly na pruzin€. Jehla vétSinou neni vidét, takze
pokud se nékdo jehel boji, odpada tu psychicka zdbrana. Vpich je pokazd¢ stejné hluboky
(hloubku Ize u pomiicek nastavit), povrchni a nevytvofi se tak modfina. Kapka krve se
pak nasledn¢ nanese na misto na prouzku. Glukometr pak na svém displeji po n€kolika

sekundéch ukaze hodnotu glykémie.
Glukometr je maly pfistroj pravé na domaci méteni glykémie.

Odbér z prstu je také vzdy nutny pouzit pti podezieni na hypoglykémii nebo pii
obavé z rychlého vzestupu ¢ poklesu glykémie. (Lebl, Prithova, Sumnik, a kol. 2008)

Hypoglykémie patii mezi akutni komplikace diabetu (jesté spolu s hyperglykémii)
a muze ohrozit nemocného na zdravi nebo na zivoté prakticky v kteroukoliv dobu bez
ohledu na délku trvani onemocnéni. Jde o stav, pii kterém dochézi k poklesu glykémie
pod dolni hranici 3 mmol/l. Hypoglykémie se rozliSuje lehkd a tézka. Lehké jsou
oznacovany za bézné a clovek si mize pomoci sam. Tézka glykémie je doprovazena
poruchou védomi a je oznaCovana jako hyperglykemické kéma. V tomto ptipadé je

vyzadovana pomoc jiné osoby. (Brazdova in Bélobradkova, Brazdova, 2006)

Strava

Stravovani diabetického Cloveéka — ditéte pfedevSim, by mélo byt racionalni
stravovani. Tedy takové, které respektuje obecnd doporuceni zdravé vyzivy. MnoZstvi
ptijatych kalorii by mélo byt ptimo umérné véku, ristu a vyvoji. Jidelni plan ma urcitym
smérem regulovat mnozstvi a kvalitu pfijatych sacharidil a tak by méla zistat zachovana

rovnovaha mezi inzulinem, pfijatymi sacharidy a pohybovou aktivitou.

Takovy jidelni plan sestavuje dietni sestra ve spolupraci s nemocnym nebo
s rodici ditéte. Zajisti mu tak optimalni rlst a zamezi pfili§ velkym vykyvim glykémie
pted a po jidle. Jidelni plan by ale zarovent nemél narusit dosavadni rodinné stravovaci
navyky. Pfi sestavovani by mél byt bran zietel na veék jedince, jeho pohlavi, jidelni

preference, pohybovou aktivitu a pfipadny Skolni a mimoskolni rezim.
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Jidlo a inzulinovy rezim maji byt vzdjemné sladény, aby vykyvy glykémii byly co
nejmensi. Nejcastéji je strava rozdélena do tii hlavnich jidel (30 minut po aplikaci
inzulinu). V dobé vrcholu piisobeni inzulinu by mélo dité dostat malou svacinu

(dopoledni, odpoledni a pied spanim po veceti).

Jidelni plan je individudlni, stejn¢ jako inzulinovy rezim, a neexistuje zadna

pfedem piedepsana dieta.

Sport

Pohyb je velice dilezitou soucasti zdravého vyvoje vSech déti. Sport a vSechny
aktivity s nim spojené by u diabetickych déti nemé&ly byt v zadném ptipadé potlatovany.
Avsak 1 vtomto piipadé zde hrozi riziko hypoglykémie. Svalovd cinnost je
charakterizovana svalovou kontrakci a potfebuje ptfisun energie. Tu télo dostava
ptedevsim z cirkulujici krevni glukozy. K uvolnéni energie ze zasob je nutné potlacit

sekreci inzulinu, ktery blokuje produkci a zvySuje vyuziti glukdzy.

Nemoznost regulovat sekreci inzulinu je hlavnim omezenim sportujicich

s diabetem. Je proto zapotiebi regulovat piijem sacharidu.

Clovék s diabetem 1. typu, ktery sportuje, je ohroZen jak hypoglykémii, tak
hyperglykémii. Zadné jednotné pravidlo k ipravé davek inzulinu a stravy neni. Clovék

musi sdm na sob¢ peclivé vypozorovat, co mu umozni dobfe fidit glykémii pii sportu.

Edukace

vvvvvv

Jejim cilem je umozZnit fizeni vlastni nemoci, a tim zlepsit metabolickou kontrolu a zlepsit
zdravi. Mira edukace je individudlni a 1i8i se v riznych fazich onemocnéni. Urcuje si ji
sam nemocny ¢i jeho rodina. M¢la by byt pfiméfend véku ditéte, jeho inteligenci,
postojtim atd. V zacatcich nemoci je diilezité poskytnout jen zakladni informace, které je
dité schopné pochopit a stejné tak jeho rodina, aby se zamezilo selhani z pocitu viny nebo
vlastni neschopnosti. Postupné jsou pak znalosti prohlubovany. Pokud dojde
k netispéchu, je zapotiebi hledat jiné zpisoby edukace (dia tabory, skupinové Skolici

kurzy,...) nebo se pfipadné vratit zpatky na zacatek edukace. (Vavrova, 2002)
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Edukace je také velice dulezitd u dospélého cloveka. Jeji moznosti, zpiisoby
provadéni nebo cile se neustdle méni a vyviji. Lékafi naptiklad chtéji pfedchazet
komplikacim, které s sebou diabetes mellitus I. typu nese a ¢asto pohlizeji na edukaci

jako na proces k dosazeni tohoto cile.

Avsak edukace neznamena jen ptedavani informaci o nemoci, poucovani
pacienta. V dnesni dob¢ se hovoii o terapeutické edukaci. Ta je povazovana za zakladni

kamen lécby nemocného cukrovkou a podili se na ni tym pracovnikd.

Je rozliSovana péce o akutné nemocného a chronicky nemocného, kdy akutné
nemocny ziskdva informace a chronicky nemocny potiebuje terapeutickou edukaci.
Edukace je provadéna oddélené. Tedy informace jsou poskytovany odd€lené. Nejdiive
informace o klinické naplni péce o nemocného a poté teprve oddélené probirani
psychosocialnich otazek. Rada diabetologii i praktickych lékaiti na celém svété si klade
otazku, zda jsou dostatecné pfipraveni na ulohu edukatord. Lécba chronického
onemocnéni jako je diabetes mellitus 1. typu vyzaduje komplexni zmény chovani
nemocného — stravovaci navyky, denni harmonogram a pravidelnou fyzickou aktivitu.
Lékati se tak casto u diabetikl setkavaji s nedostateCnym piistupem k 1écbé. Kdyz
pfedavaji informace o diabetu, chapou onemocnéni z védeckého hlediska, nezavisle na
osobnosti konkrétniho jedince. Nemocni vSak naopak chépou diabetes I. typu z osobni
perspektivy. Lékatsky model izoluje té€lesné od emocniho a zkuSenostniho a zfidka se tak
stava nejucinnéjSim zplsobem, jak poskytovat informace a podporu, které nemocni
potiebuji, aby zvladli kazdodenni Zivot s diabetem. Soucasti terapeutické edukace je
proto pochopeni faktorti, které nemocnym umozni dodrzovat 1é¢bu. Existuji pracovisté,
kde velkou ¢ast edukace provadéji sestry nebo vyskoleni edukatofi. AvSak problematikou
edukce se nezabyvaji jen tito lidé, ale dulezitosti psychosocialnich pfistupt k nemocnym
s cukrovkou se vénuji také narodni, mezinarodni instituce a sdruzeni. Ty se vénuji
riznym aktivitam na poli edukace, jeji naplni nebo zptisobu vzdelavani diabetikl a také

poskytnuti odborné 1é€ebné péce. (Perusicova, 2008)
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2.1.5 Prognoéza

V soucasné dob¢ je diabetes mellitus I. typu nevylé€itelny. Jeho piirozeny pribch
nelze ovlivnit ani alternativni medicinou. Pfesto je tu pravdépodobnost, Ze jednoho dne

bude mozné diabetes vylécit.

Vyzkumnici se snazi nalézt cestu a rozlisuji dva hlavni sméry: je to transplantace
pankreatu nebo jeste Iépe jen samotnych beta-bunék na stran€ jedné, a sestrojeni umelého
pankreatu, piesnéji fe¢eno umélé beta-bunky na strané druhé. Jakakoliv transplantace
vSak ssebou piinaSi spoustu problémi a komplikaci. Mezi ty nejCastéjsi patii
obranyschopnost piijemce. Po kazdé transplantaci je zapotiebi obranyschopnost piijemce
potlacit. K tomu se pouzivaji 1éky, tzv. imunosupresiva. Samotné podavani je bez rizika.
To nastava v ptipadé vedlejSich u€inkd, které mohou vyrazné komplikovat Zivot. Musi se
ale pritom podavat po cely Zivot, nebot’ po preruSeni 1é€by se vlastni obranyschopnost
zase projevi. Druhym rizikem se stava potlaceni i uc¢elné slozky obranyschopnosti. T¢lo
pak ztraci schopnost branit se proti béznym bakteriim, virim, plisnim apod. a mtize byt
ohroZeno véaznou infekci. Tfetim rizikem je to, Ze 1 spravné vedend 1écba imunopresivy
nemusi byt dost u€innd a transplantovany organ mize byt zni¢en. Vzhledem k témto
rizikim muze byt transplantace provadéna jen u téch jedinct, jejichz zivot je pfimo

ohrozen selhanim funkce nezbytného orgéanu.

Samotny diabetes, ktery je lé¢eny injekcemi inzulinu, Zivot nijak neohrozuje.
Proto se transplantace provadi opravdu jen v pfipadé selhani dilezitého organu, a to
ledvin. S ledvinou je pak mozné transplantovat i ¢ast pankreatu ve snaze zmirnit nebo

dokonce vylécit diabetes.

Nejvetsim problémem na cesté k vyléceni diabetu je davkovani inzulinu pomoci
inzulinové pumpy. Zdé se, Ze by bylo mozné vymyslet program, ktery by inzulinové
pumpé ,,poradil® s davkovanim inzulinu podle naméfené glykémie. AvSak pumpa sice
davkuje inzulin, ale podava ho do podkoZi, nikoliv piimo do krevniho obéhu. Uginek
inzulinu se zpozd'uje o dobu nutnou ke vstiebani do krve. Dal§im problémem je soucasny
inzulin, nebot’ ma stale dlouhy polocas, jeho davka se zpracuje az za 3 — 4 hodiny. Pokud
by existoval inzulin s polo¢asem v fadu n¢kolika desitek minut, doSlo by k posunu na

cest¢ za vyléCenim.

Soucasné generaci lidi s diabetem mellitus 1. typu se realn¢ otevird moznost,

nad¢je, Zze bchem jejich zivota dojde vléceni diabetu k zdsadnim zméndm. Je
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pravdépodobné, Ze jejich onemocnéni bude mozné vylécit. Vse je ale otazka Casu, kterého

je jesté zapotiebi spousta. (Lebl, Prihova, Sumnik, a kol. 2008)
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2.2 Clovék s chronickym onemocnénim roztrousena skleréza

Tato cast se bude zabyvat ¢lovékem s chronickym onemocnénim roztrousena
skler6za. V prvni Casti bude vymezen pojem roztrousena skleréza a nasledné jeji

etiologie, diagnostika, jaky ma vliv na zZivot a jaka je jeji progndza.

2.2.1 Zakladni vymezeni pojmu roztrousena skleréza

»Roztrousena skler6za je autoimunitni onemocnéni, kde cilem imunitni reakce
Jsou myelinové obaly nervovych vlaken centralniho nervového systému (CNS). Vlivem
zanétu dochazi k rozpadu myelinu (demyelinizaci), obnazeni nervového vldkna, coz ma
zanasledek poruchu vedeni vzruchu. Takto obnazené vldkno nevede vzruch a trpi troficky
a ¢asto dochazi k jeho rozpadu. V prib&éhu nemoci se tyto zanéty opakuji, postihuji stale
novda mista CNS a tyto ,,atoky*“ na nervovy systém nechdvaji nasledky v podobé
nartistajiciho neurologického deficitu, ktery se nejcastéji projevuje zhorSovanim hybnosti

a mobility pacienta.” (Dufek in Tyrlikova, Bares, 2012, s. 154)

Roztrousenou sklerézu poprvé popsal Jean-Martin Charcot v roce 1868. Pii¢ina
tohoto onemocnéni dosud neni zndma. Uplatiuji se zde jak faktory vnitini, tak faktory
zevniho prostfedi. Mezi vnitini patii geneticka predispozice imunitniho systému reagovat
autoagresivné. Dilezity ve vztahu k roztrousené skleréze je také vitamin D. Ten vznika
v ktzi diky slunecnimu zéfeni a patii tedy k faktorim zevniho prostfedi. Mimo jiné slouZzi
jako imunomodulator, ktery redukuje zanét. K zevnim faktorim rovnéz patii infekce

(Epstein-Barr vir) a koufeni. (Dufek in Tyrlikova, Bares, 2012)

Hlavnimi a zaroven typickymi pfiznaky postizené ¢asti mozku, kterd ma za tikol

obstaravat jemnou koordinaci, jsou ties, skandovana fec, a nystagmus.

Jestlize jsou ochromené nékteré motorické nervy, vedouci vzruchy z mozku ke
svalim, muze dojit ke slabosti koncetin nebo jejich neobratnosti. Poruchami motoriky
jsou castéji postizeni mladi jedinci. Pokud dojde k zanétu casti mozku, ktera je
zodpovédna za vseobecnou koordinaci nervového systému, pak nastavaji nemalé

problémy s rovnovahou a celkovou kontrolou pohybt. (Liberdova, 1997)

Na zacatku tohoto onemocnéni byvaji pfiznaky Casto nespecifické — unava,

pobolivani hlavy, depresivita, bolesti v koncetinach, které jsou povazované az za
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neurotické. Ze specifickych pfiznakt se jako prvni obvykle dostavi parestézie. (Seidl,
Obenberger, 2004)

Chronické onemocnéni roztrouSena sklerdza se tyka lidi mladého véku. Postihuje

vvvvvv

vznik. (Dufek in Tyrlikova, Bares, 2012)

Nejcastéjsi formou roztrouSené sklerdzy je relabujici-remitujici forma. To
znamena, ze symptomy vzplanou a pak se zklidni. Pfijdou a odejdou. Remise (doCasna
uleva nemoci), ale i relaps (zvrat choroby k horSimu) jsou nepiedvidatelné a mohou trvat

ruzn¢ dlouho. Neda se presné urcit, co je zpuisobuje.

Dalsi formou je benigni forma roztrousené sklerdzy. Ta za¢ind mirnymi atakami,
po kterych nasleduje zlepSeni stavu jedince. Pak nedochdzi ani ke zhorSovani ani

k zneschopnéni. (Havrdova, 1999)

2.2.2 Etiologie

Roztrousena sklerdza vznikd na zakladé autoimunitniho zadnétu. Zanét je obecny
mechanismus, kterym imunitni systém (ndstroj obranyschopnosti) likviduje organismy,
které napadaji Clovéka (bakterie, viry,...). Bunky imunitniho systému (bilé krvinky,
bunky sleziny, brzliku a dal$i) jsou schopné rozpoznavat na povrchu ostatnich bunck téla
struktury, které urcuji, jaka bunika je télu vlastni a jaka ne. Struktury, které jsou
rozpoznavané na obalech buiiky, jsou hlavné bilkovinné povahy, skladaji se z fetézcu
aminokyselin a k jejich rozpoznani slouzi urcité kratké tiseky se zcela urcitou stavbou a
prostorovym usporadanim. Pokud se na povrchu bakterie nebo viru vyskytuje struktura
velmi podobna struktufe vlastniho téla, mize se stat, Ze imunitni reakce se ,,pfesmykne*
a imunitni buiikky za¢nou pomoci zanétliveé reakce likvidovat tuto strukturu vlastniho téla.
U pacientu s roztrousenou sklerozou se zjistilo, ze tyto buriky byly probuzeny a nachazeji
se v tzv. aktivovaném stavu. DokaZi se mnoZit a jsou schopny zattocit na cilovy organ.
Tim je ten organ, ve kterém se nachdzi struktura, kterou tyto buniky umi rozpoznat.

(Havrdova, 2006)

Existuje ptedpoklad na zakladé¢ epidemiologickych studii, Ze roztrousena skler6za
ma genetickou slozku. Jeji vyskyt je také dvakrat Cast€j$i u Zen neZ u muzii. Nemoc u
muzl zac¢ind pozdéji a ma sklon k rychlejsi progresi s t€Z§im postizenim. Riziko rozvoje
roztrouSené skler6zy maji ptiblizn€ desetkrat vyssi ptibuzni v prvni linii oproti obecnému
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riziku v populaci. OvSem gen, ktery by byl zodpovédny za pienos tohoto onemocnéni
nebyl pomoci rodinnych vazebnych studii nalezen. Jde o multifaktoridlni onemocnéni, na
jehoz vzniku se podili vzajemné interakce, vétsi mnozstvi béznych variant genti, které
maji maly ucinek a faktory prostiedi, jak jiz bylo zminéno. (Kleinova, Martasek in

Havrdova, 2013)

Mezi rizikové faktory patii jiz zminéné infekce nebo virus. Nejveétsi mnozstvi
dikazi o mozném podilu na vzniku roztrousené sklerozy je o Epstein-Barr viru. Infekce
timto virem probiha nejcastéji v raném détstvi. AvSak v dospélosti je infikovano vice nez
90 % populace, proto pozdni setkani s timto virem je pravdépodobné jednou z moznych
pfi¢in. Tento vir se nejspi$ uplatiuje v kombinaci s dalsimi faktory. Je mozné, ze nizka
hladina vitaminu D tvofi optimalni prostfedi pro jeho uplatnéni. (Hordkova, Vachova in

Havrdova, 2013)

2.2.3 Diagnostika

Diagnostika roztrouSené sklerdzy prosla v historii dlouhou etapou poznani,

srovnavani priznaku a patologickych nalezu.

Diagnosticka kritéria jsou nutnd nejen pro pocatecni proces stanoveni diagnozy,
ale 1 pro ptipady revize diagndzy. Spolecné s vyvojem a pouzitim novych léciv, které jsou
schopny ovlivnit pribéh nemoci, a posunutim jejich indikace na zacatek onemocnéni,
vzrista potieba diagnostiky, kterd bude spolehliva, a spolu s ni vzrustaji i naroky na

védeckou kvalitu diagnostickych kritérii. (Havrdova, 2013)

Diagnostika roztrouSené sklerdzy vychazi z anamnézy klinického vySetfeni a
z pomocnych vysetieni jako je napf. magneticka rezonance. (Dufek in Tyrlikova, Bares,
2012)

Magnetick4 rezonance ma v soucasné dobé€ u roztrousené sklerozy dvé zakladni
testem. Druhd role je pfi vyzkumu patofyziologickych d&jt, které probihaji u roztrousené
skler6zy, a nové techniky magneticko — rezonan¢niho zobrazeni, které pomahaji k

lepSimu pochopeni procesu.

Hlavni tlohou magnetické rezonance je podpora klinického podezieni na

roztrousenou sklerdzu a zaroveinl vylouceni jinych onemocnéni. Magneticka rezonance je
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velice senzitivni, ale zaroven mén¢ specifickd metoda pii diagnostice. V soucasné dobé
neexistuje zadny specificky test, ktery by diagnézu jednoznacné potvrzoval. Ta se uréuje
na zaklad¢ splnéni jistych kritérii. Ta kombinuji klinické vysSetieni a paraklinické testy.
Magnetickd rezonance mé pro diagnostiku roztrousené sklerézy kliCovy vyznam.

(Vanéckova, Seidl, 2010)

Mezi dal$i pomocna vySetfeni patii napf. VySetfeni mozkomisniho moku,
vysetieni evokovanych potencidli (vySetiuji funkci nervovych drah zrakového a
sluchového systému, drah vedoucich citlivost hornich a dolnich koncetin a drah
vedoucich hybnost hlavni motorickou drahou), dale o¢ni vySetfeni nebo imunologické

vySetieni.

2.2.4  Vliv chronického onemocnéni roztrousena skleréza na zZivot jedince

Onemocnéni chronickou nemoci jako je roztrousend skler6za znamena pro
¢lovéka velmi vyrazné a zasadni zmény V celém jeho Zivoté. Kromé stranky fyzické se
roztrousend sklerdza, stejné jako kazdé jiné chronické onemocnéni, promitd také do

oblasti psychické a socidlni. (Havrdova, 2002)

Rodina

Vsechny problémy, které onemocnéni pfinasi, se v kone¢ném vysledku odréazi
v celkové kvalit¢ Zivota nemocného cloveka. Takova kvalita Zivota je u jedince
s roztrousenou skler6zou niz8i nez u zdravé populace. Jako kazdé chronické onemocnéni
ovliviiuje i roztrouSena sklerdza nejen pacienta samotného, ale 1 jeho rodinu nebo pratele.
Problémy, které pfinasi bézny zivot, jsou feSeny pod tlakem nejistoty z budoucnosti,
Z obavy zhorSeni nemoci a eventualni invalidity. Nedostatec¢né feseni takovych problémut
se pak zpétn€ odrazi v celkové nepohodé nemocného Cloveka, psychickych potizich a
vede jen ke zhorSovani stavu. Lidé s roztrouSenou sklerdézou Casto ztraceji partnera

V porovnani se zdravou populaci.

Edukace

Vzhledem Kk vySe zminénému je proto zasadni edukace, a to nejen samotného

¢lovéka s nemoci, ale i celé jeho rodiny. Je dilezité, aby doslo k pochopeni charakteru
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nemoci a pficin riznych zmén v chovani nemocného. To vSechno miize pomoci v feSeni
partnerskych konfliktl. Rezimova opatieni, lé¢ebny rezim a jejich dodrzovani vyzaduje

podporu i ostatnich ¢lenti rodiny. (Vachova in Havrdova, 2013)

Zameéstnani

RoztrouSena skler6za zptisobuje invaliditu, tedy pracovni omezeni. Existuji
povolani, kterych se alesponn v Casnych stadiich nemoci zména nebo odchod ze

zaméstnani netykd. Postupné se vSak jedinec stava zavisly na jiné osob¢.

Zakon tiké, ze obCantim s tézkym zdravotnim postizenim, nevidomym a obéaniim
s tézkym postizenim pohybového nebo nosného Ustroji, se poskytuji vécné davky,
penézité davky a bezlrocné pljcky. Témto osobam jsou poskytovany podle druhu a
stupné postizeni mimotaddné vyhody. Stat nabizi obéaniim s chronickym onemocnénim
roztrousena skler6za moznost Cerpat tyto prispévky, které alespon ¢astecné kompenzuji
nemoznost zapojit se do ekonomicky aktivni spolecnosti. Jednorazové piispévky na
opatieni zvlaStnich pomiicek, ptispévek na Upravu bytu, celkovou opravu a zvlastni
upravu motorového vozidla, prispévek na provoz motorového vozidla, pfispévek na
individudlni dopravu, piispévek na uhradu za uzivani bezbariérového bytu a garaze a

beztrocné pljcky. (Ministerstvo prace a socialnich véci, 2016, online)

Antikoncepce, téhotenstvi

V ptipad€ onemocnéni roztrousenou sklerézou vétSinou neni Zadny divod, proc
by se antikoncepce nemohla uZivat. Problém miiZe nastat az pti podavani vysokych davek
kortikoidli u Zeny — kutacky nebo u Zeny s genetickou vadou krevni sraZlivosti soucasné

s antikoncepci.

Je tedy ptfed zahdjenim uzivéani antikoncepce nutné provést vysetieni na nékteré

srazlivé faktory a pacientku sledovat.

V minulosti byl zastavan nazor, ze Zeny s roztrousenou skler6zou by nemély mit
déti. Pii téchto nazorech se vychazelo ze skutenosti, ze ataky se Casto objevuji prave po

porodu, nebot’ béhem téhotenstvi je pocet atak snizen.

Existuje nékolik pravidel, kterd by Zena méla dodrzovat, aby ji jeji t€hotenstvi a

porod ohrozily co nejméné. Mélo by se jednat o pfedem planované téhotenstvi.
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K otéhotnéni by mélo dojit ve stabilizované fazi nemoci, tedy ne, kdyz se objevuji dvé ¢i
vice atak za rok. Vzhledem k zanétlivé aktivité hormonu prolaktinu se doporucuje omezit
délku kojeni na 2 — 3 mésice. Opakovana te€hotenstvi pokazdé zvysuji riziko zhorSeni
nemoci, nebot hormondlnich vykyvi a zatézi je pro imunitni systém stale vice.

(Havrdové, 2006)

Podpora, informovanost

Potieba podpory pacientt, jejich informovanosti a sdruzovani bylo rozpoznano v
druhé poloviné minulého stoleti vSude na svété. V soucasné dob¢ ma pies 40 zemi na
svéte vlastni organizace, které sdruzuji nejen pacienty, ale i jejich ptatele, pecovatele,
I¢kate a jiné odborniky zabyvajici se roztrousenou skler6zou. Tyto organizace se sdruzuji
v mezinarodni organizaci Multiple Sklerosis International Federation, ktera byla zalozena
roku 1976 a kterd sidli v Londyné. Napomaha celosvétové spolupraci v boji s
roztrousenou sklerdzou, organizuje vyzkum, poméaha vzniku svépomocnych organizaci
pro pacienty v zemich, kde jesté nejsou a $ifi informace o roztrouSené skleréze. Nejvetsi
organizace Multiple Sklerosis International Federation je svépomocna organizace USA -
National Multiple Sclerosis Society, ktera existuje jiz od roku 1946. V Ceské republice

je takovou svépomocnou organizaci Unie Roska. (Havrdova, 2006)

2.2.5 Prognodza

Chronické onemocnéni roztrousend skler6za patii k nevylécitelnym
onemocnénim. Celkové zkracuje Zivot o 10 let proti predpokladané délce Zivota dané
populace. Piedpokladana doba doziti se vSak prodluzuje, a tak se tim padem prodluzuje i
zivot lidi s roztrousenou sklerozou. Trvani této nemoci v soucasné dob¢ presahuje 25 let.

(Vachova in Havrdova, 2013)

Existuje jiz nékolik Iéka, které dokazi ovlivnit pfirozeny pribéh tohoto
onemocnéni. Takové 1éky jsou u fady pacientl uspéSné pouzivany, ale u mnoha lidi jejich
cena limituje pristup k1écbé. VIadni organizace spolu s odbornymi spole¢nostmi,
farmaceutickym primyslem, pacientskymi organizacemi a dalSimi se snazi hledat cesty

k tomu, jak dostat nakladoveé efektivni 1éky k nemocnym lidem.
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Mimo jiné by méli mit jedinci s touto nemoci pfistup i k symptomatické 1é¢be,
rehabilitaci, psychologické a socialni podpote. Ti, ktefi neodpovidaji na standardni 1é¢bu,
by méli mit piistup k agresivnéj$i a experimentalni terapii za dobie kontrolovanych

bezpecnostnich podminek.

Aby se predeslo nebo zamezilo Skodam, které roztrousend skler6za pusobi
Vv centralni nervové soustavé a v Zivotech postizenych jedinct, je jedinou strategii rychla
diagnostika a v€asné zahajeni 1écby. Ze strany nemocného pak nesmi chybét aktivni
pristup knemoci a spoluprace s multidisciplinarnim tymem odborniki. Vyzkum
roztrousené skler6zy se pohybuje kuptedu rychle a nad€je na lepsi zivot takto nemocnych

je tedy velika. (Havrdova, 2013)
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2.3 Clovék s chronickym onemocnénim epilepsie

Zde bude vénovana pozornost Clovéku s epilepsii. Nejdiive bude vymezena
zékladni terminologie, a nasledné dil¢i useky zaméfené na etiologii, diagnostiku, vliv

epilepsie na zivot jedince a prognoza.

2.3.1 Zakladni vymezeni pojmu epilepsie

Definice epilepsie je zna¢né S$irokd. Jedna se o chronické neurologické
onemocnéni, charakterizované opakovanymi zachvaty rtzného klinického obrazu a

abnormnimi vyboji mozkovych neuroni.* (Brazdil in Tyrlikova, Bares, 2012, s. 100)

Vagnerova definuje epilepsii takto: ,, Epilepsie je nejrozsirenéjsi ze zachvatovych
onemocneni. Epilepsie je onemocnéni, pri kterém dochazi k vyskytu opakovanych casove
limitovanych prihod — zachvatii, které se objevuji bud’ spontanné, bez provokujici priciny,
nebo pri podminkach, které bézné u cloveéka zachvaty nevyvolavaji.* (Véagnerova in

Fischer, Skoda, 2008, s. 74)

Klinicka definice charakterizuje epilepsii jako vleklé onemocnéni, které probiha
v zachvatech a v narazech, pti kterych dochazi k poruse védomi, nékdy az k bezvédomi.
Epilepsic mize byt doprovazena motorickymi projevy nebo neobvyklym chovanim

(Dolansky, 2000)

Epilepticky zachvat

Epilepsie ptfedstavuje souhrnné oznafeni pro rtiznorodd onemocnéni, jejichz
spoleénym znakem jsou zachvaty. Pro charakterizovani epilepsie je rozhodujici typ
zachvatu. Ten zavisi na zplsobu poskozeni mozkové tkan€ nebo na lokalizaci
epileptické¢ho loziska. Muze byt ovlivnén také veékem, tedy urovni aktudlni zralosti
centralni nervové soustavy. S nezralosti souvisi generalizovana vyS$i pohotovost

k zachvatim tohoto typu. Lze tedy fici, ze ¢im diive nemoc vznikne a ¢im déle trva, tim

24

Epileptické zachvaty lze rozd¢lit na nékolik skupin. VétSina lidi ma jen jeden typ

zéachvati. Existuji parcialni zachvaty a generalizované zachvaty.
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Parciélni vznikaji v tzv. lozisku, v ohranic¢ené ¢asti mozku. Maji rizny charakter
Vv zéavislosti na lokalizaci loziska. Mohou se projevovat specifickymi motorickymi,
senzitivnimi, senzorickymi, vegetativnimi ¢i psychickymi ptiznaky. Porucha védomi
byva spise kvalitativni, tzn., ze jde o pouhou neschopnost normaln¢ reagovat na zevni
podnéty. Pribeh zachvatu je odliSny, zavisi na odlisné lokalizaci loziska. Dle miry
naruseni védomi a paméti 1ze také rozliSit jednoduché parcialni zachvaty bez naruSeni

védomi a paméti a komplexni zachvaty s caste¢nou poruchou védomi a paméti.

Generalizované zachvaty vznikaji na zakladé komplexniho naruSeni korovych
funkci. Postihuji jak védomi, tak motoriku a mohou se odliSovat mirou vyjadieni

motorickych ptiznaka. (Vagnerova, 2004)

Dle Dolanského Ize epilepticky zachvat chapat jako situaci, kdy je jedinec
zasko€en nahlym stavem, ktery prudce zac¢ind, néjakou dobu trva a vétSinou ma pak nahly
konec. Po skonceni zachvatu mohou pretrvavat rizné obtize. V uréitych Casovych
intervalech se mize zachvat opakovat. Pokud ho doprovazi porucha védomi a motorické
problémy, je oznacovan jako velmi dramaticky. Nasledn€ nastava stresova situace jak pro
postizeného, tak pro jeho okoli. Hlavnim jadrem zachvatu je bezvédomi a tonicko -
klonické ktece. Ostatni projevy zachvatu jsou také mozné. Pokud svalova kontrakce,
ktera postihuje veskeré kosterni svalstvo, trva 10 - 20 vtefin, je oznacovana jako tonicka
faze. Z této faze se postizeny dostava do faze klonické. Klonickd faze trva kolem ptl
minuty. Jde o velmi kratké a prudké kiece celého téla, jazyk postizeného je Casto
pokousan. U déti mtize byt tonické faze az dvakrat delsi nez faze klonicka. (Dolansky,
2000).

Prvni pomoc pri zachvatu

Kdokoliv se muze kdykoliv setkat s ¢lovékem, ktery dostane epilepticky zachvat.

Obecn¢ lidskou povinnosti by mélo byt poskytnout prvni pomoc.

V piipad¢, Ze dojde k situaci, kdy budeme svédky epileptického zachvatu a
nemame k dispozici léky pro nemocného, neméli bychom s postizenym hybat,
manipulovat. Pouze se snazime zabranit poranéni, hlavné hlavy. Prib¢h jiz spusténého
zachvatu nelze nijak ovlivnit. Neni vhodné provadét jakékoliv ,,0zivovaci pokusy* ve
snaze zachvat preruSit. AZ zachvat odezni, je zapotiebi zjistit, jestli postizeny neni

zranény, a pokud ano, zajistime oSetfeni a nemocného ddme do stabilizované polohy,
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pokud je v bezvédomi. Pokud by byl ¢loveék v pozachvatové zmatenosti, pokousime se
ho zklidnit a citlivé usmérnit. Kdyby byl postizeny agresivni, coz muze byt projevem
zachvatu nebo pozachvatové zmatenosti, je dobré ho opét klidné oslovovat a promlouvat
k nému. Dalsi rozhodnuti je, jestli musi nemocny k oSetfeni do nemocnice, nebo ne. V
ptipadé, ze se jedna o prvni zachvat, je 1€karské vysetieni nutné. Prevoz k 1ékafi je rovnéz
zapotiebi v ptipadé poranéni, nebo pii pozachvatové zmatenosti a dezorientovanosti,
ktera pretrvava, a pochopitelné pii bezvédomi. Jestlize je postizeny 1é€Cen pro epilepsii a
je to jen jeden z fady zachvati, které zn4, je pii védomi, orientuje se a neni vazn¢ zranén,

neni hospitalizace nutna. (Moran, 2003)

2.3.2 Etiologie

Pti¢iny vzniku epilepsie mohou byt rizné a €asto jsou multifaktoridlni. Dilezitou
roli hraji genetické dispozice, ale stejn¢ tak muze jit i o nasledky poskozeni mozku.

Z hlediska etiologie lze rozlisit:

o Idiopatické, casto geneticky podminéné zachvaty nemaji pfesné stanovenou
pficinu, nelze ji béZnymi metodami zjistit, nebot’ se mize jednat o velmi malé
lozisko. Vrozend dispozice pifedstavuje zdklad predurcujici individudlni a
specifickou reakci na ptisobeni vlivii zevniho prostiedi, které mohou onemocnéni
vyvolat. Tato forma epilepsie se obvykle projevuje mezi 2. a 14. rokem.

e Symptomatické zachvaty maji znamou pficinu a jejich loZisko je lokalizovano.
K poskozeni mozku, které zapticinuje vznik epileptickych projevi, mtze dojit
z riznych divodu. Jednim z nich mize byt disledek traumatu, infekce, nadorové
fungovat i jako spoustéci faktor. Takto mize ke vzniku zachvatu ptispet napf.
nadmérna Unava, spankovéa deprivace nebo opakovana fotostimulace (blikani

svétel na diskotéce). DalSim spouStécim faktorem epilepsie muize byt 1

psychogenni podnét, napt. emocné¢ narocna stresova epilepsie.

Bezprosttedni pficinou vzniku zachvati jsou jist¢ zmény mozkovych bunék.
Epilepticky zachvat vznika jako nasledek nadmérnych vyboju takovych bunék. Ty se $ifi

do ostatnich casti centralni nervové soustavy a mohou zplsobit poruchu jeji funkce
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(kfeCe, poruchy védomi,...) Délka trvani zachvatu se pohybuje v rozmezi vtefin az minut.

(Vagnerova, 2004)
2.3.3 Diagnostika

Diagnostika epilepsie se provadi u kazdého jedince, u néhoz doslo k prodélani
prvniho epileptického zachvatu. Pro potvrzeni diagnézy je nezbytné dulezité ziskat
detailni anamnestickd data a je nutné pokusit se ziskat co mozné nejvice podrobny a
objektivni popis zachvatu, ktery mohou poskytnout rodi¢e pacienta, jeho sourozenci,

piipadné pedagogové nebo spoluzaci. (Slapal, 2007)

V ramci rodinné anamnézy je tteba sledovat moznosti vyskytu zachvatovych stav
nebo poruch védomi, a to s ohledem na zhodnoceni moznosti genetické zatéze a ¢astecné
1 typu dédicnosti jeSté pred genetickym vySetfenim. Tato anamnéza miize odhalit
ptfitomnost prenatalniho, perinatalniho ¢i postnatalniho poskozeni, a to mize byt pfi¢inou
epileptickych zachvatli. K objasnéni diagnézy miize pomoci také pracovni anamnéza,
ktera navic jiz v této fazi navadi na nasledné vyjadieni k pracovnimu zatazeni a pracovni
schopnosti postizeného epilepsii. V ramci osobni anamnézy je zapotiebi zjistit v§echny
dosavadni zdravotni potize, které mohou souviset s prvnim zachvatem. Pfi samotném
hodnoceni aktualnich potiZi, tedy prvniho zachvatu, je tfeba podrobné zjistit, jestli byla
pritomna porucha védomi, kieCe, neadekvatni automatické pohyby, pokousani jazyka,
péna u ust, neschopnost komunikace, zmatenost, pomoceni,... Dale co zachvatu
ptedchazelo (alkohol, drogy, nevyspani, horecka,...), jak dlouho zachvat trval a zda §lo o
prvni takovy nebo podobné popsany stav. Pfitomnost druhé osoby, ktera by zachvat
popsala, je také velmi dilezita. Pravé dokonala anamnéza mize vyznamné pomoci ke

spravnému posouzeni stavu jedince a nasledného terapeutického postupu. (Moran, 2003)

vvvvvv

EEG. Ta umoznuje snimani bioelektrické aktivity mozku. Béhem zachvatu lze registrovat
specifické epileptické grafoelementy tj. hroty, ostré viny, a to bud’ fokéalné (v ur¢ité Casti
mozku), nebo generalizovan¢ (nad celym mozkem). Dulezité je, ze epileptickou aktivitu
vV EEG lze zachytit i mimo klinicky zachvat. Je dulezité zdiraznit, Ze nepfitomnost
epileptické aktivity v EEG epilepsii nevylucuje. Dale se také vyuziva dlouhodobé

monitorovani, videomonitorovani se sou¢asnym EEG zdznamem.

Dal$imi hojné vyuZivanymi metodami jsou CT mozku a magneticka rezonance.

(Slapal, 1996)
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Pocitacova tomografie nebo-li CT je vyuzivana v podstaté jen v ptipadech, kdy
vySetfeni magnetické rezonance neni mozné provést, nebo se jednd o akutni stav. U
takovéhoto typu vysSetieni totiz dochazi k pomérné vysokému radiaCnimu ozéafeni a
vysledky jsou méné presné nez pravé u magnetické rezonance. Nedilnou soucasti

diagnostiky epilepsie je psychologické vySetieni. (Moran, 2003)

Ne vzdy je nutné provadét vSechna tato vySetteni, avsak je dalezité zjistit, jestli
Clovek skutecné trpi epilepsii, nebo ne. Piiblizn¢ totiz tietina zachvatti, které mohou
pfipominat zachvat epilepticky, patii do tzv. pseudoepileptickych zachvati. Ty lze
rozdélit do dvou skupin — psychogenni a somatogenni. Mezi somatogenni patii napf.
apnoické zéachvaty, které se vyskytuji u novorozencii a vznikaji v disledku nezralosti
kmenovych struktur v mozku, dale jsou to poruchy spanku provazené désy ve spanku,
no¢ni miry, namési¢nost, mdloby nebo kolapsy a mimo jiné také migrény, tiky atd. Mezi

psychogenni Ize zaradit afektivni zachvaty ¢i panickou ataku. (Vitek, 2007)
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2.3.4 Vliv chronického onemocnéni epilepsie na Zivot jedince

Zivot a jeho kvalitu Glovéka s epilepsii ovliviiuje vice ¢ méné zejména
onemocnéni samotné. Opakované zachvaty mohou vést k poranéni a zaroven zptsobuji
potize i napt. v zaméstnani, zhorsuji vykonnost a zarovei pracovni vysledky. Epileptické
zachvaty celkové snizuji efektivitu vyuziti volného casu a také zplsobuji zmény
psychického razu, které vedou k negativnimu dopadu na citéni a prozivani ¢lovéka.
Epileptik se kazdodenné potyka s problémy, které vyplyvaji z horSiho uplatnéni, ze

socialniho postaveni, z obtizi v komunikaci, z hledani partnera atp.

Nemoc je regulovana Iéky, ale 1écba epilepsie nezahrnuje jen brani tabletek kazdy
den. Celkova péce o jedince S epilepsii zahrnuje fadu opatieni, kterd maji smefovat k co

nejlepsi kvalité vSeobecné.

Aby mohla byt péce o jedince s epilepsii co nejkvalitnéjsi a zahrnovala vSechny
dilezité slozky, méla by sestavat z dokonalé diagnostiky a co nejlepsi nemedikamentdzni
1é¢by — rezimové, oznaCované jako zZivotosprava platna pro zachvatova onemocneni. Tu
je nutné clovéku dostateCné vysvétlit a je tieba zddraznit hlavné to, ze jde o
nejptirozenéjsi zpisob 1éCby bez vedlejsich uc€inkli a v mnoha piipadech (u spousty typt
epilepsie, vyvojovych stadii, stavii po poskozeni mozku) je tato 1écba schopna fesit situaci
¢lovéka bez nutnosti medikamentdzni terapie. Jestlize tomu tak neni, je zapotiebi zajistit

co nejlepsi 1é¢bu pomoci 1€kl — antiepileptik. (Moran, 2003)

Zivotosprava

Zivotosprava u jedinct s epilepsii se sklada piedev§im z reZimovych opatieni,
které se tykaji pravidelného spanku a bdéni. Také je potfeba vyhybat se alkoholu, mimo
jiné 1 proto, Ze je moznost vyraznych nezddoucich Uc€inkl pii kombinaci antiepileptik a
alkoholu. Epileptici se musi vyhybat situacim, které provokuji zachvat (blikajici svétlo,
nahlé zvukové €1 jiné podnéty,...) Déle je vhodné vyhybat se extrémnimu fyzickému a

psychickému zatiZeni, ideélni je individualné pfiméfena aktivita.

Zameéstnani

Epilepsie vzhledem ke svému zachvatovému charakteru predstavuje kromé rizik

zdravotnich 1 fadu socialnich a pracovnich omezeni. Z hlediska pracovniho je zapotiebi
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vyloucit praci u bézicich stroji, vyskové prace, praci na no¢ni smény apod. Je spoustu
pracovnich ¢innosti, které jsou pomérné rizikové, a v ramci vybéru povolani je dulezité
brat na to zfetel. Kdyz ale bude ¢lovek respektovat rezimova opatieni a bezpecnost, miize

klidn¢ sportovat, studovat, pracovat, zalozit rodinu a tedy prozivat plnohodnotny Zivot.

Socidlni poradenstvi

Soucasti péce 0 Cloveka s epilepsii je péce v oblasti socialni a poradenstvi. Ma za
lécebnych moznostech, zivotnim stylu, o moznostech zatazeni se do pracovniho provozu,
spoleCenskych aktivit apod. Pro tyto ucely existuji edukacni centra a spolecenstvi

pacient, ktera nabizi podporu ve vSech téchto smérech. (Moran, 2003)

2.3.5 Prognodza

Progndza epilepsie zavisi na typu epileptického syndromu (komplexu spolecné se

manifestace, na véasném diagnostikovani a spravnosti a Gspé&snosti 16¢by. (Slapal, 1996)

V Ceské republice trpi epilepsii zhruba 100 000 lidi. V dnesni dobé je 70 — 75 %
pacientd s epilepsii do péti let od zacatku terapie bez zachvatu a z tohoto poctu se pak

zachvaty znovu objevi jen u Ctvrtiny.

U zhruba 30 % nemocnych se nedafi potlacovat zachvaty pomoci 1ékd. Dle
progndzy se miize epilepsie rozdélit do ¢tyt skupin. V prvni skuping je progn6za vyborna.
U 20 — 30 % pacientl jsou syndromy détského v€ku, a ty odeznivaji samy, nejcastéji
V obdobi puberty. Do druhé skupiny patii 30 — 40 % lidi a 1 ti maji dobrou prognozu.
Zachvaty se dafi zvladat jednim lékem, vétSinou hned tim prvnim vybranym, maximalné
druhym a je také mozné 1écbu po Case vysadit. Ve treti skupiné, kterou tvoii 10 — 20 %
lidi, se dafi zachvaty zvladat alespoii ¢aste¢né, ale je ¢asto nutna kombinace vice 1ékli po
dlouhé dobé zkouseni. V tomto ptipad¢ je 1écba dlouhodoba az trvala. Az 30 % pacientl
patii do této tieti skupiny, tedy se Spatnou prognézou, kde 1€ky jen snizuji pocty zachvatt.

(Nemocnice Na Homolce, 2016, online)
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3 Neziskova organizace

Ctvrta kapitola se zaméfuje na pojem neziskova organizace. Tento pojem bude
definovan a zdkladn¢ vymezen. Déle budou ptedstaveny konkrétni neziskové organizace,

kterym je tato prace vénovana.

3.1 Zakladni vymezeni

Neziskové organizace jsou nestatni. Jejich pisobnost vyjasnila Rada vlady pro
nestatni neziskové organizace a fadi se mezi né pravni formy jako obc¢anska sdruzeni,
nadace, nadac¢ni fondy a Ucelova zatizeni cirkvi. Tyto pravni formy byly vybrané proto,
ze jejich obsah ¢innosti odpovidéa neziskovosti. Neziskové organizace dle ni napliuji pét
kritérii, a to:

e Formalnost;

e soukromy charakter;
e neziskovost;

e samostatné fizeni;

e dobrovolnost;

Formalnost znamena, Ze jde o existujici a institucionalné zakotvenou organizaci.
Tedy, Ze subjekt ma pfid€lené identifikacni c&islo. Soukromy charakter znamena
nezavislost na statu. Neziskovost piedstavuje zptisob pouziti zisku, ktery by mél byt pouzit
pro naplnéni poslani organizace. Nesmi byt pouzit pro potieby zakladateld, zaméstnancii
nebo ¢lenl. Samostatné rizeni znamena, zZe organizace neni fizena jinou organizaci a Ze
do jejiho tizeni z vn&jsku nikdo nezasahuje. Dobrovolnost vyjadiuje, ze za zalozenim
organizace nebyl n&jaky natlak, nikdo nikoho nenutil, a jeji chod probiha pouze na

zakladé dobré vile téch, kdo o ni pecuji. (Bachmann in Bachmann, Vitek, 2014)

3.1.1 Pravni formy nestatnich neziskovych organizaci

Obcansky zakonik 89/2012 Sb. upravuje pravni formy nestatnich neziskovych
organizaci. (Zakony pro lidi, 2016, online)
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Od pocatku nabyti u¢innosti nového obcanského zakoniku od 1.1.2014 se mezi
nestatni neziskové organizace pravni formy fadi: spolek, stav, nadace, nadacni fond a
ucelové zatizeni cirkvi. Kromé posledniho zminéného se ostatni fidi podle zminéného

obc¢anského zakoniku. Ucelova zatizeni cirkvi se fidi zdkonem o cirkvich a nabozenskych

spole¢nostech ¢. 3/2002 Sb.

Spolek

Spolek se fadi mezi typické subjekty obcanské spole¢nosti a je zalozeny na
principu Clenstvi. Poslanim spolku je orientace na uspokojovani potfeb ¢leni, nebo na
feSeni urc¢itého socialniho problému prostrednictvim praveé clend.

vvvvvv

obcanské sdruzeni transformovéna na spolky. Zmeéna spociva v tom, Ze udaje o spolcich
budou nové zapisovany do vetejného rejstiiku spolktl. Tato zména podpoii vérohodnost

spolkil vici tietim strandm, bude vefejn¢ uvedeno, kdo za danou organizaci stoji.

Ustav

Ustav se od spolku li§i tim, Ze jde o neélenskou organizaci a jeho hlavnim cilem
je poskytovani sluzeb. Provozuje Cinnost, jejiz vysledky jsou dostupné za piedem
stanovenych podminek kazdému. Pfedchlidce ustavu je obecné prospéSnéd spolecnost.

13

Nézev tstavu musi obsahovat slova ,,zapsany ustav*, nebo zkratku téchto slov — ,,z.u*.

Fundace

Nadaéni fondy a nadace jsou dle nového obcanského kodexu oznaCovany jako
fundace. Nadace se zakladaji k trvalé sluzbé spolecensky nebo hospodatsky uzitecnému
ucelu. Takovy ucel je prospé$ny vetejnosti nebo je dobro¢inny. Nada¢ni fond zakladatel
zaklada ne k trvalé sluzbé, ale pouze k ucelu, ktery je uzite¢ny spolecensky nebo

hospodaisky.
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Ucelova zarizeni cirkvi
Tato zafizeni se povazuji za nedilnou soucést ¢eského neziskového sektoru. Ve

skutecnosti se jednd o nejvétsi neziskové organizace. Jejich Cinnost je zaméiena

piedevsim na oblasti socidlnich sluzeb. (Bachmann in Bachmann, Vitek, 2014)
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3.2 Vybrané neziskové organizace
Sdruzeni rodicii a pratel diabetickych deti

Sdruzeni je humanitarni organizaci pro zdravotné postizené jedince. Vzniklo
V Praze v roce 1990 ve spolupraci s diabetology z Fakultni nemocnice v Motole. Je

&lenem Diabetické asociace Ceské republiky, kde zastupuje diabetické déti.

Cilem tohoto sdruzeni je poskytnuti pomoci rodinam, které maji diabetické dité.
Zastupuje vSechny diabetické déti a jejich rodiny pii jedndnich na ufadech (Poslanecka
snémovna Parlamentu Ceské republiky, Ministerstvo §kolstvi mladeze a t&lovychovy,

Statni Gstav pro kontrolu 1é¢iv a dalsi).
Pocet ¢lent se neustale zde méni. Ro¢né je diagnostikovano kolem 200 — 250 déti.

Pro rodiny diabetickych déti potada jednak ptednasky, dale jednou ro¢né vydava
vyukové materidly, kazdym rokem pofadd pobyty V ptfirodé pro diabetické déti a

prosazuje zajmy diabetickych déti ve zdravotni a socidlni oblasti.

Od roku 1992 se toto sdruzeni zaméfilo na edukaci rodin diabetikt. Od t¢hoz roku
také vydava tistené edukacni pomucky pro diabetiky. Jsou to knihy, brozury, plakaty
apod.

Sdruzeni se dale podili na tvorb¢é zdkonii ve zdravotni a socialni oblasti a na
poskytovani informaci o téchto zakonech ¢lenim sdruzeni. Poté je to individudlni
poradenstvi pfi aplikaci téchto zakont. Individuélni poradenstvi se rovnéz tyka informaci
o moznych socidlnich davkach a na kterém Ufadé¢ o né lze zadat. Dalsi Cinnosti je
zodpovidani osobnich, telefonickych a e-mailovych dotazl z této oblasti. Rodi¢im jsou
zprostiedkovavany informace o zdravotnickych pomickach pro diabetiky, které

poskytuji zdravotni pojistovny.

Na veskerou ¢innost sdruzeni jsou poskytovany dotace. Za svou dobu pisobeni

pomohlo na tisice rodindm s diabetickym ditétem. (Letocha in Perusicova, 2008)
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Roska Liberec

Liberecka Roska je regionalni organizaci Unie Roska v Ceské republice a od roku
1995 je jejim pfimym ¢lenem.

Poslanim tohoto sdruzeni je pomahat lidem, ktefi onemocnéli nelehkym
chronickym onemocnénim - roztrouSenou skler6zou. Svym klientiim nabizi zménu
zivotniho stylu pii tomto chronickém onemocnéni. Nabidka a zaroveil moto této

organizace zni: ,,Nikdo nemusi byt doma s nemoci sam.“ Dale umoziuji kontakty s Unii

Roska a pravidelny ptisun informaci.

Cilem sdruZeni je efektivni svépomoc jedinctim s roztrousenou sklerdzou, aktivni
pusobeni na jejich zdravotni stav. Pfinasi sance pro tyto lidi, aby zili plnohodnotny a

duastojny zivot a zapojili se do spole¢nosti.

Roska Liberec je mistem kontaktnim, informaénim, poradenskym, s cvicebni

mistnosti a spolecenskym klubem.
Zajistuje:
e sluzby prvniho kontaktu (poradenstvi o tom, jak se naucit s nemoci zit);
e pravidelné rehabilitacné relaxaéni cviceni (joga);
e piimou realizaci rekondi¢nich ozdravnych pobyti;
e seminafe s odbornymi pfedndskami (zivotosprava, zdravi, stres, komunikace);
e pravidelnou klubovou ¢innost (vyména zkuSenosti, vzajemna pomoc,...);
e clenské schlize (valnd hromada ¢lentt).

Cinnost tohoto sdruZeni pfedstavuje efektivni pomoc jedinciim s roztrouSenou
skler6zou. Tito lidé sami aktivné a pozitivné plisobi na sviij zdravotni stav. Z toho diivodu
jsou potadany tradi¢ni ozdravné akce (rekondi¢ni pobyty se zdravotnim programem) a

celoro¢ni pravidelna rehabilitacni cviceni.

Veskeré aktivity jsou uréené pro ¢leny Rosky, ale jsou tu vitany i osoby blizké,

rodina, pratelé. (Skobisova, 2016, online)
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Epistop z.s.

Zapsany spolek Epistop vznikl jako misto setkdvani pro spolupraci a aktivni

¢innost v8ech skupin osob, které maji néjaky vztah k lidem s epilepsii.

Epistop zalozili 1ékaii — epileptologové z Ceské republiky za uéelem zlepseni
postaveni lidi s epilepsii ve spolecnosti. Chtéli ukdzat témto lidem i Siroké vefejnosti, Ze

takto nemocni lidé maji stejna prava a moznosti jako zdrava populace.

Cilem tohoto sdruzeni je pravé vySe zminéné setkavani, spoluprace a aktivni
¢innost vSech, ktefi maji blizko k lidem s epilepsii. Jde napf. o pacienty, zastupce
pacientskych organizaci, zdravotniky, socialni poradce,...)

Cinnost Epistopu spo¢iva pfevazné v oblasti socialng — pravni a zdravotni.
Socidln¢ — pravni oblast zahrnuje problematiku zaméstnani u lidi s epilepsii, pfipominky
a navrhy pravnich ptedpisi, které se jich dotykaji. V oblasti zdravotni se jedna o zvySeni
standardu péce o epileptiky na vSech stupnich.

Jeho hlavni sidlo je v prazské Thomayeroveé nemocnici a je to zaroven jediné sidlo

v celé Ceské republice. (Epistop, 2016, online)
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I PRAKTICKA CAST

4 Vymezeni cili a metod vyzkumného Setfeni

4.1 Vymezeni cilit

Cilem mého vyzkumného Setfeni bylo zjistit, jak funguji vybrané neziskové
organizace na podporu lidi s chronickym onemocnénim, jaké nabizi aktivity a jak pracuji

se svymi klienty.

Dalsim cilem bylo zjistit, jak samotni klienti tyto organizace hodnoti, jsou-li pro

n¢ ptinosem a piipadné v ¢em jsou piinosem.

4.2 Vymezeni metod

Pro ucéely mé prace jsem pouzila jak metodu kvalitativniho vyzkumného Setfent,

tak kvantitativniho vyzkumného Setfeni.

V piipad¢ kvalitativniho Setieni je na zacatku vyzkumu vybrano téma a urci se
zakladni vyzkumné otazky. Otazky mohou byt modifikovany nebo dopliiovany v pribéhu
vyzkumu, béhem sbéru a analyzy dat. Sbér dat a potom jejich nasledna analyza probiha

v kvalitativnim vyzkumu v del§im ¢asovém intervalu.

Pomoci kvantitativniho vyzkumu mutzeme s vysledky néjakym zpiisobem
pracovat. Mizeme je rtizné tfidit, vyhodnocovat a métit. Kvantitativni vyzkum umoziuje
ovéfovat si predem stanovené hypotézy. Dale umoziuje ziskdvat a ndsledné

vyhodnocovat informace rychleji. (Reichel, 2009)

Z kvalitativniho Setfeni jsem zvolila pozorovéni. To jsem uplatnila pifi osobnich

navstévach ve vybranych organizacich.

Pozorovani je zalozeno na zaméfeném, systematickém a organizovaném
sledovani vnimanych projevt v§emi smysly, aktualniho stavu prvki, aspektt, fenoménti

atp., které jsou objektem zkoumani. (Reichel, 2009)

Vyzkumné pozorovani Ize rozdélit podle nésledujicich kritérii:
Skryté/otevirené pozorovani - Jde o to, zda pozorovatel informuje ucastniky déje o své
¢innosti.

Zucastnéné/nezucastnéné pozorovani - Do jaké miry se pozorovatel Gicastni na déni.
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Strukturované/nestrukturované pozorovani — Zda se pozorovani provadi na zakladé

piredem daného piredpisu. (Hendl, 2005)

V mém piipad¢ Slo o oteviené pozorovani. Uz kdyz jsem organizace oslovovala,
psala jsem jim, ze potiebuji jejich sidlo osobné navstivit, abych vidé€la, jak to u nich

vypada, jak funguyji.

Z kvantitativniho Setfeni jsem pouzila dotaznik. Dotaznik je metoda, ve které
pokladdme respondentovi (dotazovanému) pisemné otazky a nasledné zpracovavame
pisemné odpovédi. Tato metoda je jednou z nejéastéji uzivanych forem vyzkumného
Setfeni. Umoznuje ndm ziskat informace od velkého poc¢tu odpovidajicich a zaroven se

nejedna o metodu ¢asové naro¢nou. (Gavora, 2010)
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5 Charakteristika priubéhu a mista vyzkumného Seti‘eni

Pro ucely mé bakalatské prace jsem v prubéhu od zaii 2015 do listopadu 2015
oslovovala neziskové organizace zamétené na podporu lidi s chronickym onemocnénim.
Hlavnim kritériem pti vybéru organizace byla cilova skupina, tedy lidé s chronickym
onemocnénim. Déle jsem se snazila o riznorodost jednotlivych chronickych onemocnéni.

Tedy abych napt. neméla vSechny organizace zamétfené na diabetiky.

Celkem jsem oslovila 12 organizaci. Byly to: Roska Liberec, Roska Praha, Roska
Hradec Kralové, Sdruzeni mladych sklerotikti, Spole¢nost E, Epistop, Skupina mladych
s epilepsii, Sdruzeni rodi¢u a pratel diabetickych déti, Dia klub Nova Paka, Diabetes svaz,
Spolek psoriatikii a atopickych ekzematikii a Ceska iniciativa pro astma. Z téchto 12
oslovenych mi vysly vstfic pouze 3 organizace! Nekteré se mi slusné omluvily, Ze mi

nemohou vyhovét, at’ uz z ¢asovych nebo jinych diivodu, jiné nereagovaly vibec.

Organizace jsem oslovovala prostiednictvim e-mailu, ve kterém jsem se
pfedstavila, uvedla univerzitu, kterou studuji a popsala jsem svou prosbu, o co mi jde,
jaky je cil mé prace a co bych potiebovala. Ve vSech ohledech jsem byla slusné a snazila
se o vysvétleni mého zaméru, aby ma prosba nebyla smetena ze stolu s tim, Ze jsem jen
dals$i z mnoha, ktera obtézuje. Pokud na muj e-mail nikdo nereagoval, zkousela jsem i
telefonické spojeni, pokud to bylo viibec mozné. Na webovych strankdch nékterych

organizaci totiZ telefonicky kontakt nebyl uveden viibec, u jinych se hledal dost slozité.

Vzhled webovych stranek organizaci byl dalsi problém. Mnohé stranky nebyly

prilis prehledné a pottebné informace se shané€ly hiife.

Pres vSechny mé snahy a pokusy o ziskani z4jmu mi pfeci jen bylo vyhovéno
alespoii ve tiech ptipadech a byla jsem za to opravdu vdécna. PotéSujici je také fakt, ze
se v téchto tiech ptipadech skute¢né jedna o organizace s rtiznorodou cilovou skupinou.

Kazda je tedy zamétena na jinou problematiku.

Vyzkumné Setfeni jsem provadéla v pribéhu fijna a ledna ve dvou meéstech,

v Praze a v Liberci.

Prvni organizaci, kterou jsem navstivila, bylo SdruZeni rodi¢i a pidtel
diabetickych déti. Tuto organizaci jsem navstivila pravé v Praze. Druhym sdruzenim
rovnéz z Prahy byl Epistop. V Liberci jsem pak méla moznost navstivit organizaci Roska.

VSechny tyto organizace jsou podrobnéji popsany dal.
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Dotazniky jsem piedala vedoucim organizaci po jejich zhlédnuti a kontrole.
V Rosce jsem je nechala v papirové podobé a do zbylych dvou sdruzeni jsem je po
domluvé zaslala v elektronické podob¢ a nasledné byly rozeslany klientim. Z Rosky mi
pak byly vraceny prostiednictvim posty a v elektronické podobé se mi vracely pies e-

mail.

Na nasledujicich strankach predstavim vybrané neziskové organizace, které jsem

osobné navstivila.
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6 Vlastni vyzkumné Setfeni

Na nasledujicich strankach bude prezentovano vlastni vyzkumné Setfeni. Budou
popsany tii vybrané neziskové organizace tak, jak jsem méla moznost je poznat a jaké
informace mi o nich byly poskytnuty. Nasledovat bude vyhodnoceni dotazniki, které
byly rozdany klientim organizaci, a jejich grafické znazornéni. Na konci pak bude shrnuti

vlastniho vyzkumného Setteni.

6.1 Neziskové organizace
SdruZeni rodicii a piatel diabetickych deti

Tabulka 1: Pfehled zakladnich informaci o Sdruzeni rodici a pratel diabetickych déti

Nazev Sdruzeni rodicu a ptatel diabetickych
déti, zs.

Sidlo Prvniho pluku 174/8, 186 00 Praha 8

Pravni forma Zapsany spolek

Piedseda JUDr. Viclav Letocha

Kontakt Tel./fax: 257 532 297

Mobil: 607 605 077
e-mail; info@diadeti.cz

www stranky: www.diadeti.cz

Sdruzeni rodica a pratel diabetickych déti byla prvni organizace, kterou jsem
navstivila. Své sidlo ma v Praze na adrese Prvniho pluku 174/8, 186 00 Praha 8. Jejim

ptedsedou je JUDr. Viaclav Letocha.

Moje navstéva se uskutecnila dne 23.10.2015 v dopolednich hodindch po
predchozi telefonické domluve s panem doktorem Letochou. Najit tu spravnou adresu mi
chvili trvalo. Sidlo sdruzeni se nachdzi stranou od hlavni komunikace v nebytovych
prostorech spolu jeste s dalsimi subjekty. Budova splyva s ostatnimi, neni nijak napadna.

Je ale oznacend piisluSnou ceduli se vS§emi nazvy subjektd, které zde sidli. Pfimo do
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prostor sdruzenti je tieba projit priichodem, avSak dvere, které se zde nachazely, uz nijak
oznacené nebyly. Nevédéla jsem tedy, kam dal a musela jsem telefonicky zavolat panu
doktorovi. Uvedla mé pani asistentka. Uvnitt se nachazely tfi nevelké mistnosti, chodba,
kancelar nebo pracovna a jakési zasedaci spoleCenska mistnost. V té€ pracovné mél pan
doktor s asistentkou kazdy sviij pocitac a tedy i své pracovni misto, dale tu bylo nékolik
skiin€k se spoustou papirt a dokumentt. Ve spolecenské mistnosti, kam mé posadili, byl

uprostied kulaty stiil a rovnéz tu byly néjaké skiin€. Opravdu ne pfili§ prostorné.

Panu doktorovi jsem se piedstavila a vysvétlila ucel mé navstévy. Pak uz
nasledoval nas rozhovor, kdy jsem se ptala na véci, oblasti, které me¢ o tomto sdruzeni

zajimaly (viz. nize).

Vznik organizace, pusobeni

Sdruzeni rodica a ptatel diabetickych déti vzniklo v lednu roku 1990. Oficialni
registrace prob¢hla o mésic pozdé&ji. Za vznikem stali 1ékati — diabetologové z prazské
motolské nemocnice. Sdruzeni s nimi spolupracuje i v soué¢asné dobé. S prvni myslenkou
na zalozeni piisel 1ékai Jan Lébl z détské kliniky nemocnice v Motole, z republikového
centra diabetologie. Spolu s daldimi 1ékaii sezval rodiny zcelé Ceské (tehdy
Ceskoslovenské) republiky a dali namét na vznik ob¢anského sdruzeni (v CSSR nebyl
zakon o obcanskych sdruZenich). Byl tedy zapotiebi pravnik. Této ¢innosti se ujal JUDr.
Viclav Letocha, ktery je dnes pfedsedou. Probéhla registrace sdruzeni dle zékoniku
83/1990 Sb. a zacaly se shanét penize na podporu a fungovani a zacala spoluprace

s rodinami s détmi s diabetem. Jen za % roku se piihlasilo cca 1400 rodin (1317 ptesné).

Jako obcanské sdruzeni bylo registrované na ministerstvu vnitra a fungovalo do
1.1.2014. Od tohoto data je registrovano jako zapsany spolek. Bylo to ddno novym
obcCanskym zékonikem 89/2012 Sb.

SdruZeni vzniklo za ucelem pomoci rodinam s diabetickymi détmi, piesnéji
feCeno s détmi s chronickym onemocnénim diabetes mellitus I. typu. Protoze do té doby,
prevazné v 80. letech, byly déti s diabetem I. typu léCeny hlavné tzv. pur insulin spofa.
To znamenad, ze se pouzivaly smésné zvifeci inzuliny, které se ziskavaly z pankreatu
zvitat, nejCastéji prasat. Navic se jesté pouzivaly jen plastové sttikacky a postup pichéni
inzulinu byl naro¢ny. Byla snaha o to, aby byly déti 1éCeny huménnimi inzuliny a na

Spickové urovni jako tfeba jinde ve svété, srovnatelné s vyspélym svétem, napiiklad
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s Némeckem nebo Francii. Dale se snazili, aby mély déti moznost tzv. self monitoringu,
nebo-li samostatného a pravidelného meéteni hladiny glukézy v krvi. Toho se podatilo
dosahnout béhem dvou let (rok 1992). A od t¢ doby se sdruzeni vénuje také edukaci ¢ili
vychové, vzdélani a predevsim ziskavani dovednosti déti s diabetem 1. typu nebo jejich
rodin, a to nejen v oblasti méfeni glukézy. Také chtéli vybavit déti pomtickami
pottebnymi k 1€¢bé, a to co nejdiive, protoze od roku 1993 nastoupily pojistovny a ty je

pak musely prevzit jako standartni vybaveni.

Sdruzeni sidlilo od roku 1993 do roku 2006 v Lazenské ulici v Praze, kde bylo
zarovenn edukacni centrum pro diabetiky Praha pod =zastitou tadu suverénnich
Maltézskych rytif. Ti byli hlavni podporovatelé a sponzoti sdruzeni. V roce 2006 jejich
spoluprace skoncila, nasledoval piesun do Ttebohostické ulice a nakonec do ulice

Prvniho pluku, kde dnes sidli.

Personalni obsazeni, napln prace, klienti

Pracuji zde pouze dva lidé na hlavni pracovni pomér. Pfedseda sdruzeni,
povolanim pravnik a asistentka, kterda mu pomahé a ma na starosti administrativu. NapIni
prace je psani projekti a jejich predkladani ministerstvu, zpracovavani zadosti od déti na
ptispévky, dopliovani soupravy edukacnich materialt, vedeni databaze klientl. Novée
pfichozim se posilaji soupravy eduka¢nich materialti (publikace, dia karticky — pritkazky
diabetu, slovnicky diabetu, jednani s ministerstvem zdravotnictvi a zdravotnimi
pojistovnami o zajisténi péce o diabetické déti s MPSV a piispévky na péci,...) Piedseda
sdruzeni spolu s asistentkou jsou stali zaméstnanci s pracovni dobou 8 hodin denné. Pti
sdruzeni jesté funguje koordinator projektu a vedouci eduka¢niho centra. Zadni jini lidé
zde nepracuji. Pouze pokud se konaji néjaké prednasky ¢i besedy, dochazi Iékaii
Z motolské nemocnice. Jako naptiklad kurzy pro rodiny s diabetickym ditétem. Ty se

konaji 4-6x ro¢né.

Co se tyce klientd, c¢lenli, stémi vedeni udrZzuje kontakt a prostfednictvim
vyro¢nich dopist je informuje napt. o novych edukacnich nebo 1écebnych pomiickach,
CO je Vv oblasti diabetu nového, popiipad€, co se zménilo a rovnéz zasila sloZzenku na
zaplaceni &lenského piispévku, ktery klienti plati. Jinak se nijak neschazeji. Clenové sami

si mohou vytvotit jakysi klub pfi ordinaci diabetologa. Pocet klientt ke dni 23.10.2015
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byl 1134. Ti, kteti dosdhnou 18 let v€ku, jsou pak z databdze vyfazovani. Novi klienti se

do sdruzeni ptihlasuji ptfes online stranky.

Zdroje financi

Zdrojem financi pro Sdruzeni rodict a ptatel diabetickych déti jsou tfi hlavni
slozky. Jsou to jednak statni dotace na projekty od ministerstva zdravotnictvi, dale to jsou
Clenské prispevky a pak sponzorské dary fyzickych nebo pravnickych osob, s tim, ze

praveé sponzorské dary jako zdroj financi se uz siln€ vytraci.

Drive se jedenkrat do mésice schazel koordinacni vybor, pracoval pouze predseda
sdruzeni, a to pii svém zaméstnani. Kontakty a finance se jinak shan€ly s pomoci rodin —
klientd. Posilaly se dopisy détskym diabetologtim a ti byli informovani o spolupraci

s détskou klinikou diabetickych déti v Motole.

Sluzby, aktivity

Od roku 1991 jsou poradané tzv. ,,Dia tdbory,” protoze déti byly vylouceny
Z pobytu v ptirod¢ se Skolou. Potadaji je kluby ¢lend nebo rodic¢t, které vznikaji pii dia
poradnach. Béhem roku také provozuji vikendové pobyty. Klub (rodi¢e) dostanou
ptispévek na dité na den od sdruZeni a zbytek uZ si musi ziskat sami od riiznych sponzord.
Spolu s rodi¢i musi na pobyty jezdit détsky diabetolog a zdravotni sestry se specializaci,
t1 funguji jako odborny dozor, pak dobrovolnici a pedagogicky dozor jako dobrovolnicka
Cast.

Pfi sdruzeni dale funguje Edukacni centrum, kam chodi lékafi z motolské

nemocnice prednaset.
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Roska Liberec

Tabulka 2: Piehled zakladnich informaci o Rosce Liberec

Nazev Roska Liberec

Regionalni organizace Unie Roska v CR

Sidlo Komunitni sttedisko KONTAKT Liberec
Palachova 504/7
460 01 Liberec

Pravni forma Pacientské obcanské sdruzeni
Piedseda Ing. Veronika Borkovcova
Kontakt Mobil: 606888780

e-mail: roska-liberec@seznam.cz

www stranky: www.roskaliberec.cz

Druhou organizaci, kterou jsem navstivila, byla Unie Roska, konkrétné jeji
regionalni organizace v Liberci. Sidli v Komunitnim stfedisku KONTAKT, Palachova

504/7 v Liberci. Jeji predsedkyni je Ing. Veronika Borkovcova.

Rosku jsem navstivila dne 27.10.2015. Schiizku jsem méla domluvenou s pani
Borkovcovou v dopolednich hodinach. Budova se nachazi u hlavni silnice, neni nijak
napadna, ale opét piislusné oznacena, aby ¢lovék veédel, co se v ni nachazi. Po vstupu do
budovy je uvnitf priichod. Od pani Borkovcové jsem byla informovana, Ze mam dorazit
do 5. patra. Vytah mé& dovezl pred dvefe Komunitniho stfediska. Az pozdé€ji jsem
pochopila, ze to stiedisko s Roskou nijak nesouvisi. Ta zde mé pouze pronajatou kancelaf
a mistnost na cviceni. Ujala se m¢ tu pani pracujici v Komunitnim stfedisku a usadila mé
na chodbé do kiesla se slovy, at’ chvili po¢kam, ze pani Borkovcova je na cesté. Dorazila

behem par minut a s omluvou za pozdni ptichod se mi predstavila.

Zavedla mé do mistnosti, ktera byla jakousi télocvi¢nou, kde zrovna ten den
probihalo cvi¢eni. Tady jsem si odlozila véci a Sly jsme se posadit do jedné ze

spolecenskych mistnosti, kde zac¢al nas rozhovor.
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Vznik organizace, pusobeni

Uz v lednu roku 1972 probéhly prvni pokusy o zalozeni organizace pro lidi
s roztrousenou skler6zou. Lékati zdraziovali jeji potiebu, dilezitost. V témze roce se
obratili s navrhem na vznik né¢jakého takového spolku na Cesky svaz zdravotné
postizenych v Praze a ndvrh byl ¢aste¢né prijat. O rok pozdéji vysla informativni brozurka
o roztrousené¢ sklerdze a za dalSich pét let doSlo k jejimu rozsifeni a obnoveni.
Vydavatelem byl Svaz invalidi v CSR, Ustav zdravotni vychovy a Ministerstvo prace a
socialnich véci CSR. Brozury a kniZky postupné piibyvaly a pro lidi postizené

roztrouSenou skler6zou se tak staly velmi dilezitymi a cennymi informacemi.

V roce 1983 se iniciativy za vznik néjakého spolku chopili sami postizeni
roztrousenou skler6zou. Vznikl prvni klub Roska pfi Svazu invalida v Praze a postupné
se k nému ptipojily i dalsi a organizace se zacaly roz§itovat. V roce 1984 uz zacala Roska

oficialn¢ fungovat.

Na zacatku roku 1984 probéhl prvni psychorehabilitacni kurz, poté prvni
rekondice. Také vyslo prvni ¢islo specializovaného ¢asopisu ,,Roska.*“ V Cele vSech, ktefi
se na ném podileli, stal J. Pulchart, ktery vymyslel pravé ndzev ,,Roska“ a ktery sam touto

nemoci trpél.

Od roku 1995 je regionalni organizace Roska v Liberci pfimym ¢lenem Unie
Roska. Liberecka Roska je mistem kontaktnim, informaénim, poradenskym, s cvi¢ebnim

spolecenskym klubem.

Personalni obsazeni, napln prace, klienti

Predsedkyni liberecké Rosky je pani Ing. Veronika Borkovcova. Je zaroven
jedinou osobou, kterd tuto regionalni organizaci vede a tidi. Jelikoz jde o pacientské

obcanské sdruZeni, znamena to, Ze nikoho nezaméstnavaji, funguji tu pouze dobrovolnici.

Pani Borkovcova sama onemocnéla roztrouSenou sklerézou, tudiz ma své

zkuSenosti a snadnéji se tak dokaze vcitit do svych klientt.

V komunitnim stfedisku ma svou kanceldf, kde je pfitomna kazdé utery
Vv omezenou ¢asovou dobu, 1,5 hodiny. Jinak pracuje ze svého domova. Néplni jeji prace
je psani grantil, zadosti na kompenzacni pomicky na Ufadu prace a davat Rosku do

povédomi ostatnich lidi.
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Plsobi tu jeste dve cvilitelky, které se stfidaji. Dostavaji dohodu o provedeni

prace vzdy na pul roku. I na to je zapotiebi sehndni grantu.

Sestava klienti Rosky Liberec je starSiho véku, vesmeés se jedna pouze dichodce,
prevazné zeny. PocCet se zastavuje pfiblizné na ¢isle 30. Nikdo mlady sem nedochazi, ani
neni ¢lenem. Mladi lidé nemaji zajem byt soucasti organizace, nemaji potiebu. Alespon
tak mi to vysvétlila pani Borkovcova. Pritom védét o sobé davaji pomérné Casto a na

ruznych mistech (reklama, letacky u Iékaie, charitativni akce,...)

Klienti, ¢lenové Rosky Liberec, plati ¢lensky ptispeévek. Rehabilitacni cviceni si

musi platit zv1ast’, ale o zddnou zavratnou ¢éstku se nejedna.

Zdroje financi

Hlavnim zdrojem financi jsou jiz zminéné granty, ¢lenské prispévky nebo dotace.

Pani Borkovcova sama na sebe dostava penize od uradu prace.

Sluzby, aktivity

Jednou tydné, vzdy v utery, probiha v Rosce rehabilitacni cvic¢eni. Cviceni
provadi fadné vyskolené cvicitelky. Ucastni se cvicitelskych seminait. Dalsi aktivitou,
kterou mohou Klientu vyuzit, jsou rekondi¢ni pobyty. Ty probihaji dvakrat do roka a jsou
vzdy tydenni. Programem téchto pobytl je predevsim cviceni, dale prednasky, napft. o
novych lécich, novych trendech, apod. Probiha tu také ergoterapie, rizné rukodélné prace
jako naptiklad vyroba koSika. Libereckd Roska tyto pobyty organizuje ve spolupraci
s Roskou Ceska Lipa. Pfednasky jsou také poiadany v Rosce jako jednodenni zaleZitost.

I zde se klienti dozvidaji co je v oblasti jejich onemocnéni nového apod.

Roska Liberec také spolupofdda spolecné s nadaénim fondem Impuls tzv.
Maraton s roztrousenou sklerézou (MaRS). Maraton trva 24 hodin po celé Ceské
republice. Pfihlésit se mize kdokoliv i jedinec, ktery netrpi chronickym onemocnénim
roztrouSena skleroza. Jde o to, ze jsou k dispozici rizné posilovaci stroje, cvic¢ebni
pomucky apod. VZdy po 1 hodin€ dojde ke sttidani, napt. od 9 do 10 hodin cvici Hradec
Kralové, pak Liberec atd. Vstupné se zaplati bud’ formou DMS, nebo dobrovolnym
pfispévkem na misté. Vytézek této sbirky je pak v€novan na podporu cvicebnich aktivit

lidi s roztrou$enou sklerdzou.
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Epistop z.s.

Tabulka 3: Prehled zakladnich informaci o Epistopu z.s.

Nazev Epistop, z.s.

Sidlo Fakultni Thomayerova nemocnice
s poliklinikou
Videnska 800

140 59 Praha 4

Pravni forma Zapsany spolek
Piedseda/zastupce Bc. Michaela Stoupova
Kontakt e-mail: info@epistop.cz

michaela.stoupova@gmail.com

www stranky: Www.epistop.cz

Tteti organizace, kterd mi umoznila navstévu, byl spolek Epistop. Jeho misto je
ve Fakultni Thomayerové nemocnici v Praze a jeho zastupkyni, ktera se mnou

spolupracovala, je Bc. Michaela Stoupova. Spolek jinak fidi 1ékatka z mistni neurologie.

Moje navstéva se uskuteCnila v lednu letoSniho roku. Kde ptesné se Epistop
vV Thomayerové nemocnici nachazi, neni nikde pfesné¢ napsané, takZe jsem se musela
slecny Stoupové jesté piedem doptat. KdyZ jsem védéla, kudy kam, najit ty spravné dvete
uz nebyl problém. Epistop zvenci vypada jako vstup do néjaké l1ékaiské ordinace, spolu
s ¢ekarnou pred ni. VSude okolo byly nejriznéjsi letacky o epilepsii apod. Také sdili
chodbu s ordinacemi specializovanych 1ékait Thomayerovy nemocnice. Po vstupu
dovnitf je zde spolecenskd mistnost s velkym stolem uprostted a informacni tabuli. Ve
vedlej$i mistnosti je kancelaf a zaroven misto pro setkavani s klienty. Sem jsem byla

zavedena 1ja a mohla jsem se zacit ptat na to, co m¢ zajimalo.
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Vznik organizace, pusobeni

Epistop byl zalozen skupinou lékaiti — epileptologli z riiznych mést Ceské
republiky. Ti spolecné zalozili vybor. Divod vzniku byl ziejmy. ZlepsSeni postaveni lidi
s epilepsii ve spolecnosti. Ukazat t€émto lidem 1 okoli, Ze nejsou o nic méné dileziti nez
zdravi lidé. Ze maji stejna prava a moznosti Zit a fungovat GipIné stejné. Hlavnim poslanim
je vytvoreni zékladny pro setkavani lidi nejen s epilepsii, ale i 1ékaiti a vSech osob, ktery
maji jisty vztah klidem stimto chronickym onemocnénim. Dale je to vzdjemna

spoluprace a aktivni ¢innost vSech téchto osob.

Zakladni ¢innost spolku spociva v né€kolika oblastech: oblast socialné-pravni a

oblast zdravotni.

Epistop, z.s., jak uz z ndzvu vyplyva, je registrovany jako zapsany spolek. Diive
fungoval jako obcanské sdruzeni, ze kterého se ptreformoval dle nového obcanského

zakoniku 89/2012 Sb. od 1.1.2014

Epistop funguje pouze v Praze a je pouze tento jediny v Thomayerové nemocnici.

Nikde jinde v republice uz neni, nema zadnou jinou pobocku apod.

Personalni obsazeni, napln prdce, klienti

Ptimo ve spolku Epistop pracuji dvé sleny. Jedna jako ergoterapeutka a druha
jako socidlni pracovnice. Kazda tu funguje jednou tydné na 8 hodin. Jejich hlavni naplni
prace je pomoc klientim s hledanim prace, radi jim, jak psat Zivotopisy (pfipadné je
sepisuji spolecné), jak si praci vibec hledat, jak se chovat na pracovnim pohovoru, atd.
Déle pomahaji se studijnimi zalezitostmi, aby si klient dokazal poradit s vybérem skoly,
kterou zvolit a kterou radéji ne. Mnoho lidi neovlada napf. pravni politiku, tak i v této
oblasti jsou pracovnice napomocny. A vibec celkové se snazi o podporu
V plnohodnotném Zivoté ¢loveka s epilepsii. Z toho vyplyva, ze vék klienti se pohybuje
nejcastéji od 18 a vys. S détmi se tu setkaji jen ve vyjimecnych piipadech a je to spis

iniciativa ze strany rodicu.

Dalsi ¢innosti a nedilnou soucasti prace je shanéni financnich prostiedkil na

podporu a fungovani. TakZe se pisi granty a rizné zadosti.

Klientdh ma spolek Epistop zhruba 70. Kazdého nové ptichoziho si zaeviduji.

Nejsou vsak zadnymi Cleny, tudiz za navstévy a sezeni nic neplati. VSe je dobrovolné.
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Clovék sem miize piijit a zase odejit a uz se nikdy nevratit. Ve vétsiné piipadi se zde
octne na zakladé doporuceni od lékafe — neurologa. V mensi mife pak na doporuceni

druhé osoby ¢i se o spolku dozvi napf. z internetu, letakti apod.

Jednou za Cas jsou poradané prednasky nebo rizna sezeni, debaty na téma
epilepsie a s ni souvisejici problematika. To vSe se kona pravé ve spole¢enské mistnosti
Epistopu. O téchto pfednaskéch jsou klienti informovani bud’ od 1€kaiti, nebo pracovnic
Epistopu. Jsou dobrovolné a bezplatné. Kazdy ale musi svou ucast pfedem nahlasit a

potvrdit.

Zdroje financi

Zdrojem financi pro spolek Epistop jsou predevSim penize z granti nebo dotace
od ministerstva zdravotnictvi, dary, pfispévky od statnich i samospravnich organti nebo

dobrovolné piispévky.

Sluzby, aktivity

Spolek Epistop je soucasti projektu ,, Tréninkovd mésta. *“ Cilova skupina tohoto
projektu jsou lidé né&jakym zpusobem znevyhodnéni na trhu prace (v tomto piipadé
epileptici). Nemaji tak velké uplatnéni na trhu prace jako zdravi lidé a jsou mnohdy
nuceni nepracovat, byt doma a pobirat socialni davky. A cilem projektu ,, Tréninkova
meésta“ je zlepsit jejich postaveni na trhu prace a poskytnout jim pomoc pii hledani
zaméstnani a jeho ziskani. Lidem s epilepsii ma byt poskytnuto individualni poradenstvi,
tréninkova mista budou zamétena na dlouhodobé nezaméstnané lidi a dal§im cilem ma

byt umisténi alespont dvou osob na trh prace.

Dalsi aktivitou, kterou jsem jiZ zmiilovala, jsou pfednasky ve spolku Epistop.
Tady jde o komunikaéni dovednosti, aby nemocny ¢loveék dokazal o své nemoci mluvit a
veédél, jak. Aby znal zdkony, jejich zmény,... Aby dokazal napsat Zivotopis, orientoval se
v béznych zivotnich situacich. Také tu probihaji dechova cviceni, pouceni o rizicich
epilepsie, aby se Clovék umél spravné zachovat pii jakékoliv nastalé situaci. Tyto
prednasky jsou hodné individudlni, tematicky jsou zamétené podle toho, v ¢em ucastnici

vidi mezery, co by si potfebovali ujasnit, co by se potfebovali dozveédét.
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Neni zapottebi poradat n¢jaké rekondice, tabory, vikendové pobyty apod., protoze

tito 1idé nepotiebuji mit néjak specialné upravené prostiedi, podminky atd.

61



6.2 Dotaznik

Pomoci metody dotazniku jsem zjistovala, jak klienti hodnoti vybrané organizace,
které navstévuji. Do kazdé jsem rozdala ptislusny pocet vytisknutych dotazniki nebo
jsem piimo zastupci organizace zaslala dotaznik v elektronické podobé, ve které byl

uvedeny mtj e-mail a na ten jsem pak pfimo dostavala vyhodnoceni od klientt.

Dotaznik obsahoval celkem 19 otazek. 9 otazek bylo uzavienych a 10 otazek bylo
otevienych. V piipad¢ otevienych otdzek meli respondenti moznost vyjadrit svlij nazor.
V uzavienych otazkdch meéli dotazovani na vybér z nékolika moznosti odpovédi.
V nékterém piipad¢é bylo mozné vybrat i vice odpovédi. Ukazka dotazniku se nachazi

Vv ptiloze (viz ptiloha A).

Ve SdruZeni rodict a pratel diabetickych déti jsem se domluvila s panem
pfedsedou, ze mu podobu dotazniku zaslu elektronicky a on ho nésledné rozesle svym
klientim. Ti uz potom vyplnény dotaznik zaslou pfimo mné prostiednictvim e-mailu.

Dotaznikti mi piiSlo celkem 12.

Do organizace Roska Liberec jsem rozdala celkem 20 dotaznikli v papirové
podobé. Bylo mi fe€eno, Ze tento pocet je ,,az az*“ vzhledem k navstévnosti klientt. Z 20

rozdanych dotaznikl se mi vratilo 14.

V Epistopu jsem byla opét dohodnuta na zaslani dotazniku v elektronické podobé

zastupkyni a ta je rozeslala klientiim. Na dotaznik mi odpovédé€lo celkem Sest lidi.

Na nasledujicich strankach vyhodnocuji vysledky dotaznikového Setieni, které jsem

znazornila pomoci grafti a pak nasledné popsala.
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6.2.1 Vyhodnoceni dotazniki ze SdruZeni rodicu a pratel diabetickych déti

Na dotazniky ze Sdruzeni rodi¢ti a ptatel diabetickych déti mi odpovidali rodice
déti s diabetem, protoze nékteré déti jsou jesté malé a nemusely by rozumét vSem
otazkdm. Rodice pak odpovidali ze svého pohledu, jak oni organizaci hodnoti, nikoliv

Z pohledu déti.

Jak uz jsem zminovala, z této organizace se mi vratilo 12 dotaznikii. Vzhledem
k nizkému poétu odpovidajicich uvadim, ze jeden ¢lovék odpovida ptiblizné 8 %. Dale

vzhledem K vizualizaci grafii uvadim vysledky v procentech.

Graf 1: Pohlavi

1) Pohlavi

m Zena

m Muz

Prvni otdzkou mého dotazniku jsem se ptala na pohlavi respondentii. Ve vétsi mife

mi odpovidaly zeny. Zastoupeni muzii bylo o mnoho slabsi, odpovédéli pouze dva.
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Graf2: Veék

2) Vék

m 30-35 let
M 36-40 let
H41-50 let

Vé&kova hranice rodict diabetickych déti se pohybuje v rozmezi 30 — 50 let. Co se

tyce tohoto rozmezi, dotazovani patfili spiSe k té vyssi hranici.

Graf 3: Zdroje informaci o organizaci

3) Jak jste se o organizaci dozvédél(a)?

W Lékar
M Jind organizace
M Internet

© Doporuceni od jiné osoby

Nejvétsi pocet rodicti uvedl, ze se o organizaci dozvédel od svého oSettujiciho
1€kate, resp. od oSettujiciho Iékare jejich ditéte. Nejspis prave proto, Ze sdruzeni zakladala
skupina lékatt, byli to pravé oni, kdo §ifili informace o jejim piisobeni. Kdyz ¢lovéku
onemocni dité, zajisté se mu snazi pomoci, jak nejlépe umi a hleda moznosti. K tomu

V dnes$ni dob¢ vyuziva mimo jiné i internet a ten ho pak zavedl pravé az do tohoto spolku.
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Proto druhou nejéastéjsi odpovédi byl pravé internet. Clenem se zde stavali i lidé na
zéklad¢€ doporucenti jiné organizace nebo na doporuceni jinych osob, které bud’ samy mély

s timto sdruzenim zkuSenosti, nebo ho néjakym zptsobem znali.

Graf4: Doba ¢lenstvi

4) Jak dlouho ji navstévujete/jak dlouho jste clenem?

H1-5let
m6-10 let

m11-15 let

Nejdelsi doba ¢lenstvi u dotazovanych se pohybuje mezi 11 — 15 lety. Konkrétné
je to prave Cislo 11. Avsak nejcastéjsi odpovédi byly, ze Clenstvi se pohybuje v rozmezi
6 — 10 let nebo dokonce 1 rok az 5 let. Sdruzeni tedy jak své stalé ¢leny, tak hodné

ptibyvaji i novi.
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Graf 5:  Clenstvi/hostovani v organizaci

5) Jste clenem této organizace, nebo jste tu jako host ?

M Jsem Clen

M Jsem host

U této otazky se vsichni dotazovani jednohlasné shodli. Nikdo zde nefiguruje jako

host, vSichni jsou pfimymi ¢leny.

Graf 6: Placeni ¢lenského ptispévku

6) Platite clensky prispévek?

H Ano

M Ne

Jelikoz na predeslou otdzku vSichni respondenti odpovedéli, ze jsou cCleny
sdruzeni, bylo ziejmé, ze se procenta budou shodovat i zde. VSichni dotazovani plati za

své Clenstvi piispévek.
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Graf7: Adekvatnost vyse ¢lenského prispévku

7) Myslite si, Ze je vySe prispévku adekvatni?

0%

H Ano
B Ne
B Neplatim prispévek

m Jiné

U sedmé otazky se znovu vSichni jasné shoduji na odpovédi. VSichni do jednoho

jsou toho nazoru, Ze vyse jejich ¢lenského ptispevku je adekvatni. Neméli Zadné ndmitky.

Graf 8: Nabidka sluzeb/aktivit

8) Jaké sluzby/aktivity této organizace vyuZivate?

B Vsechny
M Tabory pro déti

M Prednasky

Co se ty¢e nabizenych sluzeb a aktivit sdruzeni, pro velkou vétSinu predstavuji
dia tadbory tu nejatraktivnéjsi sluzbu. Ostatni uvedli, ze se ucastni prednasek, které
sdruzeni porada. Jelikoz prednasky piedstavuji jednu z forem edukace, jde urcité o velice

prinosnou aktivitu. A né¢kdo uvedl dokonce ob¢ varianty najednou.
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Graf'9: Diivod vybéru organizace

9) Proc jste si vybral(a) pravé tuto organizaci?

M Jinou jsem neznal(a)
H Doporuceni od |ékare
B Doporuceni od jiné

organizace

u Sluzby/aktivity

Nejcastéjsi odpovéd’ na otdzku pro¢ si vybrali zrovna tuhle organizaci, byla
shodné jako u otdzky, pro€ vitbec navstévuji néjakou organizaci. Sdruzeni rodici a pratel
diabetickych déti rodi€¢im doporucili 1ékafi. Dal§im castym divodem byly nabizené
sluzby a aktivity sdruzeni. Také diky doporuceni jinych organizaci mohly byt pfivitany
nové déti. Ve stejném mnozstvi pak byla odpovéd’ typu, ze jina organizace tu nebyla.
KdyZ vznikalo SdruZeni rodi¢t a ptatel diabetickych déti, opravdu velké moZnosti
pomoci nebyly. Kazdy, koho se tykala problematika diabetu, proto jist¢ takovou

prilezitost uvital.

Graf 10: Diivody ¢lenstvi obecné

10) Proc jste se viibec rozhodl(a) navstévovat/stat se ¢lenem
této organizace pro osoby s chronickym onemocnénim?

W Myslim, Ze je duleZité, ze
mam moznost podpory

W Seznameni s lidmi, kteri
jsou ve stejné situaci

H Vyplnéni volného Casu

M Jiné
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Tato otazka byla myslena obecné. Pro¢ viibec se lidé s chronickym onemocnénim
rozhodli néjakou organizaci vyhledat a stat se jejim ¢lenem, byt jeji soucasti. Respondenti
se Vv tém¢et stejném pomeru shodli na tom, zZe je jednak dalezité mit néjakou podporu a
jednak povazuji za plus sezndmeni s lidmi, ktefi jsou ve stejné situaci. Oboji je

pochopitelné velice diilezité.

Graf 11: Hodnoceni kolektivu ¢lenu

11) Jak byste zhodnotil(a) kolektiv ¢lenG? Jaké mate
vztahy, jak si rozumite? (Hodnoceno jako ve skole)

ml
m2

m3

5

Pro néjaké fungovani v kolektivu jsou dobré vztahy moc dilezité, az dalo by se

vvvvvv

znamkami jako ve Skole, pficemZ 1 znamenala nejlepsi hodnoceni a 5 nejhorsi. Vysledek
mne velmi potésil. 67 % dotazovanych, tedy 8 lidi oznacilo 1 a 33 %, tedy 4 lidé pak 2.

Z toho vyplyva, Ze si mezi sebou rozumi bez problémil a dokazi spolecné fungovat.
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Graf 12: Hodnoceni kolektivu pracovniki

12) Jak byste zhodnotil(a) kolektiv pracovniki (ve vztahu
k vam - ¢lenim)? (Hodnoceno jako ve skole )

ml
m2

m3

m5

Vztahy pracovnikt vici klientim vysly 100% na vybornou. I z toho mam radost.
svété. Takze kdyz n€kdo dokaze s lidmi vyjit, urité to ti druzi oceni. Stejné jako
Vv ptipadé Sdruzeni rodi¢ a ptatel diabetickych déti. Ani jeden ¢len této organizace si

kolektiv pracovnikti nepostézoval.

Graf 13: Nenahraditelny pracovnik

13) Uvedte profesi (Cinnost pracovnika), bez které si to
tu neumite predstavit?

0%

B Pfedseda/predsedkyné

B Nezodpovézeno

Dalsi otazka, u které se setkavame s jednotnym nazorem, a to na profesi/Cinnost

pracovnika, bez kterého si to ve sdruzeni nikdo nedokéaze predstavit. Jednoznacné je to
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predseda (pan doktor Letocha). On je samozfejmé tim hnacim motorem organizace a

nalezi mu hodné zéasluh. Rodice diabetickych déti to tak do jednoho vidi.

Graf 14: Dtivejsi Clenstvi v jinych organizacich

14) Byl(a) jste dfive nebo jste clenem jesté jiné
organizace pro osoby s chronickym onemocnénim?

M Ano, jsem Clenem jesté jiné
organizace

M Ano, byl(a) jsem ¢lenem
jsesté jiné organizace

m Ne

Je samoziejm¢é mozné byt ¢lenem nebo navstévovat vice organizaci najednou. To
nikdo nikomu nezakazuje. Zajimala jsem se o to, zda je tomu tak i1 v pfipadé této
diabetické organizace. Ve vysledku jsem se dozvédéla, ze ne. Jen dva lidé v souCasné

dobé je i ¢lenem jiného sdruzeni a 1 ¢loveék nékdy v minulosti byl.

Graf 15: Divody diivéjsich €lenstvi v jinych organizacich

15) Jestlize jste u otazky ¢. 14 odpovédél(a) "ano",
napiste divod, proc jste nebo byl(a) jste clenem vice
organizaci?

| Dité s vice chronickymi
onemocnénimi

M Akce pro déti

B Nezodpovézeno
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Jestlize nekdo byl nebo je ¢lenem vice organizaci, zajimal mé divod. Zda chce
mit ten doty¢ny vétsi povédomi o diabetu, vice moznosti ziskdvani informaci, vice
moznosti nabizenych sluzeb, vice moznosti, jak travit sviij volny ¢as, vice moznosti, jak
poznat lidi se stejnym onemocnénim,... Tato otdzka méla moznost neodpovédét na ni.
Slo o piipad, kdy by nikdo nebyl ¢lenem vice organizaci najednou. To bude diivod, pro¢
az 9 lidi neodpovédélo. Od 2 lidi jsem se dozveédéla, ze divodem pilisobeni na vice mistech
jsou akce pro déti. Aktivity, které organizace nabizeji détem, se tedy li§i. Ze zbyvajici
odpovédi vyplynulo, Ze diivodem miiZe byt 1 to, Ze dit€¢ ma vice chronickych onemocnéni

nez jen diabetes a tudiz vyuziva i sluzeb sdruzeni zaméfenych na jinou cilovou skupinu.

Graf 16: Diivody odchodu z jinych organizaci

16) Pokud jste byl(a) ¢clenem i jiné organizace pro osoby s
chronickym onemocnénim, jaky je divod, Ze uz nejste?

B Nespokojenost se sluzbami

B Nespokojenost s persondlem

B Nespokojenost s kolektivem
Spatna dostupnost

HlJiné

B Nezodpovézeno

U dalsi otazky mé zase zajimal divod opusténi jedné z organizaci. Proc
respondenti navstévujici vice sdruzeni najednou, zistali jen u jednoho. Odpovédi jsem se
prakticky nedockala. Opét §lo o otazku s moznosti neodpovidat, pro piipad, ze by se
n¢koho netykala otdzka ¢. 14. 11 respondentli mi neodpovédélo vitbec. A zbyvajici

respondent uvedl, Ze hlavnim diivodem byla nespokojenost se sluzbami.
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Graf 17: Nejvétsi ptinos organizace

17) Co se vam na organizaci nejvice libi, co je pro vas
nejpfinosné;jsi ?

H Tabory
B Pécle o déti
H Kontakt s lidmi se stejnymi

problémem

dostupnost Informaci

Kdyz uz délam prizkum na téma piinos neziskovych organizaci, pochopitelné se
na néj respondentl musim zeptat. Co se jim na organizaci libi nejvice, v tom se odpovédi
ligily, ale procentualné si byly dost blizko. Ctyti dotazujici se shodli, Ze je to kontakt
s lidmi, ktery maji stejny problém, tedy maji dité s chronickym onemocnénim diabetes
mellitus I. typu. Déle ve stejném poctu odpovédi se tfi dotazovani shodli, ze jde o dia
tabory a péce o déti. Praveé péce spada pod Cinnost pracovnikill. Tedy zasilani edukacnich
materiall, novinek ze svéta diabetu, potadani piednasek, vikendovych pobytl apod.
Ostatni uvadi, ze je pro né ptinosem dostupnost informaci. Diky tomu, ze Sdruzeni rodict
a pratel diabetickych déti kazdy rok zasila nejriznéjsi informacni brozury a informuje 0

novinkach apod., jsou klienti neustale udrzovani v obraze.
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Graf 18: Navrhy na zlepSeni

18) Pokud byste mohl(a), co byste v organizaci zménil(a),
zlepsil(a)?

M Nic
M Vice ¢lenl

B Nezodpovézeno

Ptestoze =z predchozich odpovédi vyplyva, ze jsou klienti s diabetickym
sdruzenim spokojeni, zeptala jsem se, zda je néco, co by tu zménili nebo zlepsili. 10 z 12
se shodlo, Ze nic. Vyhovuje jim to tedy pfesné tak, jak to je nastavené ted’. Jeden ¢lovek
uvedl, ze by ocenil vice ¢lenid. Ma tedy pocit, ze jich neni dostatek. Chce se nejspis
seznamit s vice lidmi se stejnymi obtiZzemi a tieba si vyménovat vzajemné své zkuSenosti,
vice si pomahat. Jeden dotazovany na otazku viibec neodpovédél. Treba nechce ménit

nic, ale neuvedl to.
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Graf 19: Diivody zlepSovani organizace

19) Jestlize byste néco zménil(a), zlepsil(a), napiste
prosim dlivod

H Nezodpovézeno

m Castéjsi schazeni ¢len

Ti, ktefi v pfedchozi otdzce odpoveédéli, Zze by néco na sdruzeni zménili, méli zde
odpovédét pro¢. Avsak 11 dotazovanych tak neucinilo. Jen jeden ¢lovek uvedl, ze
V organizaci je spoustu ¢lent, ale ze se schazeji mélo, neni to tak ¢asté, jak by si doty¢ny

predstavoval.
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6.2.2 Vyhodnoceni dotazniku ze sdruZeni Roska Liberec

V Rosce jsem rozdala 20 dotaznikii v papirové podobé. Zpatky se mi vratily v
poctu 14. Zde v nasledujicim vyhodnocovani odpovida jeden ¢lovek ptiblizné 7 %. Opét

vysledky grafu uvadim v procentech.

Graf 20: Pohlavi

1) Pohlavi

H Zena

B Muz

Na dotazniky z Rosky v Liberci mi odpovédélo 13 Zen a jeden muz. Uz na zakladé

rozhovoru s predsedkyni vim, ze Rosku navs§tévuji spiSe zeny, muzi jen ziidka.

Graf 21: Vék

2) ek

m20-30let
H31-40let
m41-50let

51-60 let
H61-70let
H71-80let
W 81-90 let
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Ptestoze chronické onemocnéni roztrousend skler6za postihuje mladé lidi zhruba
od 20 let v&ku, v této organizaci neni nikdo takhle mlady. Vek klientli zacina konkrétné
na Cisle 45. Takovy Clovek je zde takika nejmladS$i. NejCastéji se zde schazeji lidé

dichodového véku, kolem 60 az 70 let, ale vyjimkou nejsou ani starsi.

Graf 22: Zdroje informaci o organizaci

3) Jak jste se o organizaci dozvédél(a)?

M Lékar
M Tisk
m Reklama

Doporuceni od jiné osoby

O plisobeni a fungovani této organizace davaji klientim do povédomi jiné osoby,
nejcastéji to jsou jejich znadmi, ktefi organizaci znaji nebo se o ni nékde doslechli. Tito
lidé jim ji pak doporucuji. Druhou nejcastéjsi osobou je 1ékaf. V mens$i mife je to pak
reklama. Z jedné odpovédi vyplynulo, Ze se pani dozvédéla o Rosce z reklamy v tramvaji.
Zbytek zastupuje tisk, ktery piedstavuje rizné letacky o organizaci, ¢lanky v mistnich
novinach, pozvanky na potadané akce apod. Pani predsedkyn¢ sama mluvila o tom, jak
se Rosku snazi dat do povédomi co nejvice pravé pomoci letdcki (napt. u 1ékaid) a
ruznych reklam. Pfesto se vS8ak vékovy primér klientl nijak neméni a mladi lidé stale

nepiichazi.
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Graf 23: Doba ¢lenstvi

4) Jak dlouho ji navstévujete/jak dlouho jste élenem?

m5-10 let
m11- 15 let
H 16-20 let
m21-30let
W 31-40 let

Na otazku, jak dlouho organizaci klienti navstévuji, odpovédélo nejvice lidi, ze
v rozmezi 21-30 let. To je pomérn€ dlouha doba. Svédc¢i to o jejich spokojenosti, at’ uz
S pfistupem vedeni nebo s nabizenymi sluzbami anebo s tim, ze si zde utvofili pevnou
vztahovou zakladnu. Na druhou stranu je také mozné, ze délka jejich Clenstvi mize byt
dana veékem klientii. V dobé, kdy Roska vznikala, neméli nemocni lidé takové moznosti,
na koho se obratit (mimo I¢kate) nebo o téch moznostech nevédéli. Kdyz uz se jim takova

moznost oteviela, se zdjmem nebo zvédavosti se ji chopili a uZ se neohlizeli na dalsi.

Graf 24: Clenstvi/hostovani v organizaci

5) Jste clenem této organizace, nebo jste tu jako host ?

H Jsem Clen

M Jsem host
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V piipad¢ organizace Roska mi na dotaznik z celkového poctu 14 odpovédi
odpovédeélo 13 lidi, ze jsou pfimymi Cleny. Plati tedy fadné Clenské piispévky a zbyly
jeden ¢lovek figuruje jako host, tudiz ¢lensky piispévek neplati. I do Rosky muize ptijit
osoba blizka ¢loveéku s roztrouSenou sklerdzou, sama jinak zdrava. Nemocnym lidem to
urc¢it¢ pomahd, dodava odvahu a citi podporu ve svych blizkych. Pak se s nemoci sndze

vypotadavaji a mohou zit sviij zivot naplno.

Graf 25: Placeni ¢lenského prispévku

6) Platite ¢lensky prispévek?

H Ano

H Ne

Z predchozi otazky muzeme vyvodit, ze vsichni, kdo jsou pfimymi cleny
organizace, plati ¢lensky piispévek. Jen jedna osoba z dotazovanych ho neplati, nebot’

neni ¢len, ale host.
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Graf 26: Adekvatnost vyse ¢lenského prispévku

7) Myslite si, Ze je vySe prispévku adekvatni?

H Ano
B Ne
B Neplatim prispévek

m Jiné

Vsichni platici se jednohlasné shoduji, ze vySe ptispévku, ktery Rosce plati, je
adekvatni, v poradku. Nijak si v dotazniku nepostéZovali, Ze by bylo tieba ho néjak ménit.
S timto vysledkem jsem spokojena. I takové zhodnoceni se odrazi na kvalité organizace

a spokojenosti jejich klientt.

Graf 27: Nabidka sluzeb/aktivit

8) Jaké sluzby/aktivity této organizace vyuzivate?

B Rekondice
M Cviceni

B Prednasky

Jak uz jsem zminovala, Roska Liberec potfada pro své klienty pravidelné cviceni.
Tuto sluzbu také vyuziva nejvétsi pocet z dotazovanych. Piesto, Ze jsem také zminovala,

ze si cviCeni musi hradit zvlast, nespada do clenského piispévku, klienty to nijak
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neodrazuje. DalSimi aktivitami jsou rekondice, ty jsou také velmi oblibené. Klienti jezdi
vétSinou na vikendové pobyty a maji tak moznost poznat se vzajemné zase z jiné stranky
a utuzit tak vzajemné vztahy. Nemén¢ navstévované jsou prednéasky. Ty jsou pro klienty

zdrojem informaci a zaroven edukaci.

Graf 28: Dutivod vybéru organizace

9) Proc jste si vybral(a) pravé tuto organizaci?

M Jinou jsem neznal(a)
H Doporuceni
H Zajem, zvédavost

Nezodpovézeno

Nejcastéjsim divodem vybéru pravé konkrétné této organizace byl dle
dotazovanych jejich zajem a zvédavost. Piiklanim se opét k nazoru, ze za doby vzniku
Rosky, bylo takové sdruzeni nécim novym, dosud nepoznanym. Pro lidi trpici
roztrouSenou sklerdzou to byla ptileZitost. Druhym diivodem bylo, Ze jinou organizaci na
jejich podporu neznali. To tedy souvisi s tou nejcastéjsi odpovedi. Zbyli opét odpoveédeli,
ze jim Roska byla doporuéena. At uz lékafem, nebo n¢jakym znamym. Jeden respondent

na tuto otdzku neodpovédél vibec.
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Graf 29: Diivody ¢lenstvi obecné

10) Proc jste se viibec rozhodl(a) navstévovat/stat se ¢lenem
této organizace pro osoby s chronickym onemocnénim?

W Myslim, Ze je duleZité, ze
mam moznost podpory

M Seznameni s lidmi, kteri
jsou ve stejné situaci

H Vyplnéni volného casu

Jiné

Nejvétsi procento dotazovanych na ni odpovédélo, ze si mysli, ze je dilezité mit
moznost podpory. Védomi, zZe nejsou na tuto nemoc sami, Ze je tu nékdo, kdo jim pomiize
V Zivoté se s ni vypofadat, smifit, bojovat s ni. Ja si myslim totéZ. At uZ je nemoc
jakékoliv, lidé by na ni neméli byt sami. Jen tak mohou prozit sviij zivot plnohodnotné.
Urcité jim také pomahd védomi, Zze nejsou jedini na svété, kdo takovou chorobou
onemocnél. Mozna se snadnéji vypotadaji s otdzkou proc zrovna ja?. Kdyz zjisti, ze jsou
lidé, kteti maji stejny problém, mize je to spolecné vice sblizit a dal$i moznost podpory
je na svété. Mensi procento odpovédélo, ze divod, pro¢ jsou v néjaké organizaci, je
vyplnéni volného ¢asu. Samoziejmé i to je jeden z diivodu, jak na nemoc nebyt sam a
vyvijet né¢jakou ¢innost takovému ¢loveéku urcité prospiva. Zbyli dotazovani odpovédéli,
Ze se jim libila moznost cviéeni, rekondice. To jsou ur¢ité velice dulezité slozky v 1é¢bé
této nemoci. Kazdy odpovédel po svém, ale vSichni se shodli pravé na tom cviceni a

rekondici, proto jsem tuto odpovéd’ zahrnula do odpovédi ,,jiné.*
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Graf 30: Hodnoceni kolektivu ¢lenu

11) Jak byste zhodnotil(a) kolektiv ¢lentG? Jaké mate
vztahy, jak si rozumite? (Hodnoceno jako ve skole)

ml
m2

m3

m5

Zajimalo mé¢ také, jaké vztahy mezi klienty v organizaci panuji. Proto, aby se tu
vSichni citili dobte, je to velice dilezité. Jejich odpovédi mé velmi potésily. 12 lidi
odpovédélo, ze jejich vztahy jsou ,,na jednicku. Ostatni vzéjemné vztahy ohodnotili
¢islem 2. I to je velmi uspokojujici odpovéd’. Vsichni zde tedy funguji pfinejmensim bez

problému a dobie spolu vychazi.

Graf 31: Hodnoceni kolektivu pracovniki

12) Jak byste zhodnotil(a) kolektiv pracovniki (ve vztahu
k vam - ¢lenim)? (Hodnoceno jako ve skole )

ml
m2

m3

m5

V uplné stejném poméru jako u piedchozi otazky vysly i odpovédi u této.

Hodnoceni pracovnikti organizace opét vyslo skvéle. Klienti si nijak nepostézovali na
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vedeni, z ¢ehoz vyplyva, Ze 1 pracovnici se snazi o vzdjemnou harmonii a dobré

vychazeni.

Graf 32: Nenahraditelny pracovnik

13) Uvedte profesi (¢Cinnost pracovnika), bez které si to
tu neumite predstavit?

H Cvicitel
M Predsedkyné
H Celé vedeni

Nezodpovézeno

Kdyz jsem organizaci navstivila, dozvédé€la jsem se, kdo tu pracuje a jaka je jeho
napln prace. U klientli mé zajimalo, zda tfeba ndhodou v organizaci n€koho nepostradaji,
zda jim sloZeni pracovnikii vyhovuje. VSichni odpovidali pouze podle toho, kdo tu
skute¢n¢ pusobi a takové lidi zminovali ve svych odpovédich. Nejcastéji se tedy
objevovala ptredsedkyné organizace (pani Borkovcova). Ve stejném poméru pak
dotazovani uvadeli osobu cvicitele, ktery vede jejich pravidelné cviceni. Jeden
dotazovany odpovedél, ze si fungovani a plisobeni v organizaci nedokaze piedstavit bez

zadného pracovnika. Tti lidé neodpovedéli vibec.
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Graf 33: Drivejsi Clenstvi v jinych organizacich

14) Byl(a) jste dfive nebo jste clenem jesté jiné
organizace pro osoby s chronickym onemocnénim?

H Ano, jsem ¢lenem jesté jiné
organizace

M Ano, byl(a) jsem ¢lenem
jsesté jiné organizace

m Ne

U této otazky mé zajimalo, zda nékdo soucasné navstévuje vice organizaci pro
0soby s chronickym onemocnénim, nebo uz diive byl ¢lenem jiné organizace se stejnou
cilovou skupinou. A nasledné jaké jsou divody. Ve velké mite se mi dostalo odpovédi,
ze nikdo neni soucasné clenem jeste jiné organizace a diive ani nebyl. Zistava porad v té
jedné. 3 lidé ze 14 dotazovanych odpovédéli ano, byli v minulosti ¢lenem i jiné a jeden

zbyvajici je zarovein ¢lenem dal$i organizace.

Graf 34: Duvody difvéjsich ¢lenstvi v jinych organizacich

15) JestliZe jste u otazky ¢. 14 odpovédél(a) "ano",
napiste divod, proc jste nebo byl(a) jste clenem vice
organizaci?

7%

M Jiny typ ¢innosti

B Nezodpovézeno
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Pokud nekdo v ptedeslé otdzce odpovedél, Ze je v soucasné dobé ¢lenem i jiné
organizace pro osoby s chronickym onemocnénim nebo v minulosti byl ¢lenem vice
takovych organizaci najednou, zajimal m¢ divod. Napadaly m& mozZnosti, Ze takovi lidé
maji vice moznosti podpory, rozhledu, informaci, novinkach ohledné své nemoci, nebo
kazdé organizace jim nabizi jiné sluzby a aktivity, které jim vyhovuji a nechtéji se néjaké
vzdat. Ze mozna poznali spoustu novych lidi tam i tam a nechtgji zpfetrhat vzajemné
vztahy. PrestoZze u ptedeslého grafu je vidét, ze urCité procento navstévuje nebo
navstévovalo 1 vice organizaci najednou, procenta u tohoto grafu uz nejsou ptimo imérna,
neodpovidaji. 13 lidi neodpovédélo vibec. Slo sice o otizku, na kterou bylo mozné
neodpoveédét (v dotazniku jsem to respondentim napsala), av§ak jak fikam, procenta se
neshoduji s predeslym grafem. Pouze jeden dotazovany mi odpovédél, ze divodem, pro¢
navs§tévuje nebo navstévoval vice sdruZeni najednou, je nebo byl jiny typ cinnosti

organizaci. Aktivity v jedné organizaci jsou odlisné od aktivit, které nabizi ta druha.

Graf 35: Diivody odchodu z jinych organizaci

16) Pokud jste byl(a) ¢lenem i jiné organizace pro osoby s
chronickym onemocnénim, jaky je divod, Ze uz nejste?

B Nespokojenost se sluzbami

B Nespokojenost s persondlem

B Nespokojenost s kolektivem
Spatna dostupnost

M Jiné

B Nezodpovézeno

Jestlize nekdo byl soucasné ¢lenem vice organizaci pro osoby s chronickym
onemocnénim, zajimalo mé¢, pro¢ jednu znich opustil. U této otazky jsem dala
dotazovanym na vybér z 5 moznosti. V nejvétsi mite se shodli na tom, Ze nebyli spokojeni
se sluzbami, které dana organizace nabizela. AvSak 11 dotazovanych mi na otazku

neodpovédeélo viibec.

86



Graf 36: Nejvétsi pfinos organizace

17) Co se vam na organizaci nejvice libi, co je pro vas
nejpfinosnéjsi ?

H Cviceni
B Kolektiv
H Kontakt s prateli

= Nezodpovézeno

Jednim z mych cila prace bylo, jaké maji organizace pro osoby s chronickym
onemocnénim piinos pro své klienty, ¢leny. Proto jsem se jich na to pifimo zeptala.
V Rosce Liberec se jasné shodli na tom, Ze jde o cviceni. To je to, co je zde pro né top.
Na druhém misté je to kontakt s prateli. Behem clenstvi si tu tedy klienti utvofili vztahy,
nasli nové pratele. Na tiretim misté je kolektiv, ktery souvisi pravé se vzajemnym

ptatelstvim. Jde pfedev§im o kolektiv ¢lent, ale také kolektiv pracovniki.

Graf 37: Navrhy na zlepSeni

18) Pokud byste mohl(a), co byste v organizaci zménil(a),
zlepsil(a)?

H Nevim
M Vice ¢lenl
B Omlazeni organizace

" Nezodpovézeno
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Na otazku, zda by klienti ve své organizaci néco zlepsili, mi ve velké mife
neodpovédeli. Nevim, zda se bali vyjadiit svilj nazor a ze strachu, Ze by si to mohl nékdo
z vedeni precist, radéji neodpovédeli. Anebo by jednoduse neménili nic, ale ani to
neuvedli. Nasledné se stejny pocet shodl na tom, Ze by uvital vice ¢lent a pfedev§im
mladych ¢lenti. To uz jsem zmifovala, Ze v liberecké Rosce prevladaji klienti
dichodového veéku a mladi lidé nejevi zajem. Stejny pocet lidi pak odpovédél, ze je

nenapada nic, co by se dalo zménit.

Graf 38: Divody zlepSovani organizace

19) JestliZze byste néco zménil(a), zlepsil(a), napiste
prosim dlivod

H Nezodpovézeno

M Jiné

Na otazku ¢. 19 mél odpovidat ten, kdo si mysli, Ze by se mélo v organizaci néco
zmeénit. Devatendcta otdzka zistala absolutné bez jakékoliv odpovédi. Neodpovedél ani

ten, kdo v ptedeslé otazce psal, co by se zménit dalo.
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6.2.3 Vyhodnoceni dotazniki ze sdruZeni Epistop

V Epistopu jsem opét nechala dotaznik v elektronické podobé€. Zastupkyné
sdruzeni ho tedy rozeslala svym klientim a ti ho s vyplnénymi odpovéd’'mi méli vracet
mné. V tomto piipadé¢ je pocet vracenych dotaznikd nejZalostngj$i ve srovnani
s predchozimi organizacemi. Celkem se mi vratilo pouze Sest dotaznikl. Jedna osoba tu
predstavuje 16 — 17 %. Opét vzhledem k nizkému poctu odpovidajicich respondentti a

vzhledem K vizualizaci grafii, uvadim vyhodnoceni v procentech.

Graf 39: Pohlavi

1) Pohlavi

B Zena

B Muz

Na dotaznik mi ze spole¢nosti Epistop odpovédély ¢tyti zeny a dva muzi.
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Graf 40: Vek

2) Vék

M 25-30 let
m31-35 et
M 36-40 let
M 41-45 let
M 46-50 let
W 51-55 let

Véek respondentt se hodné lisil. Do Epistopu dochazi jak mladi lidé, tak i starsi.
Na dotaznik odpovidali lidé v rozmezi 25 let az 55 let. Nejvétsi procento pokryva vek 31
— 35 let.

Graf 41: Zdroje informaci o organizaci

3) Jak jste se o organizaci dozvédél(a)?

W Lékar

M Doporuceni od jiné osoby

Vzhledem Kk tomu, ze sdruzeni Epistop ma sidlo pfimo v nemocnici, dalo se
pfedpokladat, se zdrojem informaci budou lékafi. A nebylo tomu jinak, alesponl
VvV pievazné mife — pét odpovédi. Druhym zdrojem, ktery dotazovani uvedli, bylo

doporuceni od jiné osoby.
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Graf 42: Doba ¢lenstvi

4) Jak dlouho ji navstévujete/jak dlouho jste élenem?

m1-5let
W 6-10 let
m11-15let

Doba navstévnosti klient Epistopu, kteti odpovidali na mtj dotaznik, je pomérné

kratka. VSichni se vesli do rozmezi 1 — 5 let.

Graf 43: Clenstvi/hostovéani v organizaci

5) Jste clenem této organizace, nebo jste tu jako host ?

H Jsem Clen

M Jsem host

Uz jsem se zminovala, ze v Epistopu neni Z&dny z klientd pfimym ¢lenem.
VSsichni sem dochazi na individudlni sezeni s ergoterapeutkou nebo socidlni pracovnici.
Dle toho také vySel nasledujici graf. VSichni respondenti poznamenali, Ze jsou jen

hostem.
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Graf 44: Placeni ¢lenského prispévku

6) Platite clensky prispévek?

H Ano

H Ne

I zde bude odpovéd’ jednoznacna. Neni-li nikdo ¢lenem, nemuze platit Clensky

piispévek. Veskeré ptispévky pro Epistop jsou dobrovolné.

Graf 45: Adekvatnost vyse ¢lenského prispévku

7) Myslite si, Ze je vySe prispévku adekvatni?

H Ano
B Ne
M Neplatim prispévek

M Jiné

Pochopitelné i zde je 100% vysledek. Zadna vyse ptispévku neni.
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Graf 46: Nabidka sluzeb/aktivit

8) Jaké sluzby/aktivity této organizace vyuZivate?

M Pomoc pfi
vstupu na trh
prace

B Individuadlni
poradenstvi

B Prednasky

" Nezodpovézeno

Na otazku ohledné sluzeb a aktivit mi polovina dotazovanych odpovédéla, ze
nejvice vyuzivd pomoci pii vstupu na trh prace. O této Cinnosti sdruzeni jsem se jiz
zminovala. Jde o tu nejhlavnéj$i ¢innost Epistopu. Zbyli, témét ve stejném pomeéru,
odpoveédéli, ze vyuzivaji také individualni poradenstvi, G¢astni se prednasek. Ostatni

neodpoveédeli vitbec.

Graf 47. Duvod vybéru organizace

9) Proc jste si vybral(a) praveé tuto organizaci?

B Zamérenost na epilepsii
B Doporuceni

M Pomoc na trhu prace

wevr

Po predstaveni tohoto sdruzeni se i u téhle otazky dala predpokladat nejcastéjsi

odpovéd’. 4 ze 6 odpovédéli, Ze do sdruzeni chodi kviili pomoci s hledanim prace. Ostatni
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odpovédéli, ze sem chodi pravé proto, ze je to organizace zamétena na epilepsii, tedy jsou
jeji cilovou skupinou, anebo Ze na ni prosté dostali doporuceni (od Iékare, od

znamych,...)

Graf 48: Diivody ¢lenstvi obecné

10) Proc jste se viibec rozhodl(a) navstévovat/stat se ¢lenem
této organizace pro osoby s chronickym onemocnénim?

B Myslim, Ze je duleZité, ze
mam moznost podpory

W Seznameni s lidmi, ktefi
jsou ve stejné situaci

B VyplInéni volného ¢asu

Jiné

A proc¢ vibec klienti Epistopu vyhledali néjakou organizaci? Na tuto otazku méli
na vybér ze ¢ty moZnosti. Nejcastéji se priklanéli k tomu, Ze si mysli, ze je dilezita
podpora a Ze ji mohou mit. Poté souhlasili s tim, Zze sem chodi proto, Ze maji moznost

seznamit se s dal$imi lidmi s epilepsii.
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Graf 49: Hodnoceni kolektivu ¢lent

11) Jak byste zhodnotil(a) kolektiv ¢lenti? Jaké mate
vztahy, jak si rozumite? (Hodnoceno jako ve skole)

ml
m2
m3
m4

m5

Ve srovnani s predchozimi organizacemi tu hodnoceni kolektivu ¢lenti nedopadlo
az tak skvéle. Ctyii dotazovani oznadili vzajemné vztahy &islem 3, tedy jakymsi
zase tolik Casu, kdyz chodi spise na ta individualni sezeni a spole¢né prednasky az tak

K utuZeni kolektivu nepomohou.

Graf 50: Hodnoceni kolektivu pracovnikil

12) Jak byste zhodnotil(a) kolektiv pracovniki (ve vztahu
k vam - ¢lenim)? (Hodnoceno jako ve skole )

m1
"2
m3
w4

m5

Na druhou stranu kolektiv pracovnikt uz respondenti hodnotili v péti ptipadech

na vybornou. Za takové odpovédi jsem rada. I zde je vidét, Ze se pracovnikiim dafi
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spoluprace slidmi. Kdyz budou klienti s ¢innosti pracovnikii spokojeni, budou si

vzajemné rozumét, urCité se vse bude dafit 1épe.

Graf 51: Nenahraditelny pracovnik

13) Uvedte profesi (¢Cinnost pracovnika), bez které si to
tu neumite predstavit?

M Ergoterapeutka
| Socidlni pracovnice

B Vsichni

Ani v Epistopu nepracuje velké mnozstvi lidi. Proto se odpovédi dotazovanych
omezily na dvé pracovnice — ergoterapeutku a socidlni pracovnici. Vice nez polovina vSak
uvedla, Ze si to tu nedokaze pfedstavit bez ergoterapeutky. Dva lidé pak zastavaji ndzor,

ze ob¢ pracovnice jsou zde velmi diilezité a neupiednostiiuje jednu pred druhou.

Graf 52: Dfivéjsi Clenstvi v jinych organizacich

14) Byl(a) jste dfive nebo jste clenem jesté jiné
organizace pro osoby s chronickym onemocnénim?

H Ano, jsem ¢lenem jesté jiné
organizace

M Ano, byl(a) jsem ¢lenem
jsesté jiné organizace

® Ne
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Pét respondentil je vérnych Epistopu a nejsou Cleny jiné organizace, ktera by se
zamétovala na epilepsii. 1 respondent pak ano, je ¢lenem jiné organizace. Jde sice o maly
pocet, ale ptiklanim se k tomu, Ze jinde tfeba maji zase vétsi mnoZzstvi nabizenych aktivit

a traveni Casu spole¢né s dal§imi klienty, nez jak je tomu zde.

vvvvvv

15) JestliZe jste u otazky ¢. 14 odpovédél(a) "ano",
napiste divod, proc jste nebo byl(a) jste clenem vice
organizaci?

M Vétsi obzor

H Nezodpovézeno

Pokud nikdo neni soucasné ¢lenem vice organizaci pro chronicky nemocné
najednou, na tuto otazku nemél odpovidat. To wvysvétluje to velké procento
nezodpovézenych. Jeden uvedl, ze diivodem, pro¢ byt zarovei i v jiné organizaci je veétsi

obzor, tedy vétsi prehled co se ty¢e dostavani informaci a novinek o nemoci apod.
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Graf 54: Diivody odchodu z jinych organizaci

16) Pokud jste byl(a) clenem i jiné organizace pro osoby s
chronickym onemocnénim, jaky je divod, Ze uz nejste?

0%

B Nespokojenost se sluzbami
B Nespokojenost s persondlem
m Nespokojenost s kolektivem
m Spatna dostupnost

mlJiné

B Nezodpovézeno

Jelikoz u otazky ¢. 14 nikdo neodpovédél, ze by byl v minulosti ¢lenem i jiné

organizace, je zde 100 % v kategorii nezodpovézeno.

Graf 55: Nejvétsi piinos organizace

17) Co se vam na organizaci nejvice libi, co je pro vas
nejpfinosné;jsi ?

B Nazev
B Prakticky a racionalni pfistup

B Pomoc s hledaim prace

Nejvétsim piinosem pro klienty z Epistopu je rozhodné pomoc s hleddnim
zaméstnani. To je zaroven hlavnim divodem, pro¢ sem viibec dochézi. Jednomu se libi
prakticky a raciondlni pfistup vSech pracovnikii ke klientim a jednoho zaujal nazev

sdruZeni, a tak o ném chtéli védét vice.
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Graf 56: Navrhy na zlepSeni

18) Pokud byste mohl(a), co byste v organizaci zménil(a),
zlepsil(a)?

H Vyuka Aj
W Dotace

B Nezodpovézeno

Velké mnozstvi dotazovanych by v organizaci neménilo nic, anebo to opét
neuvedli. 1 respondent si mysli, Ze kdyby bylo moZné ziskéavat vice dotaci, bylo by tfeba
1 vice moznosti, jak upravit nabizené sluzby, aktivity. Dalsi ¢lovék je toho nézoru, ze by

v Epistopu uvital vyuku ciziho jazyka, konkrétné anglictiny.

Graf 57: Duivody zlepSovani organizace

19) Jestlize byste néco zménil(a), zlepsil(a), napiste
prosim duvod

B Nezodpovézeno

M Jiné

KdyZ jsem se zeptala na diivod jakékoliv zmény, neodpovédél viibec nikdo.
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6.3 Shrnuti

Z pocatku se situace se zpétnou vazbou od vSech organizaci jevila dost nepiiznivé.
Vzhledem Kk poétu oslovenych (12) jsem o¢ekavala vice kladnych odpovédi, tedy ze mi
umozni vzajemnou spolupraci. Ve vysledku jsem byla zklamana, kdyz néjakd reakce
nepftisla viibec. Je samoziejmé pochopitelné, Ze vyhoveét mi nemohly vSechny organizace,

to jsem predpokladala. OvSem a tak vysoky pocet jsem také necekala.

V kazdém rozeslaném e-mailu jsem byla za vSech okolnosti zdvofila a sluSna.
Vzdy jsem se predstavila a snazila se o srozumitelné vyrozuméni mé prosby. Tedy o to,
zda by mi dand neziskova organizace nemohla umoznit navstévu, jejiz soucasti by byla
prohlidka organizace a rozhovor s piedsedou nebo zastupcem. To vSe na téma ,, piisobeni
a prinos vybranych neziskovych organizaci pro osoby s Chronickym onemocnenim.

Vsem jsem také jasné napsala, ze nechci nikoho omezovat v jeho praci, Ze mi staci

opravdu jen par chvil, aby nedoslo k nedorozuméni, ze zdddm o dlouhodobou praxi atp.

Kdyz uz jsem se dostala k tomu, Ze by mi vyhovéno v této ¢asti, v navstéve a
rozhovoru, pfiSel dalsi zadrhel. Tim zadrhelem byly dotazniky. KdyZ jsem se o nich
zminila, vétSina o nich nechtéla ani slySet. Nékdo se zdréhal z ¢asovych divodu, Ze by to
bylo zdlouhavé apod., nékdo zase tvrdil, Ze o takové metody klienti nestoji, ze jakmile

slysi ,,dotaznik®, hned razantn¢ odmitaji.

Ptes veskeré mé snahy, vysvétlovani a opétovné prosby, jsem docilila alespon tii
vyhovéni. | kdyZ ani v téchto pfipadech to nebylo viibec snadné. Na druhou stranu se ale
podarila dobra véc, a to, ze vybrané neziskové organizace jsou rizného zaméieni, kazda

ma jinou cilovou skupinu osob s chronickym onemocnénim.

KdyZ bych méla zhodnotit ptistup zastupct jednotlivych sdruZeni a jednani se
mnou, vSichni byli mili, vstficni a ochotni. Po vSech osobnich setkdnich jsem dospéla k
nazoru, Ze nejvice na mé zapusobilo Sdruzeni rodicu a pratel diabetickych deéti. Pti
rozhovoru s panem doktorem Letochou jsem nabyla dojmu, Ze ,,svym sdruzenim
doslova Zije. Ze o dané problematice vi skuteéné hodné a neni mu nijak lhostejna
budoucnost diabetickych déti. Netvrdim, Ze v ostatnich sdruZenich tomu tak neni, ale tady

se poslouchalo vskutku se zaujetim.

I pfesto, ze kazd4 organizace byla zaméfena na jinou cilovou skupinu, dle

vysledkii dotazniki odpovidali respondenti v mnoha ptipadech shodné. Ze Sdruzeni
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rodicii a pratel diabetickych déti mi odpovidali na dotaznik rodice, v Rosce to byli seniofi

a v Epistopu to bylo riiznorodé seskupeni, od mladsich lidi po starsi.

Na zakladé vypovédi mych respondenti vyplyva, ze dilezitym clankem ve
spojeni mezi klienty a organizaci, je 1¢kat. Z kazdého sdruzeni mi vSichni v pfevaze
odpovédéli, ze je to prave on, kdo je informuje o moznosti podpory pfi jejich onemocnéni
v podob¢ néjaké neziskové organizace. Je tedy nedilnou soucasti, osobou, Kterou nelze
brat jako vedlejsi prvek. Rozhodné je propojena s klienty a organizaci. Vyzdvihla bych

proto dulezitost informovanosti 1€katti o fungovani neziskovek.

Dale, at’ uz se jedna o rodice déti, dospélé osoby v produktivnim véku ¢i seniory,
vSichni se shoduji, Ze prahnou po informacich. Pfednasky nebo sdélovani novinek ze
svéta diabetu, roztrousené sklerdzy a epilepsie, jsou pro klienty dulezité, kazdy chce byt

v obraze a v tom se shoduji.

Dalsim spole¢nym prvkem jsou akce, aktivity. Mali nebo stafi, vSichni si uzivaji
aktivit, které jim jejich organizace nabizi, a udavaji, ze je to jeden z hlavnich divodu,
pro¢ se k néjaké organizaci pfipojili. Nesedi tedy jen se svou nemoci doma, ale aktivné

se zapojuji do Zivota a maji moznost si ho tak uzit naplno.

Jsem rada, Ze jsem méla moZnost tyto organizace navstivit a blize poznat. D4 se
fici, Ze mi o kousek oteviely dvefe do praxe. Sméla jsem nahlédnout n€kam, kam se
pravdépodobné zdravy ¢lovek nepodiva, protoze zkratka nema diivod nebo se ho to nijak
netykd. Ziskala jsem cennou zkuSenost. Neziskovek je pochopitelné velka spousta, a to
nejen se zaméfenim na osoby s chronickym onemocnénim. Alespon ¢aste¢né jsem tedy
mohla né&jakou z nich prozkoumat. Jako specialni pedagog budu moci tuto zkuSenost
predavat dal, rozSifovat povédomi o tom, na koho se mohou nemocni v tézkych chvilich
obratit a budu se moci, tfeba stejn¢ jako 1ékar, stat dalezitym ¢lankem mezi nemocnymi

a neziskovkami.
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Zavér

Pfedmétem tohoto vyzkumného Setfeni bylo zjiStovani moznosti podpory a
pomoci osobam s chronickym onemocnénim v podobé neziskovych organizaci.
Konkrétné se jednalo o cilovou skupinu osob s diabetem mellitus I. typu, dale o osoby
s roztrousenou sklerdzou a na konec o osoby s epilepsii. Bakalarska prace méla dva hlavni
cile. Prvnim cilem bylo zjistit, jak vybrané organizace funguji, kdy vznikly, za jakym
ucelem, jaké nabizi sluzby a aktivity pro své Cleny, jakou nabizi podporu. Druhym cilem

byla snaha zjistit, jak samotni klienti hodnoti své neziskové organizace, které navstévuji.

V teoretické Casti je nejdiive vymezeno, co je to zdravi, co je to nemoc a
samoziejmé také chronické onemocnéni. Jaké jsou aspekty chronického onemocnéni, jak
plsobi na jedince, jak ho nemoc ovlivituje nebo omezuje v bézném zivoté. Nasleduje
kapitola o vlivech vybranych chronickych nemoci, jak konkrétn€ ptisobi na zivot. Soucast
druhé kapitoly je jedinec s diabetem mellitus I. typu, jedinec s roztrousenou skler6zou a
jedinec s epilepsii. Treti kapitola se zabyva pojmem neziskova organizace, CO
pfedstavuje, jaké jsou typy neziskovych organizaci a jak jsou takové organizace
legislativné zastfeSeny. Pak uz se kapitola vénuje stru¢nému ptedstaveni vybranych

neziskovych organizaci, jez jsou predmétem vyzkumného Setfeni.

V praktické casti je uvedeno vyzkumné Setfeni a jeho realizovani. Vybrané
organizace uZ jsou piedstaveny detailné, je popsano jejich sidlo, kde se nachazeji, jejich
vznik, pisobeni, personalni obsazeni — kdo tam pracuje a jaka je jeho napln prace, dale je
piedstavena ¢lenska zakladna — kolik je zde klientd, kdo se jim muze stat apod. Také je
tu zminka o finan¢nich zdrojich organizaci, odkud berou prostfedky na sviyj chod, a na
konec aktivity a sluzby, které organizace nabizi svym klientiim. V dalsi ¢asti vyzkumného
Setfeni je vyhodnoceni dotaznikli ze tfi vybranych neziskovek. V ném byly pokladany
otazky na téma hodnoceni a pfinosu organizaci jejim ¢lentim. Vyhodnoceni je znazornéno
grafy s vysledky odpovédi a nasleduje vlastni okomentovani vysledkl. Na zavér je zde

popsano celkové shrnuti vS§ech poznatkl z vyzkumného Setieni.

JelikoZ chronicky nemocnych lidi je spousta a stale jich pfibyva, je plisobeni nejen
neziskovych organizaci velice dilezité. Tito lidé se mohou po vyiceni diagndzy citit
ztraceni, bezmocni, bezradni. Ale je-li tu n¢kdo, kdo jim podd pomocnou ruku, ukdze
cestu, jak i s chronickou nemoci prozit plnohodnotny Zivot, docili tak maximalni mozné

podpory. Povédomi o takovych organizacich, sdruZzenich nebo spolcich by se mélo S§ifit
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napfi¢ 1ékari, pedagogy, specialnimi pedagogy, atd. Ti by se méli co nejvice zajimat o
informace a predavat je dal svym pacientim, zakim, klientim, aby vyuziti t¢ podpory
bylo co nejvetsi a zplisob zivota chronicky nemocnych v co nejvetsi mozné mite kvalitni

a plnohodnotny.
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Pfiloha A: Dotaznik

Dobry den, jsem studentkou Univerzity Hradec Kralové a chtéla bych Vas pozadat o
vyplnéni tohoto dotazniku, ktery mi poslouzi jako cenny material k mé bakalaiské praci.

Dotaznik se tyka Vaseho hodnoceni organizace, kterou navstévujete, které jste clenem.

U nékterych otdzek budete krouzkovat odpoveéd’ podle vybéru a u nekterych napisete
odpoveéd’ vlastni. Nékde je mozné krouzkovat vice odpovédi, to ale mate vzdy napsané u

dané otazky. Pokud neni uvedeno jinak, vybirejte prosim vzdy jen jednu odpovéd'.
Dotaznik je zcela anonymni.

Predem dékuji za Vs cas.

1) Pohlavi
a) Zena

b) Muz

2) Vik

Napiste:

3) Jak jste se o této organizaci dozvédél(a)?

Napiste:

4) Jak dlouho ji navstévujete/jak dlouho jste clenem?

Napiste:

5) Jste ¢lenem této organizace, nebo jste tu jako host?
a) Jsem clen.

b) Jsem host.



6) Platite ¢lensky prispévek
a) Ano.

b) Ne.

7) Myslite si, Ze je vySe prispévku adekvatni?
a) Ano.
b) Ne.
c) Neplatim piispévek.

d) Jiné. (napiste)

8) Jaké sluzby/aktivity této organizace vyuZivate?

Napiste:

9) Prod jste si vybral(a) pravé tuto organizaci?

Napiste:

10) Pro¢ jste se viibec rozhodl(a) navstévovat/stat se clenem organizace pro osoby

S chronickym onemocnénim? Muzete zakrouzkovat vice odpoveédi.
a) Myslim, Ze je dilezité, Ze mam moznost podpory.

b) Seznameni s lidmi, ktefi jsou ve stejné situaci.

€) Vyplnéni volného Casu.

d) Jiné. (napiste)



11) Jak byste zhodnotil(a) kolektiv ¢lenii? Jaké mate vztahy, jak si rozumite?

(Ohodnot’te jako ve Skole, 1= nejlepsi hodnoceni, 5= nejhorsi hodnocent)
a) 1
b) 2
c) 3
d) 4

e) 5

12) Jak byste zhodnotil(a) kolektiv pracovniki ve vztahu k vam? (Ohodnot’te jako

ve Skole, 1= nejlepsi hodnoceni, 5= nejhorsi hodnoceni)
a) 1
b) 2
c) 3
d) 4

e) 5

13) Uved’te profesi (¢innost pracovnika), bez kterého si to tu neumite predstavit?

Napiste:

14) Byl(a) jste di'ive, nebo v soucasné dobé jste, ¢lenem jesté jiné organizace pro

0soby s chronickym onemocnénim?
a) Ano, jsem ¢lenem jesté jiné organizace.
b) Ano, byl(a) jsem ¢lenem jesté jiné organizace.

c) Ne.



15) JestliZe jste u otazky ¢. 14 odpovédél(a) ,,ano”, napiste diivod, pro¢ jste nebo
byl(a) jste ¢lenem vice organizaci? (Jestlize jste u otazky ¢. 14 odpovédél(a)

,»ne“, na tuto otdzku neodpovidejte.)

Duvod:

16) Pokud jste byl(a) ¢lenem i jiné organizace pro osoby s chronickym
onemocnénim, jaky je divod, Ze uZ nejste? Miuzete zakrouzkovat vice

odpovedi.

a) Nespokojenost se sluzbami.

b) Nespokojenost s personalem.

c) Nespokojenost s kolektivem.

d) Spatna dostupnost (organizace je ptili§ daleko apod.)

e) Jiné. (napiste)

17) Co se Vam na organizaci nejvice libi, co je pro Vas nejprinosnéjsi?

Napiste:

18) Pokud byste mohl(a), co byste v organizaci zménil(a), zlepSil(a)?

Napiste:

19) JestliZe byste néco zménil(a), zlepsil(a), napiste prosim duavod.

Duvod:



