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Uvod

Roztrousena sklerdza je onemocnéni, kterému je v poslednich letech vénovano vice pozornosti,
a diky lepS§im diagnostickym moznostem, piibyva také vice lidi ,,v systému®, ktefi s touto
diagnézou ziji. Jedna se o chronické onemocnéni, coz znamend, ze se jedna o celozivotni,

a v této chvili stale nevylécitelnou zatéz pro dané osoby.

V centru pozornosti, nejen odbornikil z oblasti zdravotnictvi, by méla byt proto, ze jeji zacatek
byva v mladém a produktivnim véku nemocnych. Proziji tak s touto nemoci Casto i1 nékolik
desetileti, coz ovliviiuje vét§inovou Cast jejich zivotd. Je tedy potieba, aby nemoc a Zivot
zasazeného jedince, byly feSeny komplexné a bylo tak dosazeno co nejvyss§i mozné miry kvality
zivota nemocného. Proto by se nemélo jednat jen o téma zdravotniku, ale také mnohem Sirsiho

spektra pomahajicich profesi.

Pro zvySovani urovné kvality zivota je dilezité také poradenstvi, které patii do podptrného
systému. Casto pomaha lidem zpracovat a fesit obtizné Zivotni situace. Pro poskytnuti efektivni
pomoci je tedy dulezité védét, jakou roli poradensky systém pro osoby s roztrousenou skler6zou
ma, a jestli je mozné ude€lat v tomto sméru vice proto, aby mohla byt ptipadné jeho pozice

upevnéna nebo vice zdiraznéna.

V této diplomové praci jsou predstaveny vybrané psychosocidlni aspekty nemocnych, které
mohou pomoci s pochopenim potfeb nemocnych a Iépe je tak reflektovat v nabizenych formach

podpory. Zarovei jsou zde uvedeny informace o sluzbach, spolcich a jinych formach péce,

vees

Cilem prace tedy je:

- Popsat zkuSenosti a potieby osob s roztrouSenou sklerézou se systémem podpory

v Ceské republice.
Doplnén byl o dvé vyzkumné otiazky

- Jak reflektuji nabizené podptiné sluzby v Ceské republice potieby osob s roztrousenou
skler6zou?
- Jaké jsou zkuSenosti nemocnych s roztrousenou skler6zou s dostupnosti nabizenych

sluzeb?

Pro naplnéni tohoto cile byla zvolena vicepripadova studie jako vyzkumna metoda. Ucinéno

tak bylo kviuli potiebé dané piipady co nejvice pochopit a popsat. Kazdy z ucastnika vyzkumu



dostal prostor pro sdéleni svych zkuSenosti, které béhem let se svou nemoci ziskal. Dulezité
bylo také popsat situace, ve kterych se mu dostatecné podpory nedostalo, a v jaké forme by ji
potfeboval. K ziskani informaci byly vyuzity techniky polostrukturovaného rozhovoru,
nedokoncenych vét, . imaginace” idealni podptrné sluzby nebo obrazkovych karet. K vytvoreni
teoretického ramce byly pouzity rtzné literarni prameny. Mnoho znich bylo ziskano
prostfednictvim licencovanych internetovych databazi, kterymi disponuje Univerzita
Palackého v Olomouci. Duraz byl kladen na aktualnost dostupnych zdroji, proto byly
preferovany online zdroje, které nejsou starsi péti let. Tato hranice u ti§ténych zdroja byla deset

let. Ob¢ hranice ovSem byly, v piipadé potieby u danych tematickych celkl, modifikovany.
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1 RoztrouSena skleroza a vybrané psychosocialni aspekty

Prvni kapitola poskytuje nékolik zakladnich udajit o roztrousené skleroze jako takové. Jsou zde
popsany nékteré priznaky, mozné priciny a také ctyri formy této nemoci. Ddle kapitola popisuje
roztrouSenou sklerozu jako chronické omemocnéni a vysvétluje jeho spojitost se
., self — managmentem “ a urovni kvality Zivota nemocného jedince. Tyto pojmy souvisi také
s potfebami i zkuSenostmi klientit a jejich podpiirnymi socialnimi vazbami.

Roztrousena skleréza je chronické autoimunitni onemocnéni'

centralni nervové soustavy.
Zanétlivé procesy tohoto onemocnéni zapficifiuji ztratu myelinu, ktery tvofi podstatnou Cast
bilé hmoty a je zédkladnim ptfedpokladem pro funkci nervovych vlaken. V pocatcich nemoci
muze dochazet k remyelinezaci, kterou postupem Casu zpomaluji, a nakonec Uplné zastavuji,
znovu se objevujici ataky?. Kromé& myelinu dochazi k nideni i samotnych nervovych vlaken,
jejichz ztrata je nevratna a znamenda pro nemocného trvalou invaliditu. Umisténi zanétlivych
lozisek wurCuje rozsah invalidity. Roztrousend skler6za je charakteristickd také
neurodegenerativnimi zménami v mozku. Doposud na toto onemocnéni nebyl objeven 1€k, coz
znamena, ze lé¢ené jsou pouze symptomy, a ne nemoc jako takova. Své pojmenovani ziskalo
prave kvili rozeseti zanétlivych lozisek v riznych mistech napfic nervovou soustavou. (Silveira
et al., 2021; Vali§ in Vali§ & Pavelek et al., 2020; Bishop et al., 2019; Mazanderani et al., 2019;
Anand & Awasthy & Anand, 2017; Havrdova in Havrdova et al., 2015; Krejsek et al. in

Havrdova et al., 2013; Vanéckova & Seidl, 2010)

Jedna se o onemocnéni, které je nejcasteji diagnostikovano v produktivnim veéku, konkrétné
mezi dvacatym a Ctyficatym rokem. Ovsem nemoc se mize projevit v diivej§im i pozd€js§im
veéku presto, ze zachyceni prvni ataky pred desatym a po padesatém patém roce, je vzacné.
Nemoc je nejlépe ovlivnitelna hned v jejim pocatku, proto je v€asné urceni diagnozy v tomto
piipad€ velmi dulezité. Dvakrat Castéji je tato diagnoza sd€lovana zenam, avSak u muzd ma
onemocnéni t€z8i prubeh. Jedna se o nejcastéjsi davod neurologické invalidity u mladych lidi.
V Ceské republice je jeji prevalence 180-200/100 000 obyvatel a po celém svété maji toto

onemocnéni diagnostikovany jiz témer tfi miliony lidi. Evropa je region s vysokou prevalenci,

L'V této praci jsou slova jako nemoc a onemocnéni pouZzivana jako synonyma.

2 O atace lze mluvit ve chvili, kdy se objevi novy piiznak nebo se néktery z jiz existujicich za¢ne zhorSovat.
Tento stav by m¢él trvat minimalné 24 hodin a nem¢l by byt doprovazen jinou infekci nebo horeCkou.
(Manjunatha et al., 2022; Havrdov4, 2015)
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protoze je zde cca polovina viech celosvétove diagnostikovanych pacienti®. Prevalence tohoto
onemocnéni se zvySuje celosvétoveé. Pri¢ina nemoci neni stile pfesné znama, mluvi se
o rizikovych faktorech, jako jsou genetické predpoklady, pusobeni vnéjsiho prostiedi, koufeni,
nedostatek vitaminu D, obezita, stres nebo napriklad virové infekce. Roztrousena skleroza
zkracuje prumeérnou délku zivota asi o sedm az deset let. (Maguire et al., 2023; Manjunatha et
al., 2022; Papa et al., 2021; Silveira et al., 2021; Vali§ in Vali§ & Pavelek et al., 2020; Bishop
etal., 2019; Havrdova in Havrdova et al., 2015; Seidl, 2015; Havrdova in Havrdova et al., 2013;
Vanéckova & Seidl, 2010)

Specifické symptomy, které by jasné znacily toto onemocnéni, neexistuji. Zna¢né obtize pfi
urcovani diagnézy mohou vzniknout i proto, zZe neexistuji dva pacienti, u kterych by nemoc
meéla stejné priznaky nebo postupovala totoznym tempem, a to ani v tom piipadé, Ze jsou
geneticky pfibuzni. Presto lze hovofit o typickych priznacich, které signalizuji prave
roztrousenou sklerdzu, potazmo se objevuji u vét§Siho mnozstvi nemocnych. Mezi né jsou
fazeny poruchy zraku a hybnosti, senzitivni poruchy, mozeckové priznaky, mikéni potize,
unava, pokles kognitivniho vykonu, bolest, sexualni dysfunkce, poruchy nalad nebo deprese.
Symptomy a jejich vyvoj zalezi také na tom, ktera ze Ctyt forem je klientovi diagnostikovana.
Rozli§ujeme mezi Ctyfmi formami roztrouSené sklerozy. Nejrozsifenéjsi (asi 85 % vSech
nemocnych) je relaps remitentni forma, ktera je charakteristickd stiidanim atak a obdobim,
kdy pacientovi nemoc nijak vice zasadné do zivota nezasahuje, nékteré z ptiznakt zmizi nebo
se alespon v tomto obdobi nezhorsuji. Jednotlivé ataky mohou trvat hodiny, tydny nebo mésice,
a rozestup mezi nimi muze byt i nékolik let. Sekundarné progresivni forma navazuje na formu
relaps remitentni, ov§em postup nemoci do této faze neni pravidlem. Dochézi k ni ve chvili,
kdy pacient ztratil schopnost své regenerace a postizeni jiz spise jen postupuje. Pfiznaky, které
ptichazi s atakou, v tomto momenté uz uplné nemizi. Tento jev je Casto spojen se zhorSujici se
schopnosti chiize. Treti forma je znama jako primarné progresivni. Vyznacuje se tim, Ze po
prvnich pfiznacich nepfislo obdobi remise a dochazi tim padem postupné jen ke zhorSovani
stavu. Neobjevuji se u ni ataky. Relabujici progresivni forma je poslednim typem ze Ctyt
zakladnich a vyskytuje se ze vSech neyméné. Jde o pomérné€ agresivni typ, kdy kazdy relaps
zanechava dalsi nezvratna neurologicka postizeni a k invalidité vede rychleji nez ostatni formy.
Je velmi tézko ovlivnitelna Iéky. Celkové lze také pribéh roztrousené sklerozy délit na maligni

a benigni. (Silveira et al., 2021; Vali§ & Pavelek in Vali§ & Pavelek, 2020; Bishop et al., 2019;

3 Osoby s roztrousenou sklerdzou jsou v této praci oznacovany shodné také jako pacienti, klienti nebo nemocni.
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Marrie, 2019; Van Reenen, 2019; Havrdova in Havrdova, 2015; Seidl, 2015; Kovarova et al. in
Havrdova et al., 2013; Vanéckova & Seidl, 2010)

At uz je klientovi diagnostikovana jakakoliv forma roztrousené skler6zy, je nutné o nemoci
uvazovat jako o chronické a progredujici. Chronické onemocnéni je takové, jehoz ptitomnost
pacient pocituje alespon rok. Zpusobuje trvalé zmény zivotniho stylu tim, Ze zasahuje do
kazdodennich aktivit a je potieba se neustale adaptovat na nepiedvidatelny prabéh nemoci.
Takova onemocnéni jsou vlekla, dlouhodoba a Casto trvala. Jejich pfitomnost ovliviiuje kvalitu
ivota nemocného jedince. Mnohdy nemusi byt znam presny zacatek ani konec. Clovek
chronicky nemocny se kvuli vyvoji nemoci miZze stat osobou se zdravotnim postizenim.
Pacienty s chronickym onemocnénim ¢eka mnoho vyzev, pted které jsou postaveni, a jednim
z mechanismu, které vyznamné pomahaji s adaptaci na néj, je socialni podpora. Chronicka
onemocnéni jsou ¢asto obecné spojovana s pacientem v obdobi starSi dospélosti, coz u lidi
s roztrouSenou skler6zou neplati. Proto je potfeba porozumét jejich potfebam a zku§enostem,
které budou jiné. (Silveira et al., 2021; Eriksson et al., 2019; Anand & Awasthy & Anand, 2017;
Strickland & Worth & Kennedy, 2017; Chrastina in Chrastina et al., 2016; Smeckova in
Chrastina et al., 2016; Novosad in Michalik et al., 2011; Bendova, 2010)

Nevylécitelné chronické progresivni onemocnéni ovlivni celou rodinu a stava se tak zatézi pro
vSechny. Oznameni diagnostikované roztrousené sklerdzy se nese v duchu pociti nejistoty,
ztraty a smutku. Tento pocCatecni stav 1ze oznacit jako kritické obdobi a také jako vyznamnou
zivotni udalost. Méni se klientiv vztah k vlastnimu télu i okoli a lze fict, ze nabourava jeho
vlastni identitu jako takovou. Z zivota mizi oteviena budoucnost, kterou doted’ klient mél,
atento fakt je umocnén tim, ze roztrousend sklerdza nejcastéji propuka pravé v mladém
produktivnim vé€ku. V téchto chvilich je dulezita podpora, ale také dostatek spolehlivych
informaci, které jsou napomocné pfi zorientovani se v nové zivotni situaci. Krome perspektivity
se vytraci také pocity svobody. Ta je omezena tim, Ze pacient jiz neni schopen vykonavat urcité
¢innosti v rozsahu, na ktery byl zvykly, nebo viibec. Celkova adaptace na toto onemocnéni je
velmi naro¢na z toho divodu, ze jeho prubéh je nepfedvidatelny, neni znama presna pficina
jeho vzniku a mimo jiné chybi také kauzalni lé¢ba. (Parkinson et al., 2021; Marrie, 2019;
Mazanderani et al., 2019; Van Reenen et al., 2019; Strickland & Worth & Kennedy, 2017;

Havrdova in Havrdova et al., 2015)

Vyrovnani se s nemoci, ktera ma nepiedvidatelny prubéh, vyzaduje dobrou psychosocialni
vybavenost. To, jak je onemocnéni chapano, mize ovliviiovat i samotnou ucinnost 1é¢by.
V prabéhu Casu se ¢asto vnimani vlastni situace méni. Z pocatecniho strachu a chaosu se muze
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stat odhodlani se vyporadat se svou situaci. Zména muze nastat napiiklad v tom, jak klient
vnima nasledky nemoci, coz souvisi i s adaptaci na situaci, a ta hraje dilezitou v roli v kontextu
kvality zivota. Postoje k nemoci a emoce, které celou situaci doprovazi, mohou kvalitu zivota
ovlivilovat pozitivné i negativné. V obdobi diagnozy Casto miizeme vnimat u pacienta velkou
uzkost, ktera muze zapficinit nedostateCnou adaptaci na vzniklou situaci. Tato uzkost postupem
Casu klesa, coz znamena, ze si pacient na onemocnéni zvyka a uci se s nim zit. Proces adaptace
je velmi naroCny, slozity a ¢asto to neni vyvoj pouze od negativnich pociti k pozitivnim,
naopak i vtomto sméru dochdzi k regresim. Je doprovazen pozitivnimi 1 negativnimi

zkuSenostmi. (Ro’zycka, 2021; Van Reenen et al., 2019)

Roztrousena skleroza zpusobuje mnoho obtizi po strance psychické i fyzické a také v oblasti
socialni. Jako moznost pro lepsi zvladani své nemoci se nabizi ,self — management”, ktery
u chronickych onemocnéni pomaha pacientim fidit svij stav. Zakladem je kazdodenni
sledovani vlastniho chronického stavu, ¢imz muize dojit k vétsi kontrole symptomu a zvyseni
kvality zivota, 1 kdyz je rozmanitost a neptredvidatelnost ptiznakti komplikujici. Jedna se
o komplexni, personalizovany a nepfetrzity rezim. Pro to, aby mohl byt , self — management™
povazovan za uspésSny, je nejprve potieba seznamit se s nemoci, monitorovat svij stav,
dodrzovat zasady zdravého zivotniho stylu, spolupracovat se zdravotniky a nastavit si
kratkodobé i dlouhodobé cile, které klientovi pomohou nemoc pochopit a v co nejvyssi mife se
s ni vyporadat. Za nasledujici kroky 1ze pokladat identifikaci a zvladani svych psychickych
potieb, rozvoj vlastniho podptrného systému, nastaveni opatfeni pomahajicich vyrovnani se
s kazdodennimi symptomy. VesSkeré tyto Cinnosti by mély vést k vyrovnani se s hnévem
a frustraci, které zivot s roztrousenou sklerozou mize piinést. Je n€kolik zakladnich potieb,
které jsou pokladany za nezbytné. Mezi n¢€ je fazena potreba dostupnosti informaci, moznost
komunikace o vlastnich potizich a sledovani jednotlivych ¢asti v prubéhu 1é¢by nemoci, udrzeni
nad¢€je, podpora od blizkych a pfijeti nemoci. Velmi dulezity je i zajem (zdravotnického)
personalu o svého klienta. Ten totiz v opacném pfipadé ztraci zajem o spolupraci a nemusi
dodrzovat veskeré pokyny. (Damanabi et al., 2022; Dietmaier et al., 2022; Salimzadeh et al.,
2022)

Efektivni nastaveni takového systému je velmi dilezité proto, aby byl nemocny schopen
pfijmout zivot s chronickym onemocnénim a pfizpusobit se mu. Mize mu poskytnout pocit
kontroly nad jeho stavem a umoznit zit aktivni a smysluplny zivot navzdory trvale negativné
ovlivnénému stavu. Je dilezity pro zvladani kazdodennich Cinnosti a udrzeni dobré psychické

pohody. Mize sniZzovat projevy deprese a pusobit jako prevence relapst. Dilezitou roli hraje
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osobnost nemocného, ktera je spojena 1 s copingovymi strategiemi. Tyto strategie jsou také
soucasti ,,self — managmentu“. Konkrétné mezi né lze zaradit schopnost udrzeni casti mysli
mimo zdravotni problém, meditaci, viru nebo prosté udrzeni pozitivniho mysleni. (Dietmaier

et al., 2022; Mikula et al., 2021; Wilski et al., 2021; Mikula et al., 2018)

., Self — managment” je v kontextu roztrousené sklerozy také dulezity kvili tomu, Ze je spojovan
se zlepSenim kvality zivota nemocného jedince. Dé&je se tak proto, ze symptomy nemoci kvalitu
zivota ovlivilyjyi negativné, a kdyz se klient na né¢ dokaze adaptovat a Ucastnit se zivota
i navzdory obtizim, je spokojenéj§i a mnohdy ziskava zpét to, co s pfichodem nemoci ztratil.

(Dietmaier et al., 2022; Mikula et al., 2021; Wilski et al., 2021)

Kvalita Zivota je multidisciplinarni pojem, a kviali tomu nema svou jasné€ danou definici. Lze ji
rozdélit podle subjektivnich a objektivnich ukazateli. Ve spojitosti s chronickym onemocnénim
muze byt vnimana v navaznosti na hodnotovy systém nemocného, jeho cile, ocekavani, zajmy,
standardy a také aktualni pozici ovlivnénou kulturnim prostfedim. Kvalitu Zivota u pacientu
s roztrousenou sklerézou negativné ovliviiuji napiiklad fyzické i psychické komorbidity,
schopnost mobility, kognitivni deficity, relapsy nemoci nebo neschopnost plnéni spolecenskych
roli. Cim vice piiznaki onemocnéni je u pacienta pfitomno, tim obecné nartista zatéZ zptisobena
jeho onemocnénim, a tim je jeho uroven kvality Zivota nizsi. Pocitovana uroven mize pacienta
ovliviiovat v jeho emocnim prozivani, socialnim fungovani i zivotnich rolich. U pacient
s touto diagndzou je stupen kvality zivota prokazatelné nizsi nez u zdravé populace. (Hosseini
& Homayuni & Etemadifar, 2022; Ro’zycka, 2021; Marrie, 2019; Vachova in Havrdova et al.,
2013; Gurkova, 2011)

Chronické onemocnéni, jako je roztrouSena skler6za, neméd dopad jen na samotného
nemocného, ale také na jeho rodinu, blizké nebo pecujici. Jeji mimotradnou zatéz lze vidét
v tom, v jak brzkém veku byva diagnostikovana, a tim padem je pfitomna mnohdy nekolik
desetileti. Proto ji je mozno povazovat za celozivotni onemocnéni a stejné tak roli peCovatele
muze blizky ¢lovék nemocného ziskat na cely zbytek zivota. Proto vytvaii tlak na dobré fyzické
i psychické zdravi peCujici osoby. Zatéz je zpusobena i tim, Ze je nemoc progredujici, a Casto
klesa schopnost samostatnosti u nemocného. To, jak se kvalita zivota snizuje u nemocného,
a naopak u néj roste stres, byva umeérné tomu, jak se tyto oblasti promeénuji prave i u pecujiciho.
U pecuyjicich se snizeni projevi predevsim v oblastech osobniho a profesniho zivota. Velky vliv
maji nabizené socialné-zdravotni sluzby a jejich dostupnost. (Koffman et al., 2022; Mckenna
et al., 2022; Di Tella et al., 2021; Banitalebi et al., 2020; Treder — Rochana, 2020; Vachova in
Havrdové et al., 2013)
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Nutno podotknout, ze jsou pozorovany i situace, kdy takova diagnéza posili rodinné vztahy
aumozni jednotlivym ¢lenim osobni rist. Na jedné stran€ stoji manzelské vztahy, kterych se
také tyka predchozi tvrzeni. Mohou byt posileny a partnefi si mohou byt v mnohém blizsi. Jindy
a patrné Casté€ji dochazi k rozpadu vztahu. Ve chvili, kdy je nemoc pfitomna na strané zeny,
vznikaji v rodiné komunika¢ni potize. Naopak pfi onemocnéni muze se z rodiny vytraci vedeni
a disciplina. Pokud se partnefi potykali s problémy ve svém vztahu jiz dfive, onemocnéni je
vétSinou prohloubi. Na strané druhé vidime dopady, které nemoc muze mit do vztahu
rodi¢ovskych. Dité nemocného rodice mize vykazovat emocni potize. Také samotna péce
o dité je pro rodiCe s roztrousenou skler6zou naro¢na. Vyrazny rozdil ve fungovani rodiny se
da pozorovat Casto v obdobi pét az deset let od sdéleni diagndzy. Kromé toho, ze nemoc s sebou
pfinasi obtize na mnoha urovnich, tak méni rodinné vyhledy do budoucna, a piinasi stres,
napfiklad kvili obavam z finan¢ni nejistoty. Pfi praci s rodinou je nutné brat v ivahu, Ze nutnost
pochopeni a adaptace na nemoc, probiha i u blizkych, a to nékdy jinym tempem a zpliisobem
nez u samotného nemocného. Proto je dulezité informace nepodavat jen osobé s onemocnénim,
ale za své klienty povazovat také jeho nejblizsi okoli a informace predavat i jim. Je zasadni
komunikovat oteviené a upfimné o vSech obtizich, které nemoc provazi. (Demirtepe — Saygili,
2022; Koffman et al., 2022; Mckenna et al., 2022; Di Tella et al., 2021; Banitalebi et al., 2020;
Treder — Rochana, 2020; Brki¢ — Jovanovic et al., 2019; Vachova in Havrdova et al., 2013)

Diagnoza v mladém véku zasahuje také do profesniho zivota. Kviali symptomum, jako je
naptiklad nekonCici unava, muze piichazet pocit bezmocnosti a tendence stranit se
spoleCenskému zivotu. Progrese onemocnéni vede k problémim v plnéni dosud béznych
zivotnich rolich. Ztratu zaméstnani do 15 let od diagndzy hlasi vysoké procento nemocnych
amuze vést k poklesu Zzivotni urovné. S obtizemi v pracovnim zivoté jsou kromé unavy
spojovany také uzkosti, kognitivni potize a vy§si mira fyzického postizeni. VSe zalezi na
individualnich pfipadech a konkrétni formé onemocnéni. NaruSena je rovnovaha ve vétsing
vztahd, které si nemocny doposud vytvoril. Dalezitou slozkou celé péce se tak stava
poskytovana socidlni opora. Tu jde chapat jako miru pomoci, kterou jedinci poskytuje jeho
okoli. Podporuje schopnost jedince zvladat vznikly stres a obtize. Je spojena s kvantitou
a kvalitou vytvorenych socialnich vazeb. Vnimanad mensi socialni podpora vede k vyssi mire
uzkosti. S rostouci mirou postizeni a ztratou samostatnosti nabyva vice a vice na vyznamu.
Roztrousena skleréza je ekonomickou zatézi pro pacienta, ale také pro systém. Jedna se o druhé
nejvice nakladné onemocnéni v USA. Proto je dilezité poskytnuti podpory, které nemocnému

umozni co nejvyssi miru ucasti ve spolecnosti. Kromé toho, ze to pozitivné ovlivni jeho
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psychickou pohodu, dojde ke snizeni 1 zat€z systému. (Maguire et al., 2023; Lind et al., 2022;
Papa et al., 2021; Maurino et al., 2020; Ovsonkova et al., 2020; Treder — Rochna, 2020; Brki¢

—Jovanovic et al., 2019; Vachova in Havrdova et al., 2013)

Cilem péce by mélo byt uspokojeni potieb klienta. Odbornici by méli vyvijet ¢innosti, které
povedou k podpofe a udrzeni dobrého zdravotniho stavu. Pacient by mél byt zapojen a jeho
pozadavky by mély byt monitorovany. Pfi roztrousené skleroze je potfeba dbat na zvladani
béznych dennich aktivit a snazit se udrzet klientovu samostatnost. Uspokojeni téchto potieb
totiz udrzuje nezavislost, vede k psychické pohodé a tim vyssi urovni kvality zivota. Potieba je
nedilna soucast lidské pfirozenosti a néco, po ¢em ¢lovek citi siln€ pocitovanou touhu. Kromé
nedostatecné socialni podpory nebo neschopnosti nemoc akceptovat, je mozno mluvit
i o informovanosti blizkych a pacienti samotnych nebo o nedostatku béznych radostnych

podnéta. (Hosseini et al., 2022; Potemkowski et al., 2017; Slezakova, 2014)

O potiebé dostatecné informovanosti se lze docist Casto. Klienti se ocitaji v nové a velmi
stresujici situaci. Nemusi i kvili pocateCnimu Soku po sdé€leni diagnozy dost dobie rozumét
tomu, co se s nimi déje a co se bude dit dal. VétSinou ovSem maji pacienti pocit, ze s nimi
odbornici Casto nekomunikuji dostate¢né, nékdy je informaci pro danou chvili naopak zbyte¢né
az nesmyslné mnoho. Nedostatek informaci rozviji pocity nejistoty. Nemocni se také
v nékterych oblastech setkavaji s protichidnymi informacemi, které opét nejistotu prohlubuji.
Mezi dalsi potifeby nemocnych s roztrousenou skler6zou jsou rfazeny potieba péce o pacienta,
podpora rodiny, psychologické pomoci, potieba dobrého zazemi, vhodné prizptisobeného
bydleni a podpora od lidi, ktefi maji stejné potize a mohou tak dostate¢né autenticky pochopit
situaci a poskytnout radu dle vlastnich zkuSenosti, nebo potieba odborného personalu, ktery
bude ke svym pacientim pfistupovat empaticky. Znalost potieb klienta je zakladnim stavebnim
kamenem pro fungovani multidisciplinarniho tymt odbornikd. Konkrétni potieby daného
¢lovéka s onemocnénim jsou dany jeho individudlnimi zkuSenostmi. Velkéa potieba podpory
vznika jiz v obdobi prfed urCenim diagnozy, kdy se klient nachazi v nejistoté a mize pouze
cekat. V tomto obdobi ma vétSina nemocnych zkusenost s podporou nedostateCnou. (Faraclas
et al., 2022; Neate et al., 2022; Price et al., 2021; Desborough et al., 2020; Potemkowski et al.,
2017)

Setkavame se tak s pojmem ,,nenaplnéné potireby*, které zasadné a negativné ovliviiuji kvalitu
zivota nemocného. U nemocnych s roztrousenou skler6zou se jedn4, jak jiz bylo napsano vysSe,
predevsim o potfebu informovanosti, které neni Casto napliiovana. Za nenaplnénou pottebu 1ze
pokladat stav, kdy dané potieb€ neni vénovana nalezita pozornost, ktera by tento stav pomohla
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vytesit. Nenaplnéné potieby se u téchto klientli objevuji v mnoha oblastech. Jedna se také
o oblast rehabilitace, finan¢ni situace, oblast socialni, otazku zaméstnani a v neposledni rade
potieby spojeny se zdravotnim stavem jako takovym — predev§im v oblasti symptomu
a progrese nemoci. Napfiklad socialni potieby jsou castéji uvadény jako dostatecné
neuspokojené s postupnou progresi zdravotniho stavu. Od toho se odviji také to, ze vice
nenaplnénych potreb hlési lidé ve star§im véku, u kterych se jiz zdravotni stav zhorSil. Od
potfeb nemocnych, a to predev§im téch nenaplnénych, by také mély byt planovany podpirné
sluzby. V kontextu velké rozmanitosti potieb je na misté zduraznit potfebu multidisciplinarni
spoluprace, ktera ptinasi celkové vétsi pfinos pro zlepSeni stavu téchto pacientd. Lidé svou
nemoc zvladaji 1épe, kdyz jsou jejich potfeby uspokojeny a kdyz citi nalezitou podporu.
Jednotlivé potieby jsou zavislé na jedineCnych zkuSenostech, které klienti se svym
onemocnénim ziskavaji. Nenaplnéné potieby souviseji také s pecujicimi. Kazda pecujici osoba
ma své osobni potreby, které jsou ovSem ze znaCné Casti ovlivnény rozsahem péce, kterou
svému blizkému dana osoba poskytuje. Nenaplnéné potreby nemocnych ovliviiuji psychickou
pohodu pecujicich a je tomu tak i naopak. (Ponzio et al., 2020; Rieckamnn et al., 2018; Golla
et al., 2015; Lonergan et al., 2015; McCabe et al., 2015)

Pro poskytnuti vhodné multidisciplinarni péce neni dulezité jen brat v Gvahu potieby klientd,
ale také jejich jedine¢né zkusSenosti, které nam mohou pomoci s pochopenim souvislosti
a aktualniho stavu klienta. Velmi dilezité je v tomto kontextu pochopit, Ze pocit nejistoty patfi
k znacné Castym a ovliviiyjicim zkuSenostem. Mezi Casto opakované zkuSenosti se fadi obavy
z budoucnosti, zklamani z poskytnuté zdravotnické péce, komunikace s 1€kati bez dostate¢ného
projevuje empatie z jejich strany a strach ze ztraty zaméstnani. (Haubrick et al., 2021; Hunter

& Parry & Thomas, 2021; Dennison et al., 2016; Mazaheri et al., 2011)

I pres Siroce uznavanou potiebu komplexni péce, chybi dostatek vyzkumd, které by toto téma
v souvislosti s pfizpisobenim se nemoci a zkuSenostmi jednotlivcli, pomoci kvalitativniho
pfistupu, zkoumaly. (Ponzio et al., 2020; Ghaftari et al., 2015) Pfesto Ize nékteré dohledat.
Napriklad jeden z nich zkoumal u dvaceti péti nemocnych jejich zkuSenosti v souvislosti pfijeti
nemoci a situacemi, které jim novy stav piinesl. Tento vyzkum byl tvofen polostrukturovanymi
rozhovory, jejichz analyza pfinesla sedm hlavnich témat. Ze zkuSenosti nemocnych tedy
vyplyva, ze pro né bylo/je dilezité pro vyrovnani se s nemoci mit ve svém zivoté spiritualni
slozku, dostat informace, vyhledat podporu, udrzet si nadéji, v nékterych ptipadech svou nemoc

utajit, moct novou nelehkou zivotni situaci emocné prozit a dale bojovat s pfiznaky a zivotnimi
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situacemi, které jim jejich nemoc pfinese. Tato zjisténi mohou pomoci lépe pochopit

pomahajicim odbornikiim pfijimani nemoci jejich klienty. (Ghafari et al., 2015)

Za zminku stoji napfiiklad také pfezkoumani 72 studii, které se vénovaly lidem s roztrousenou
sklerozou a jejich zkuSenostem. Neékolik z porovnavanych studii zminovalo napfiklad
zkuSenosti s nedostatkem informaci po sdéleni diagndzy, urcité pocity ulevy po stanoveni
diagnozy, nutnost ziskani informaci o nemoci z vlastnich zdroji a nejistotu ve spojitosti
s obdobim diagnozy i nasledné budoucnosti. Nejistota byla odrazena také v nepredvidatelnosti
symptomt a ucinnosti 1écby. Zmifiovano bylo také zatajeni vlastni nemoci z obav kvuli
nasledné stigmatizaci. ZkusSenosti souvisejici se socialnim zivotem byly zfidka zmifovany
izolované. Naopak byly vétSinou vazany na progres ptiznakd nemoci. Zminovan byl také , self-

managment jako dulezita soucast komplexni péce. (Desborough et al., 2020)
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2 Dostupné sluzby pro osoby s roztrousSenou skler6zou

Tato kapitola priblizuje systém podpory v Ceské republice pro osoby s roztrousenou sklerézou.
V prvni casti jsou rozepsany zarizeni a sluzby, které funguji jako podpora ze strany stdtu. Jsou
zde popsdny ,, RS centra“ a jejich funkce i persondlni obsazeni. Nasleduji socidlni sluzby, které
Jsou doplnény o hospicovou péci a Domov sv. Josefa. Jednd se o pouhy vycet nékterych
socidlnich sluzeb, které jsou svym iicelem vhodné pro pacienty s roztrouSenou sklerozou.
Nejsou zde uvedeny vSechny, které takovy klient miZe vyuzit a také nejsou detailné popsdny, a
to predevsim z toho duivodu, Ze jejich nabizené Cinnosti se v mnohém prekryvaji a plny vycet
nabizenych cinnosti, stejné jako vysi penézité nhrady, Ize najit v aktudlnim znéni prislusnych
zakomu a vyhlasSek. Druhd Cdst se vénuje organizacim a nadacim, které vznikaly z iniciativy
samotnych nemocnych a jejich blizkych, pripadné lékarii. I zde jsou uvedeny spise jen ty

zndméjsi a vice rozsiené instituce. Je zde popsdn ucel jejich vzniku a cile jejich cinnosti.

Centra vysoce specializované péce o pacienty s roztrousenou sklerozou jsou zfizovana jako
specializovand pracovi§té pii zdravotnickych zafizenich, nejCastéji se jedna o fakultni
nemocnice. Jejich Cinnost byla vytyCena vyhlaskou ve véstniku ministerstva zdravotnictvi
zroku 1998. V Ceské republice je aktualné 15 t&chto center — Brno (Bohunice, Sv. Anna),
Ceské Budé&jovice, Hradec Kralové, Jihlava, Olomouc, Ostrava — Poruba, Pardubice, Plzen,
Praha (1. LF UK a VFN, Thomayerova, Motol, 3. LF UK a FNKV), Teplice a Zlin. NejCastéji
jsou oznacovana jako ,,RS centra“ nebo ,,MS centra“. Soustfedéni péce do téchto center by mélo
zajistit jeji vysokou kvalitu a spolupraci kvalifikovanych odbornikd v multidisciplinarnich

tymech. (Klimova & Vali§ in Vali§ & Pavelek et al., 2020; Vali§ & Pavelek, 2017; Pitha, 2014)

Centra poskytuji zakladni 1 specializovanou péci. Provadeji zakladni diagnostiku, nastavuji
farmakologickou 1écbu, poskytuji konzultace i nespecializovanym lékaftim a provadi
specializované diagnostické, hospitalizacni 1 1é€ebné postupy. Mezi jejich Cinnost patii také
Skoleni v oblasti demyelinizacnich onemocnéni, provadéni klinickych vyzkumt a podpora
pacientskych organizaci a socialnich sluzeb, které se vénuji jejich pacientim. Souhrnné lze fict,
ze poskytuji péci predevsim ve chvili, kdy neni mozné ji poskytnout v maximalni mozné kvalité
na regionalni urovni. Zakladem je poskytnuti odborné neurologické péce. Kromé& ambulantni
péce byva k dispozici také lizkova, ktera slouzi prevazné k 1éCeni akutnich stavt zptsobenych
atakami. V soucasnosti jsou centra zna¢né pietizena, a i presto, ze ma pacient pravo si svého
lékate vybrat, jsou centra kvali malé kapacité schopna pfijimat vétSinou jen pacienty ze

spadovych oblasti. Pro nékteré nemocné mize byt kvuli jejich zdravotnimu stavu a symptomam
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nebo socidlnimu zazemi velmi slozité se do centra pravidelné dopravit. (Klimova & Vali§ in

Vali§ & Pavelek et al., 2020; Valis & Pavelek, 2017; Pitha, 2014)

V demyelinizacnich centrech se na péci podileji naptiklad neurolog se specializaci nejvyssiho
stupn€é, urolog, imunolog, genetik, neurochirurg, oftalmolog, rehabilitatni pracovnik,
specializovany stfedni zdravotnicky personal, psychiatr nebo socialni pracovnik. Presto je
velmi dilezita spoluprace s praktickym lékarem, kdy jeho tloha nabira na vyznamu jiz v obdobi
ur¢ovani diagnézy a poté v prabehu celé 1écby, kdy by jeho tkolem mélo byt sledovani
aktualniho stavu, ucinnosti 1écby a podileni se na jeji pfipadné upravé. Do samotného centra je
pacient pfijat po doporuCeni od neurologa nebo oftalmologa. (Klimova & Valis in Vali§

& Pavelek et al., 2020; Vali§ & Pavelek, 2017; Pitha, 2014)

Socialni sluzbu lze vymezit jako soubor Cinnosti, které maji poskytnout pomoc osobé
v nepfiznivé zivotni situaci. Je poskytovana lidem socialné znevyhodnénym za ucelem zvySeni
kvality jejich zivota a zaclenéni do spolecnosti v maximalni mozné mife nebo jako prevence
socialniho vylouceni. Socialni sluzby jsou také poskytovany v rizikovych situacich, kdy ma
jejich pusobeni zamezit Sifeni nebezpeCi, které lidem jejich nelehké Zivotni situace piinasi.
Socialni sluzby muzeme délit dle nékolika kritérii. Za zakladni lze povazovat charakter
poskytovanych sluzeb (prevence, péce a poradenstvi), misto poskytovani (ambulantni, terénni,
pobytové), jestli jsou sluzby poskytovany za penézitou uhradu ¢i nikoliv nebo podle cilovych
skupin (déti, dospéli, obcané se zdravotnim postizenim, seniofi, ...). Celkové je v zakoné
uvedeno 34 raznych sluzeb. Mezi cile socialnich sluzeb patii udrZzeni samostatnosti jedince
nebo rozvoj jeho schopnosti do takové miry, aby dokazal vést co nejvice samostatny zivot.
Sluzby musi byt poskytovany na takové urovni, aby byly dodrzeny zasady lidskych prav
a svobod. Dodrzovani vSech zakonem ulozenych podminek a zajisténi pozadované kvality
vSech sluzeb, je upraveno pomoci standardi kvality socialnich sluzeb, které modifikuji
podminky personalni, proceduralni a provozni. Poskytovani socidlni sluzby je umoznéno pouze
na zakladé registrace a obdrzeni opravnéni, o kterém rozhoduje krajsky urad. Jeden uzivatel
muze ve stejném Case byt klientem vice zafizeni najednou. Osoby s roztrousenou skler6zou
také bezpochyby spadaji do skupiny lidi, ktefi mohou vyuzivat nékolik socialnich sluzeb. Jejich
potieby se odviji prfedev§im od aktualniho zdravotniho stavu, ktery muze byt proménlivy.
Podporu ve forme vyuziti nékterych sluzeb vyhledavaji predevsim klienti, ktefi nejsou v n¢jaké
mife jiz schopni se o sebe postarat sami. (Mach & Janeckova, 2019; Krej¢ifova & Treznerova,
2013; Matousek et al., 2011; zakon ¢. 108/2006 sb., o socialnich sluzbach, vyhlaska MPSV
¢. 505/2006 sb.)
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Osobni asistence

Jedna se o terénni sluzbu, ktera je poskytovana lidem se snizenou sobéstacnosti, ktefi kvuli
tomu vyzaduji dopomoc jiné fyzické osoby. Divodem snizené sobé&stacnosti muze byt
zdravotni postizeni, chronické onemocnéni nebo vek klienta. Tato sluzba neni Casové omezena.
Cilem by naptiklad mélo byt zvyseni kvality Zivota a zamezeni socialnimu vylouceni. MiiZe se
jednat o dopomoc s pfipravou stravy a béznymi dennimi Cinnostmi, uplatiovanim prav,
zajisténim chodu domacnosti nebo zajisténim kontaktu se spoleCenskym prostiedim. Rozsah
a konkrétni formu péce urCuje samotny uzivatel. Tato sluzba je poskytovana za thradu. (Mach
& JaneCkova, 2019; Arnoldova, 2016; Krejcifova & Treznerova, 2013; zakon ¢. 108/2006 sb.,
o socialnich sluzbach, vyhlaska MPSV ¢. 505/2006 sb.)

Pecovatelska sluzba

Tato sluzba je poskytovana formou terénni nebo ambulantni. Poskytovana je osobam, které
maji snizenou sobéstacnost z divodu zdravotniho postizeni, véku uzivatele, chronického
onemocnéni nebo rodindm s détmi, jejichz situace vyzaduje dopomoc jiné fyzické osoby.
Sluzba pomaha se zajiS§ténim chodu domacnosti, s béznymi dennimi tkony nebo napftiklad
pomaha zajiS§tovat denni stravu. Jedna se o jednu z nejvice rozSifenych socidlnich sluzeb
v Ceské republice. Je omezena ¢asovou dotaci a nemuze své sluzby nabizet, a tim padem ani
poskytovat, nepretrzit€¢. Je poskytovana za penézitou uhradu. (Mach & Janeckova, 2019;
Arnoldova, 2016; Krejcifova & Treznerova, 2013; zakon ¢. 108/2006 sb., o socialnich sluzbach,

vyhlaska MPSV €. 505/2006 sb.)
Podpora samostatného bydleni

Je to terénni sluzba, ktera je za uhradu poskytovana v pfirozeném prostredi klienta. Jejim
ukolem je rozvijet socialni a praktické dovednosti, posilit nezavislost a schopnost rozhodnout
se sam za sebe, pfedev§im umoznit zit uzivateli co nejvice pfirozenym zpusobem. Poskytovana
je osobam se snizeni samostatnosti z divodu zdravotniho postiZeni, chronického onemocnéni,
a to vCetné onemocnéni dusevnich. Jsou poskytovany aktivizacni, vzdélavaci a socialné
terapeutické Cinnosti. Tyto Cinnosti jsou poskytovany pouze v ramci pracovnich dni a bézné
pracovni doby. Pridéleny klicovy pracovnik uci své klienty zachazet se svou nemoci a napli
jejich spolecnych setkavani je odvozena od predem dohodnutych cili. (Mach & JaneCkova,
2019; Arnoldova, 2016; Krejcifova & Treznerova, 2013; zakon ¢. 108/2006 sb., o socialnich
sluzbach, vyhlaska MPSV ¢. 505/2006 sb.)
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Odleh¢ovaci sluzby

Jedna se o sluzbu poskytovanou ve formé terénni, ambulantni i pobytové lidem, o které je jinak
postarano v jejich bézném socialnim prostredi. Zakladnim cilem je tedy poskytnuti moznosti
odpocinku pecujici osobé, ktera ma tak kromé péce o blizkého vice Casu 1 na své osobni
zalezitosti a vice prostoru na véci, které jsou z n¢jaké casti kvili nepfetrzité péci opomijeny.
Klienty jsou osoby se snizenou sobéstac¢nosti z divodu chronického postizeni, zdravotniho
postizeni nebo seniorského veku. Za uhradu je uzivateli poskytnuta pomoc pti zvladani béznych
ukont i hygiené, zajisténi stravy a ubytovani nebo napfiklad pii zprostfedkovani kontaktu se
socialnim prostredim. VySe uhrady se liS§i podle toho, vjaké formé& a rozsahu je sluzba
poskytovana. (Mach & Janeckova, 2019; Arnoldova, 2016; Krej¢itova & Treznerova, 2013;
zakon ¢. 108/2006 sb., o socialnich sluzbach, vyhlaska MPSV €. 505/2006 sb.)

Domov pro osoby se zdravotnim postizenim

Tato pobytova sluzba se za uhradu poskytuje tomu, kdo vyzaduje pravidelnou pomoc jiné
fyzické osoby, z davodu svého zdravotniho postizeni. Cilem je zaClefiovani uzivateld do
bézného zplsobu zivota, socialné terapeutické Cinnosti nebo ochrana jejich prav. Je zajisténo
ubytovani, strava i dopomoc pti béznych dennich ¢innostech. Mezi hlavni cile by mélo patfit
zajisténi vhodného zazemi. (Mach & Janeckova, 2019; Arnoldova, 2016; Krejcifova
& Treznerova, 2013; zakon ¢. 108/2006 sb., o socialnich sluzbach, vyhlaska MPSV ¢. 505/2006
sb.)

Chranéné bydleni

Jedna se o dalsi z pobytovych sluzeb. V tomto pfipadé jde o formu skupinového nebo
individualniho bydleni osob se snizenou samostatnosti opét z divodu zdravotniho postizeni,
chronického onemocnéni, a to véetné dusevniho onemocnéni, t€ém, ktefi potiebuji pomoc jiné
fyzické osoby. Jednd se o sluzbu dlouhodobé zajistujici ubytovani, poskytujici pomoc
napiiklad pfi chodu domacnosti nebo pfi obstaravani osobnich zalezitosti. Cilem by meélo byt
udrzeni co nejvys§i mozné miry samostatnosti jedince a jeho celkova aktivizace. Uzivatel by
meél ziskat pevné zazemi, kde se bude citit v bezpe¢i a bude mit své soukromi. (Mach
& Janeckova, 2019; Arnoldova, 2016; Krej¢ifova & Treznerova, 2013; zakon ¢. 108/2006 sb.,
o socialnich sluzbach, vyhlaska MPSV ¢. 505/2006 sb.)
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Hospicova péce

Paliativni pfistup byl formovan pomérné nedavno a je zalozeny na zvySeni kvality zivota
umirajiciho, zvladani bolesti a psychosocialni péci. Vychazi zucty k zivotu a ¢loveéku jako
jedinecné bytosti. Nabizi t€Zzce nemocnym 1 jejich blizkym pomoc v situacich, kdy jsou jiné
moznosti vyCerpany. Hospic je nestatni zdravotnické zafizeni, které je ovSem schopno
poskytovat i socialni sluzby. PéCe by méla byt efektivni, vCasna, bezpec¢na a zalozena na
pranich klienta. Paliativni péce poskytovana v hospicich je nazyvana jako specializovana a
méla by byt poskytovana pacientim, ktefi se jiz nachazi v terminalnim stadiu jejich
onemocnéni. Velmi dilezité je také znat klientovy potieby v zavéru jeho zivota a pomoci
s jejich naplnénim. Mize se jednat napiiklad o feSeni symptomt nemoci, rozpravé o prognoze
pacientova stavu, diskuzi o resuscitaci, zajisténi spiritualnich potteb nebo doprovazeni rodiny
pred, béhem i po smrti pacienta. Hospicova péce muze byt poskytovana v kamenném luzkovém
zafizeni nebo formou mobilni péce, kdy pacient travi Cas ve svém piirozeném prostiedi. Tym
pracovnikii hospice by mél byt multidisciplinarni a jeho ¢leny by mél byt napiiklad l1ékar se
zaméfenim na paliativni medicinu, zdravotni sestra, psycholog, socialni pracovnik nebo
duchovni. Socialni pracovnik miize pomahat blizkym s fesenim financni situace, koordinaci
odlehcovacich sluzeb, byva zdrojem informaci pro nemocného i rodinu, po smrti klienta mtze
pomahat s ufednimi zalezitostmi napfiklad v oblasti pohifbu a celkové by se mél zasadit o
zlepSeni kvality Zzivota v rovin€ psychosocialni. Klienty hospici se stavaji lidé s mnoha
diagnézami. V piipadé€ roztrousené sklerdzy se jedna o osoby v pokrocilé fazi této nemoci. U
vice nez 50 % pacienti vede jejich roztrousena skleroza k umrti. Paliativni péce u klientt
s touto nemoci zahrnuje 1éky a techniky, které maji zmirnit svalové kiece, depresi a usnadnit
zvladani bolesti. (Dadsetan et al., 2022; Svoboda & Herle, 2019; Kabelka, 2017; Arnoldova,
2016; Buzgova, 2015; Kupka, 2014)

Domov sv. Josefa v Zirci

Jedna se o jediné lazkové zafizeni v Ceské republice, které se specializuje na pééi o osoby
s roztrousenou skler6zou. Je to nestatni zdravotnické a socialni zafizeni a je soucasti oblastni
charity Cerveny Kostelec. Cilem sluzby je podpora nemocnych i jejich blizkych a zajisténi
takovych podminek, které dopomahaji vést plnohodnotny a co nejvice kvalitni zivot. Duraz je
kladen pfedevsim na rehabilitace, které jsou pro pacienty planovany na kazdy den. Konkrétné
lze kromé fyzioterapie uvést i vodolécbu nebo ergoterapii. Na zdravotné rehabilitacnich
pobytech je kladen diraz na nacvik sobéstacnosti. V arealu je také budova, ktera funguje jako
domov pro osoby se zdravotnim postizenim. Klicovi pracovnici ke svym pfifazenym klientim
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pristupuji individualn€. Snazi se je rozvijet a mimo jin€ docilit i toho, aby klient na 14zku stravil
co nejméné Casu. K dispozici je také odlehCovaci sluzba, ktera dava prostor pro odpocinek
a regeneraci peCujicim osobam. Dulezitou soucasti je také poradna, ktera poskytuje zakladni
i odborné socialni poradenstvi. Neni k dispozici jen klientim, ktefi jsou pfitomni pfimo
v zafizeni, ale funguje 1 na online a telefonickém principu. Je k dispozici také pecujicim a vSem,
kteti hledaji podporu. K poradné bylo pfipojeno Centrum informacnich technologii
a alternativni komunikace. Jeho tkolem je pomoci lidem najit cestu, jak ovladat moderni
technologie, celkové ulehcit jejich fungovani v bézném zivoté a nékterym tak pomoci
i k navratu do zaméstnani. V areélu je poskytovana sluzba chranéného bydleni, ktera funguje
aktualné€ v ramci dvou pfizpusobenych bytd. V ramci téchto vSech poskytovanych sluzeb je
k dispozici kolem devadesati mist. Pro vSechny jsou pfipraveny i volnocasové a terapeutické
programy. Klienti mohou sviij Cas travit v keramické diln€, bylinkové zahradé, kavarné nebo
vyuzit nabidek zafizeni a navstivit hudebni vystoupeni nebo promitani filmt. V zafizeni je také
mozné spolupracovat s logopedkou nebo psychoterapeutkou. V domové sv. Josefa je mozno
vyhledat také duchovni podporu. Diky historii celého objektu (byvala jezuitska rezidence) zde
v kapli probihaji také pravidelné kiestanské bohosluzby a areal pravidelné navstévuji jak
fadové sestry, tak i faraf, ktery nabizi moznost rozhovori. Domov sv. Josefa nabizi také
zapujCeni specialnich pomucek, jako jsou napftiklad ortopedické voziky nebo antidekubitni

matrace. (Klimova & Vali§ in Vali§ & Pavelek, 2020; Vyro¢ni zprava Domov sv. Josefa, 2021)
Nada¢ni fond Impuls

Jedna se o prvni nestatni neziskovy projekt, ktery vznikl v Ceské republice na podporu osob
s roztrousenou skler6zou. Funguje jiz vice nez dvacet let a svou pomoc sméfuje do projektu
v oblasti vyzkumu, védy, terapie a osvétové Cinnosti. Nemocnym pomahd piredevsim
v oblastech, které nejsou financovany zjejich zdravotniho pojisténi, coz znamena, ze jim
pomaha financovat predevsim fyzioterapii a psychoterapii. Na webovych strankach fondu jsou
napsany tfi body, tykajici se jejich poslani. Jedna se o ulehCeni aktualniho stavu pacientt
s roztrouSenou skler6zou, poskytnuti Sance na lepsi budoucnost a zaroveri zlepSeni pohledu na
jejich minulost. Daraz kladou na transparentnost a moznost pomoci co nejvét§imu mnozstvi
nemocnych. (Klimova & Vali§ in Vali§ & Pavelek, 2020; Vyro¢ni zprava nadacniho fondu

Impuls, 2020)

Jsou také ziizovatelem registru pacientu s roztrousenou skler6zou (ReMuS). Jedna se
o celostatni a jediny takovy registr v Ceské republice. Jeho tikolem je ziskavani dat o nemoci
aucinnosti 1é¢by nebo napiiklad vlivu enviromentalnich faktort. Mél by pomoci zmapovat

25



realnou situaci v Ceské republice, pomoci pii vyzkumech a vytvofit uceleny obraz o efektivitd
1écby. Od roku 2014 je soucasti evropského registru. (Klimova & Valis in Vali§ & Pavelek,
2020)

Nadace Jakuba Voracka

Nadace funguje od roku 2015 a v jejim Cele stoji zena, kterda ma sama diagnostikovanou
roztrousenou sklerdzu, a jeji bratr, ktery spolené€ s ni chtél pomoci k lepsi dostupnosti péce
o pacienty stouto nemoci v Ceské republice. Mezi hlavni cile nadace patii podpora
individualnich pacientt v tizivé Zivotni situaci; podpora organizaci, které se nemocnym veénuji,
a podpora rozvoje péde a RS center v Ceské republice, konkrétné jde predevim o podporu
komplexni rehabilitace nemocnych. K nadaci byl o néco pozdé&ji pfipojen tzv. eReS tym, jehoz
vznik podportila Siroka vefejnost. Mezi zakladni cile spolku patii zvySovani kvality zivota
nemocnych s roztrouSenou skler6zou; reprezentovat pacienty a jejich rodiny; dosdhnout dobie
dostupné 1écby a komplexni rehabilitace pro vSechny; efektivné podpofit vyzkumy zamétené
na oblast roztrou§ené sklerozy nebo napftiklad fesit problematiku nezameéstnanosti osob s timto
onemocnénim. Jsou poradana spoleCenska setkani nazyvana ,eReS café”, kde maji lidé
moznost sdilet své zkuSenosti. Jednou rocné se potrada benefi¢ni sportovni utkani, na které
spoluzakladatel Jakub Voracek zve své sportovni kolegy a vytézek z téchto akci je vénovan
nadaci. K dispozici je online poradna, kde lze pokladat dotazy ohledné onemocnéni jako
takového, socialni situace nebo z oblasti pravni. Clenstvi v tomto spolu méze ziskat i Glovek,
ktery sam nemocny neni, ale napfiklad se o danou problematiku jen zajima. (Klimova & Vali§

in Vali§ & Pavelek, 2020; Nadace Jakuba Voracka, nedatovano)
Unie ROSKA

Jedna se o prvni pacientskou organizaci u nas, jejiz aktivita zapocala béhem 70. let minulého
stoleti. Dnes se tak jedna o nejstar$i a patrné stale nejrozsifenéjs§i spolek, ktery se lidem
s roztrousenou skler6zou vénuje. Hlavni naplni tohoto spolku je podpora klientt, a to predevsim
tim, ze se snazi vytvofit vhodné a distojné podminky pro jejich plnohodnotny Zivot a co
nejvy$si moznou kvalitu Zivota. Cinnost musi byt soustavna a podpofena vlastni aktivitou
nemocnych, aby se dokézala dobrat k zddoucimu cili. Organizace ma nékolik (pocet presahuje
¢islo 20) svych regionalnich pobocek, aby klientiim mohla ozdravné i vzdélavaci akce prinést
conejblize k jejich domovim. Spolek neslouzi jen nemocnym, ale také jejich blizkym. Pobocky
maji své webové stranky a také existuji centralni, kde zajemce muze dohledat informace a rady

z oblasti zdravotni, pravni 1 socialni. Pobocka v Olomouci naptiklad konkrétné nabizi zakladni
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poradenstvi, propojeni s psychology, zaptjceni pomucek ve spolupraci s fakultni nemocnici,
odborné prednasky, hipoterapii, skupinova cviceni nebo rekondi¢ni pobyty. (Klimova & Valis

in Vali§ & Pavelek, 2020; Unie ROSKA, nedatovano)
Sdruzeni mladych sklerotiku

Jedna se o dalsi z vice znamych pacientskych organizaci, jejimz cilem je zkvalitnéni zivota
osob s roztrousenou sklerozou. Jejich zajem se soustiedi predevSim na osoby, které svou
diagnozu znaji Cerstv€é a orientace v nové situaci pro né muze byt komplikovana
a vycCerpavajici. Mezi jejich cile tak patfi usnadnéni procesu pfijeti diagnozy a udrzeni motivace
nemocného, poskytnuti seridznich informaci a moznost sdileni zkuSenosti, zlepSeni kvality
zivota poradanim spoleCenskym programem s moznosti zapojeni pro vSechny cleny
a popularizovani aktivniho zivota s touto nemoci. Mimo to také poradaji osvétové akce, haji
zajmy nemocnych a poskytuji moznost vzajemného sdileni informaci. (Klimova & Valis in

Valis & Pavelek, 2020; Sdruzeni mladych sklerotikti, nedatovano)
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3 Formy a moZznosti poradenstvi poskytujici podporu osobim

s roztrouSenou sklerozou

Treti kapitola pojedndva o moznostech poradenstvi pro osoby s roztrouSenou sklerozou
a podpore, ktera je aktudlné zarizenim nabizena. Kromé obecnych informaci o poradenstvi jako
takovém, je zde hlavni téma kapitoly rozdéleno do dvou oblasti — na formdlni a neformalni
poradenstvi. 'V oblasti neformalniho poradenstvi jsou rozebirany aspekty duchovni péce,
socidlniho zazemi a podpurnych skupin. V podkapitole formdlniho poradenstvi je zminén
napriklad urad prdce, poradna pro zdravotné postiZzené a zaleZitosti, kterym se vénuji. Zminéno
Je zde také poradenstvi v oblasti zdravomi a psychologické, které je iizce spojeno s komplexni

PpéECt o osoby s roztrouSenou sklerdzou.

Poradenstvi patfi mezi zakladni nastroje a také dovednosti pomoci a podpory pomahajicich
profesi ve chvili, kdy chceme klienta podpofit v jeho nepfiznivé situaci a poskytovat informace,
které mu pomohou tuto situaci vyfesit. Cinnost poméhajicich profesi je zamé&fena na pomoc
druhym, nalezeni jejich problému a jeho feSeni. Pro vykon téchto profesi je potreba ziskat
odborné vzdélani a mit vhodné vlastnosti i dovednosti. Poradenstvi je soucasti systému ucelené
rehabilitace, ktera by méla klientovi dopomoci k co nejvétsi samostatnosti. Jedna se o souhrn
veskerych intervenci, které jsou potfebné ktomu, aby klient byl integrovan zpét do
spoleCenského prostiedi a mohl se na spoleCenském zivoté co nejvice sam podilet. Je zalozeno
na komunikaci. Jde zde o vztah klienta a poradce, ktery vznikl na zakladé existence klientova
problému a jeho ochoté i souhlasu tento problém fesit. Cely proces muzeme klasifikovat
napfiklad podle toho v jaké formé a jakym zptuisobem probiha, podle poctu klientt, délky trvani,
veéku cilové skupiny nebo resortu v némz se poradenstvi odehrava. Mélo by se fidit etickym
kodexem. Ten mlzeme chapat jako ,,d€lici ¢aru“ mezi zneuzitim moci poradce a ocekavanim
ze strany klienti i Siroké vefejnosti. Je doprovazen etickymi principy, mezi které fadime
napfiklad respekt k autonomii klienta, zachovani diivérnosti, vedeni k rozvoji i samostatnosti
a zabranéni jeho poskozeni a snahu délat vSe pro prospéch klienta. Klient vstupujici do
poradenského procesu ma potieby, mezi které patii potieba duvery, bezpeci a piijeti. Je nutné
rozliSovat mezi poradenskym procesem a terapeutickou intervenci. Poradce by mél také znat
rozdil mezi empatii a soucitem, a podle toho svou intervenci pfizptusobit. Klient u néj hleda
néco, co sam nema (napiiklad védomosti, schopnosti nebo zkusenosti). M¢l by byt nezavislym
a také objektivnim radcem, ktery bude schopen svému klientovi fict pravdu. Kvalifikovany

profesional vi, jak pomoci nejen s feSenim klientova problému, ale také s jeho identifikaci.
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Vystupuje v né€kolika rolich, jako napfiiklad v roli podporujici, naslouchajici, reflexni nebo
interpretujici. Je potieba davat pozor na chyby (moralizovani, zveli¢ovani/zlehCovani, projekci,
stigmatizaci nebo ochranarstvi), které potom ztézuji efektivni praci s klientem. NejcCastéji
vyuzivanou poradenskou technikou je rozhovor, pod kterym si 1ze pfedstavit rozmluvu dvou
avice osob. Na rozhovor by mél byt vyhrazen dostatek Casu, mél by probihat ve vhodné
zvoleném prostiedi, poradce by mél mit vhodné doplilujici otazky a celkoveé by mél naslouchat
a vést dialog tak, aby se klient citil byt respektovan. Poradensky rozhovor ma nékolik svych
fazi (ptiprava, otevieni, dojednavani, prubéh, ukonceni), které by mély byt dodrzovany. Funkci
poradenstvi neni pouze naprava, ale také prevence. Cile by mély byt dosazitelné a mély by
vychazet z dohody mezi poradenskym pracovnikem a jeho klientem. Mohou byt konkrétni nebo
obecné a jsou upravovany také v souvislosti s vyvojem poradenského procesu. Jejich dosazeni
by meélo byt mozné ovéfit a zhodnotit. Metody poradenské prace je mozno rozdélit na
diagnostické a intervencni, pfiCemz je nutné brat v ivahu i model provazeni. V poslednich
letech byl projeven zvysSeny zajem o rizné druhy poradenstvi, k cemuz dochazi patrné kvuli
zménam zivotniho stylu a také rozvoji podpurného systému. Problémy klientd uzce souvisi
s jejich potfebami. Chronické onemocnéni muze vést k preruseni fyzickych i socialnich aktivit.
(Pavlov, 2021; Ponzio et al., 2020; McCabe et al., 2015; Hutyrova, 2013; Jurkovi¢ova & Regec,
2013; Novosad, 2009)

Specialné pedagogické poradenstvi lze chapat jako komplex sluzeb, které jsou urcCeny
predevsim né&jak znevyhodnénym jedincim (toto znevyhodnéni by mélo mit dlouhodoby nebo
trvaly charakter), u nichz z davodu jejich znevyhodnéni hrozi vznik sekundarniho handicapu.
Je specifické tim, ze klientela je zde velmi pestra a tim je Siroka i oblast jejich obtizi, které se
mohou velmi rychle promeénovat. Tito klienti se Cast&ji mohou setkavat s pfedsudky a narazeji
na hranice svych moznosti. Klienti mohou mit potize pfi osamostatiiovani, potykat se
s nedostateCnou motivovanosti, izolovanosti projevujici se také citovou a podnétovou deprivaci
a mohou byt v pro nas béznych oblastech nezkuseni. Specialni pedagog miize byt zapojen do
tvorby individualnich pland, pfi rekvalifikaci osob, nalezeni vhodnych zajmi a volnocasovych
cinnosti. Mél by také podporovat seberozvoj, rozvijet obCanské kompetence i1 socialni
dovednosti. Poradenstvi mize dopomoci k zivotnim zménam, které pozitivné ovlivni kvalitu
zivota. Poradce by mél mit na paméti, ze porozumét Casto znamena pomoci. (Jurkovicova

& Regec, 2013; Novosad, 2009)
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3.1 Poradenstvi neformalni

Takovy druh poradenstvi nema oficialni pravidla. Neni tady uzaviran smluvni vztah a neni
zaruCena zadna garance kvality ani spravnosti postupu. Nema také zadné institucionalizované

zastfeSeni. (Jurkovicova & Regec, 2013)

Mezi druhy neformalni poradenské pomoci mzeme zafadit i duchovni pééi. Clovek, ktery se
ocitne v tézké zivotni situaci, ma nekdy tendenci hledat vétsi smysl v tom, co se mu déje,
a muze tak Utéchu hledat i ve vife, kdy se s Zadosti o radu obraci na duchovniho. Obraceni
k Bohu by ovSem meélo byt klientovo svobodné rozhodnuti a nemél by byt odmitdn ani
v pripadé€, kdy doted’ sviij zivot s nabozenskou virou nijak nespojoval. Osoby s roztrousenou
skler6zou se k vife mnohdy obraceji praveé i z toho divodu, Ze jim nikdo nedokaze sdélit, jak
jejich nemoc bude probihat. Proto je potieba pfi péci o né brat v uvahu 1 tuto slozku.
Zanedbavani duchovni péce, jakoZto soucasti celostniho pohledu na ¢loveéka, mize zlepSovani
pacientova zdravotniho stavu zpomalit. Spiritualita je také spojovana s pocity nadéje, jejiz
udrZeni je u chronickych stavi, jako je roztrousena skleroza, dilezité. Duchovni zdroje mohou
pozitivné ovlivnit 1 kvalitu zivota, pomoci s psychickymi obtizemi, zlepsit mezilidské vztahy
a tim zabranit socialni izolaci. (Sparaco et al., 2022; Papa et al., 2021; Noormohammadi et al.,

2019; Niyazmand, 2018; Novosad, 2009)

Nejen nemocni Casto potfebuji , bezpecny prostor pro sdileni svych obav, emoci a nalezeni
mista, kde jim bude nékdo naslouchat, poskytne jim odpovédi a pomiiZe nalézt motivaci. Proto
mohou komunitni/pacientské organizace slouzit jako zdroj podpory pro nemocné a zaroven
i jejich nejblizsi osoby. Skupinova terapie a skupinové setkavani maze pomoci také s udrzenim
nad€je. Mezi podpurné skupiny lze v souCasné dobé fadit také sdruzujici skupiny na
Facebooku. Lidé zde hledaji oporu a sdileji vzajemné své zkusSenosti z riznych oblasti, které
jejich zivot s nemoci provazi. Podpora a tim i rady ze strany rodiny jsou potfebné kvuli tomu,
ze roztrouSend skleroza v zivot€é nemocného pfichazi vétSinou velmi brzy a klient s ni tak
proziva mnoho dilezitych milnika svého Zivota, proto potiebuje citit oporu a pevné socialni
zazemi. Nemocny je diky tomu schopen lépe zvladat stres a potize, které nemoc prinasi.
Socialni podpora je tak spojena s kvantitou 1 kvalitou vytvorenych socialnich vazeb. Budovani
podpurnych vztaht také funguje jako prevence proti socialni izolaci a depresim. (Maguire et
al., 2023; Cardwell et al., 2022; Azimian et al., 2021; Papa et al., 2021; Ro’zycka, 2021; Bulley
et al., 2018; Blahova DuSankova & Malinova & Sucha in Havrdové et al., 2015)
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3.2 Poradenstvi formalni

Formalni  poradenstvi lze charakterizovat jako  systematickou, profesionalni,
institucionalizovanou a odbornou sluzbu, ktera podléha smluvnim vztahim. Lze jej dale délit

na nizce a vysoce formalni. (Jurkovicova & Regec, 2013)

Dulezitou slozkou v oblasti systémového poradenstvi pro klienty s roztrousenou sklerézou je
oblast socialni. Socialni poradenstvi je poskytovano na zakladé zakona o socialnich sluzbach
¢. 108/2006 sb. v aktudlnim znéni. Délime jej na zdkladni a odborné. Na poskytnuti
bezplatného zakladniho socidlniho poradenstvi méa pravo kazdy a je povinna ho poskytnou
kazda registrovana socialni sluzba. Jsou poskytovany informace, které by mely pfispét k feSeni
nepfiznivé socialni situace. Jedna se o podavani informaci o socidlnich sluzbach a socialné
terapeutické Cinnosti, feSeni financni situace, pomahani pfi uplatiovani prav
a zprostfedkovavani kontaktu se socidlnim prostiedim. Mezi standardy patii podpora
nezavislosti socialnich vazeb, podpora osobniho ristu uZzivatele, respekt k pravim uzivatele
a poskytnuti efektivni pomoci. DilezZitost poraden nabyva na vyznamu piedevsim pro osoby,
které se nachazi v pozici, kdy jsou nejvice zranitelné. Odborné poradenstvi Castéji vyhledavaji

lidé, ktefi nemaji vybudovanou Sirokou socialni sit nebo potiebuji kvalifikovanéjsi radu

a odborngjsi informace. (Svobodova, 2019; Arnoldova, 2016; Krejcifova & Treznerova, 2013)

Mistem, kde mohou osoby s roztrousenou sklerézou vyhledat pomoc a radu ohledné své
socialni situace, je poradna pro osoby se zdravotnim postizenim. Jejim hlavnim tkolem je
zvySeni kvality zivota osob se zdravotnim postizenim, a to hlavné diky podavani informaci
o pravech a moznostech klienta. Nabidka ¢innosti mize byt upravena dle druht a stupna
postizeni klienti. Tyto informace nemusi byt pfedavany pouze pii osobnim kontaktu, ale mohou
fungovat 1 jako online nebo telefonické poradenstvi. (Mach & JaneCkova, 2019; Arnoldova,

2016; Krejcifova & Treznerova, 2013; zakon €. 108/2006 sb., o socialnich sluzbach)

Dal§im mistem, kde je mozné hledat informace a podporu, je urad prace. Ten zajiStuje
individualni i1 skupinové poradenstvi. Poskytuje podporu v nezaméstnanosti a dava prilezitosti
k rekvalifikaci. Zabezpecuje pracovni rehabilitaci, na kterou maji osoby se zdravotnim
postizenim narok. Mluvime zde také o podporovaném zameéstnavani, jehoz soucasti je prave
i pracovni rehabilitace a obsahuje napfiklad poradenstvi, pfipravu na praci nebo
zprostiedkovani pracovniho mista a jeho udrZeni. Soucasti muze byt také vytvoreni
individualniho planu, ktery klienta celym procesem provede a pomize se mu v ném zorientovat.

Urad prace mlze také pomoci zaméstnavatelim se ziskanim dotace pro vytvoreni pracovniho

31



mista ur¢eného pro osobu se zdravotnim znevyhodnénim. Déle poskytuje informace ohledné

pfiznani davek socialni pomoci. (Potmésilova, 2019; Michalik, 2013; Novosad, 2009)

Obcané se zdravotnim postizenim mohou ziskat tzv. , prukaz osob se zdravotnim
postizenim*, ktery lze brat jako , osvédCeni” o ur¢itém stavu, a tim se tak vytvari moznost
pobirat dané davky nebo vyhody. Existuji tfi druhy prukazi — TP, ZTP a ZTP/P, které jsou
piidélovany podle zavaznosti zdravotniho stavu. Diky prikazu maji jeho drzitelé narok
napiiklad na vyhrazené misto v hromadné dopravé, slevu na vefejnou dopravu nebo naptiklad
prednost pfi projednavani osobnich zalezitosti. Jednotlivé benefity a jejich rozsah je poskytovan
v zavislosti na konkrétni druhu prikazu. (Potmésilova, 2019; Arnoldova, 2015; Michalik, 2013,
vyhlaska MPSV ¢. 329/2011 sb.)

Jednim z podpurnych opatieni, které mohou pomoci s vyfeSenim finan¢ni situace a které jsou
pfiznavany také na zakladé zminénych prikazi, je prispévek na péci. Jedna se o penézitou
davku poskytovanou osobam, které jsou z divodu dlouhodobé nepfiznivého stavu zavislé na
pomoci jiné fyzické osoby, a méla by domoci k zajiSténi potfebné pomoci predevsim
prostfednictvim socialnich sluzeb. Vyuziti ptispévku ov§em zavisi na rozhodnuti piijemce. Na
prispévek ma narok osoba star§i jednoho roku. Jeho vySe je odvozena podle toho, jestli je
ptijemce mladsi nebo starsi osmnacti let a také stupné€, do kterého byl zatfazen. Stupné jsou Ctyfi
a Jsou rozdéleny podle zvladanych deseti zakladnich zivotnich potieb. Pokud se u osoby stifida
obdobi, kdy je jeji stav proménlivy, trva sledované obdobi rok a funk¢ni schopnost zvladat
zivotni potfebu se stanovuje v souladu se stavem, ktery béhem tohoto jednoho roku prevazuje.
Rizeni o piispévku je zahajovano na zakladé pisemné zadosti. Za dalsi takové podptirné
opatfeni lze povazovat prispévek na mobilitu. Ten je poskytovan osobé starsi jednoho roku,
ktera ma ptiznany prikaz oznaceny ZTP nebo ZTP/P. Tato osoba také neni schopna zvladat
péci o sebe sama v kategorii mobilita nebo orientace, opakované se v kalendainim mesici
n¢kam dopravuje a v daném meésici neni uzivatelem pobytovych socialnich sluzeb. Prispévek
na zvlastni pomucku je uren osobam star§im jednoho roku (pfipadné od tii nebo patnacti let
ve vyjimecnych piipadech) a mél by osobam se zdravotnim postizenim pomoci zlepsit jejich
schopnost pohybu a samostatnosti v kazdodennim zivoté. Aby byl piispévek pfiznan, musi byt
zdravotni postizeni oznaceno za dlouhodobé€ nepftiznivy stav, ktery trva alespoi jeden rok. Mél
by pfijemci pomoct nejen s moznosti pohybu, ale také se ziskavanim informaci, pfi vzdélavani,
vykonavani vydélecné Cinnosti nebo se zaclenénim do spolecnosti. (Mach & JaneCkova, 2019;
Potmeésilova, 2019; Arnoldova, 2016; Aroldova, 2015; Michalik, 2013; zakon ¢. 108/2006 sb.,
o socialnich sluzbéch; vyhlaska MPSV ¢. 505/2006 sb.)
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K roztrousené skleroze se také poji invalidni diichod. PostiZeni nervové soustavy jsou v Ceské
republice patou nejCastéj§i pri¢inou invalidity. Obecné lze za invaliditu povazovat trvaly
nepiiznivy stav, ktery trva vice nez jeden rok, a snizena pracovni neschopnost se projevi
podstatnym vypadkem schopnosti nezbytnych pro pracovni ¢innost. Posouzeni zdravotniho
stavu provadi okresni sprava socialniho zabezpeceni. Invalidita se déli do tii stupi podle miry
poklesu pracovni schopnosti posuzovaného. Snizena pracovni schopnost se chape jako pokles
schopnosti vykonavat vydélecnou cCinnost v disledku zdravotniho postizeni. Roztrousena
sklerdza muze vést k trvalé invalidit€ a funkcni handicap byva u téchto klientd vyrazny.
(Potmé&silova, 2019; Arnoldova, 2015; Michalik, 2013; Zvonikova & Celedova & Cevela,
2010)

Poradenstvi v oblasti zdravi je bezpochyby nedilnou soucasti péce o pacienty s roztrousenou
skler6zou. V této oblasti bude figurovat predev§im lékat a jiny zdravotnicky personal. Mezi
hlavni témata bude patfit zptsob 1éCby a jeho piipadna zména, rehabilitacni péce, zdravotnické
pomucky a lazenské pobyty. Tyto informace muze pacient ziskat jak ve specializovanych
centrech, tak 1 u svého praktického lékare. S konkrétnim zafizenim nebo zkuSenymi odborniky
vénujicim se nemocnym s roztrouSenou sklerézou mohou poradit také pacientské organizace

zminéné v prechozich ¢astech této diplomové prace.

Pro multidisciplinarni péci o osoby s roztrousenou sklerdzou je dulezité také psychologické
poradenstvi. Tato nemoc je totiz spojena s mnoha behavioralnimi zménami. Tyto zmény l1ze
délit do dvou kategorii, a to na zmény, které souvisi s poruchami emoci a chovani, a potom
zmény souvisejici s narusenim kognice. Casto miize dojit k prekryvani obou oblasti. Deprese
je pravdépodobné nejcastéjsi neuropsychiatricky symptom u roztrousené sklerézy a u takto
nemocnych je asi tiikrat Castéjsi nez u bézné populace. Muze byt spojena se zhorSujicim se
zdravotnim postizenim, ale neni to pravidlem. Také asi sedmkrat vice osob nemocnych nez
osob zdravych, zvazuje ukonleni vlastniho zivota. Cast&ji se u téchto klientd vyskytuje
bipolarni afektivni porucha, izkostné poruchy stavy euforie nebo ptiznaky spojeny s naru§enim
kognice (nejcastéji je to porucha rychlosti zpracovani informaci). Prace stémito stavy je
dulezita, protoze na mnohé z nich existuje ucinna 1écba. Kognitivni zmény mohou narusovat
i celkovy 1éCebny proces u pacienta. Psychologické poradenstvi je pro mnohé pacienty dulezité
také po obdrzeni jejich diagndzy a pfi vyrovnani se s touto novou zivotni situaci. (Zajac et al.,

2020; Blahova Dusankova in Kulist'ak et al., 2017; Kovarova et al. in Havrdova et al., 2013)
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4 Cil prace a vyzkumné otazky

Cil: Popsat zkuSenosti a potieby 0sob s roztrousenou sklerézou se systémem podpory v Ceské

republice.
Vyzkumné otazky

Vyzkumna otazky Cislo 1: Jak reflektuji nabizené podpirné sluzby v Ceské republice potieby

osob s roztrousenou sklerozou?

Vyzkumna otazka &islo 2: Jaké jsou zkuSenosti nemocnych s roztrouSenou sklerozou

s dostupnosti nabizenych sluzeb?
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S Metodologicky ramec vyzkumu

Kvalitativni vyzkum

Neexistuje jeden ustaleny zpusob, jak kvalitativni vyzkum provést nebo definovat. Predevsim
proto, ze se jedna o souhrnné oznaceni nékolika odliSnych pfistupt. Specificky je tim, Ze sva
zjisténi neinterpretuje v Ciselné podobg, ale je stale zaméfen na Cloveka. Je zalozen na indukci
a typické jsou explorace a deskripce. Obvykle si vyzkumnik na zacatku procesu urci cile
vyzkumu a vyzkumné otazky, které mize v procesu vyzkumu modifikovat nebo pridavat dalsi.
Kromé vyzkumnych otdzek mohou také vznikat nové hypotézy. Vyzkumnik se snazi ziskat
takové informace, které pomohou dany jev pochopit. Je dilezité se ptat na to, kde se vzal postoj
tazaného. Sbér dat probiha Casto pfimo v terénu. Zprava o vyzkumu obsahuje mimo jiné i ptfimeé
citace z provedenych rozhovort. Primarnim cilem by mélo byt objasnéni toho, jak lidé
prozivané situace chapou a pro¢ jednaji danym zptisobem. Mezi nevyhody kvalitativni strategie
patii to, ze ziskané poznatky nemusi byt dost dobie prenositelné na Sirsi populaci, neni lehké
testovat hypotézy a teorie. Sbér i analyza dat jsou Casové narocné a vysledky mohou byt
snadnéji ovlivnény osobnosti vyzkumnika. Naopak mezi klady takového pristupu lze zaradit
ziskavani detailniho popisu zkoumaného fenoménu, studovani daného jevu v pfirozeném
prostiedi, umoziiuje navrhovani novych teorii, hleda pfi¢inné souvislosti a muze pomoci
s pocateCnim objasnéni jeva. Kvalitativni vyzkumnik pracuje predevsim se slovy a textem.

(Hendl, 2016; Cabalova, 2011; Svafitek in Svafitek & Sedova; 2007)

Pravé diky zminénym kladim byl kvalitativni pfistup zvolen pro tuto diplomovou praci.
Konkrétné mimo jiné kvuli pocatecnimu zaméru zjist ovani informaci pfimo v terénu a hledani
souvislosti mezi ziskanymi informacemi. Je zde vyuzito tzv. emic perspektivy, ktera

vysvétluje vyznam udalosti z pohledu samotného jedince. (Chrastina, 2019)

Pro naplnéni cilti prace a z davodu vyuziti emic perspektivy, byla zvolena jako metoda této
diplomové prace pripadova studie. Z diivodu zafazeni nekolika ptipadi do vyzkumu se jedna
o vicepripadovou studii. Predpokladem je, ze diky prozkoumani jednoho pfipadu, je poté
snadn€jSi porozumét piipadim ostatnim a je mozné piipady porovnat. Pripadova studie je
vyuzivana pii ideografickém pfistupu, ktery zduraziuje jedineCnost piipadu, vztahy a jeho

kontext. (Chrastina, 2019; Svatitek & Sedova, 2007)

Chrastina (2019, s. 69) uvadi, ze je ,,...kvalitativni pripadova studie legitimni vyzkumnou

metodou, nema ustdlenou viastni metodologii na urovni konkrémich kroku a dilcich postupii.
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To, co se miize jevit jako nevyhoda, je soucasné obrovskou vyhodou — pripadova studie je tak

¢

znacné flexibilni metodou kvalitativni vyzkumné strategie.

Zaroven se také jedna o pripadovou studii deskriptivni, ktera miZze byt nazvana také jako
popisyjici. V takové studii se vyzkumnik snazi o popsani urcitého jevu, o jeho charakteristiku

a pochopeni. (Chrastina, 2019)

Ve viceptipadové studii by mély byt popsany interpretace ze skupiny piipadi. Na pocatku
procesu by mél mit vyzkumnik dostate¢né informace o pfipadech jako o specifickych
jednotkach a az poté by mél porovnavat podrobnosti a rozdilnosti u vSech pripadi dohromady.

Pripady mohou byt rozdilné, ale i tak by mély byt srovnatelné. (Chrastina, 2019)
Vyzkumny soubor

Z dtvodu vyuziti ptipadové studie byly vybirany vhodné ptipady pro zarazeni. Jednalo se tak
o proces zamérného neboli vybérového vzorkovani. Vybérovy soubor je vzorek, ktery muze
poskytnout zobecnitelné informace v ptipad€, ze je vybran tak, aby mohl byt povazovan za
reprezentativni. Tuto reprezentativnost mohou podpofit podminky, podle kterych jsou
jednotlivé pripady do vyzkumného souboru vybirany. PocCet ptipada neni definovan a odviji se
od dosazené saturace dat. Pro vznik vyzkumného souboru bylo tedy v tomto pfipadé pouzito
kriterialni vzorkovani, kdy nejde o nahodny vybér piipadi, ale naopak kazdy z piipadi musi

spliiovat pfedem definovana kritéria. (Chrastina, 2019; Hendl, 2016; Reichel, 2009)

Zvolena kritéria pro tuto diplomovou praci méla pomoci k tomu, aby vybrané piipady byly
informacné prinosné pro vyzkum a pomohly objasnit skutecnosti tykajici se cile této prace.
Konkrétnim a nejdulezitéjsim kritériem bylo to, aby zicastnéna osoba méla diagnostikovanou
roztrousenou sklerézu, a to nejméné dva roky. Dva roky vychazely z predpokladu, ze po
uplynuti této doby mél piipad jiz moznost ziskat dostatek informaci o svém stavu nebo
moznostech, zorientovat se tak v nové situaci a alespon z urcité €asti tuto zivotni udalost také
akceptovat. DalSim kritériem bylo dosazeni osmnacti let véku, protoze za neplnoleté dité je
zodpoveédny zakonny zastupce, ktery do zna¢né miry rozhoduje o péci, 1écbé 1 dalSich
vyuzivanych sluzbach. Také by zakonny zastupce musel souhlasit s ucasti ditéte ve vyzkumu
a pokud by se dité pro ucast nerozhodlo samo, nemuselo by v tomto pfipadé mit dostateCnou
motivaci s vyzkumnikem hovofit. Tfetim kritériem pro ucast ve vyzkumu byla podminka, ze
ptipad je klientem nékterého z RS center v Ceské republice. Divodem byla potieba spolené
zkuSenosti, ktera bude jednotlivé pfipady spojovat a také spojitost s vyzkumnym cilem této

prace, kdy z vyzkumnikova pohledu jsou RS centra , startovaci carou™ v komplexni péci pro
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osoby s roztrouSenou skler6zou a nasledna péce se tak v ur¢ité mife odviji praveé od informaci
a cinnosti, které se v nich odehravaji. Mezi kritéria nebyly zafazeny udaje jako pohlavi,

narodnost nebo vira a vybér nebyl omezen ani bydlistém ucastnika.

Prvni osloveni potencionalnich ucastniki tohoto vyzkumu probéhlo online formou na jedné
z Facebookovych skupin?, které sdruzuji osoby s roztrouseno sklerézou. Jiz v tomto pfispévku
byli potencionalni ucastnici upozornéni na to, ze piipadna ucast ve vyzkumu je zcela
dobrovolnad a kdykoliv své rozhodnuti o participaci mohou zménit. Na tento piispévek
reagovalo formou zajmu o spolupraci na vyzkumu &trnact osob z celé Ceské republiky. Vsichni
byli dale kontaktovani individudlni formou a byl jim blize popsan zdmér vyzkumu a jeho

predbézny Casovy rozvrh.

V prabéhu tvorby diplomové prace probihaly rizné konzultace, které se diplomové praci
veénovaly. Kromé€ konzultaci s vedoucim prace byla vyzkumnici umoznéna také online
konzultace s pracovnicemi odborné poradny v Domové sv. Josefa, pti které ji byla nabidnuta
moznost urcité spoluprace stimto zafizenim. Vzorek vyzkumného souboru tak byl

potencionalné doplnén o klienty Domova sv. Josefa.

Finalni vyzkumny soubor se sklada ze Sesti piipadi. Dva byly ziskany ze zminéné Facebookové
skupiny, ¢tyfi jsou nebo byly klienty Domova sv. Josefa. VSechny rozhovory i1 kvuli povaze
vyuzitych technik bylo nutné provést pii osobnim kontaktu. Vyzkumné Setfeni bylo ukonceno
po sedmém rozhovoru, ktery jiz nepiinasel nové informace a vzorce, ¢imz tak doslo k saturaci
dat. Sedmy pftipad byl vyfazen, protoze na konci rozhovoru bylo zjis§téno, ze nesplnil vstupni

kritéria pro zafazeni do vyzkumného souboru.
Polostrukturovany rozhovor

Analyza dat ziskanych ze strukturovaného dotazovani byva jednodussi, ovSem pevné
strukturované techniky jsou pro kvalitativni vyzkumy nevhodné. Proto lze brat vyuzity
polostrukturovany rozhovor jako ,,dobrou stfedni cestu“. Rozhovor je technika, ktera je Casto
vyuzivand v humanitné zamétenych oborech. Je zalozen na komunikaci mezi vyzkumnikem

a dotazovanym a vysledek je zalozen také na jejich vzniklém vztahu. Teoreticky ramec, ktery

4 Konkrétné se jednalo o skupinu ..eReS tym CR*, které je vyzkumnice sou&asti jiz vice nez pét let a jiz

zdkladni informace, kritéria a zaméry vyzkumu. Byl doprovozen také fotkou, jejimz zdmérem bylo odstranit
ur¢itou anonymitu vychazejici z on-line prostiedi. Jest¢ pied zvetejnénim piispévku byl osloven spravce skupiny
s dotazem a zadosti, jestli je vubec tuto aktivitu mozno ve skupin¢ provést a neodporuje n¢jakym pravidliim,
protoze tato Facebookova skupina je pfimo napojena na ,.eReS tym™ jako takovy.
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si vyzkumnik vytvofti, by se v tomto pfipadé mel piekryvat s moznostmi na strané€ ucastnika
avyzkumnik se urCitym zpusobem pfizpusobuje dotazovanému. U polostrukturovaného
rozhovoru hraje roli svoboda na obou stranach, ktera je vyhodnéjsi v tom, ze se vyzkumnik
méze utvrdit, jestli dotazovany otazkam skuteéné porozumél. Uastnik miZe naprosto
svobodné rozvijet své nazory, postiehy a predstavit své chapani danych vztaht a souvislosti.
Kvalitativni rozhovor klade na vyzkumniky naroky v oblasti jeho dovednosti, empatie nebo
discipliny. Dulezité je také pred zacatkem dialogu ujasnit Casovy rozsah toho, jak dlouho by
m¢l trvat, a vytvofit tim tak pro obé zicastnéné strany bezpecné prostredi. Zvlastni pozornost
by méla byt vénovana zacatku, stejné jako zaveéru rozhovoru. Na zacatku je dulezité prolomit
bariéry, aby Gcastnik ziskal pocit, ze skute¢né muze odpovidat otevien€. Zaveér rozhovoru muze
byt velmi ddlezity pro ziskani prozatim nevyigenych informaci. (Hendl, 2016; Cabalova, 2011;

Reichl, 2009)

Existuje v zasadé Sest typu otazek (vztahujici se ke zkuSenostem nebo chovani; k nazorim;
k pocitim; ke zkuSenostem; k vnimani a otazky demografické), vSechny ale mohou byt
sméfovany do piitomnosti, minulosti nebo budoucnosti. Nejjednoduseji se zodpovidaji praveé
ty, které jsou zaméfeny na aktualni déni a mohou slouzit jako dobra opora pro pohled do
ovSem dana striktni pravidla, ktera by urCovala, jak maji byt otazky pokladany, pfesto by se
meélo zacinat otdzkami, které nejsou pro dotazovaného nijak slozité. Vyzkumnik by mél brat na
védomi, ze i zpusob kladeni otazek muze ovlivnit to, jakych odpovédi se mu dostane. Pfi jejich
vymySleni by se tak mél pokusit, aby formulace otazky nevynucovala urcité nebo ocekavané

odpoveédi. (Hendl, 2016)

Polostrukturovany rozhovor je zalozen na tom, ze vyzkumnik ma pfipravenou fadu témat, které
by chtél s dotazovanym rozebrat. Neni urCeno piesné poradi ani znéni otazek, témata by ale
meéla v pribéhu rozhovoru zaznit vS§echna. Vyzkumnik maze pokladat také doplnujici dotazy.
Tento druh interview kombinuje vyhody ostatnich druhti. Coz znamena, ze poskytuje prostor
pro alternativni otazky, stejné jako odpovédi, které mohou byt dale objasnény a uptesnény.
Cilem by mélo byt ziskani co nejrozsahlejsiho spektra informaci. (Hendl, 2016; Cabalova,

2011; Reichl, 2009; Svaficek in Svaficek & Sedova, 2007)

V této diplomové praci byla technika vyuzita predevsim na zacatku interakce s pfipady. Byla
probirana predevsim témata, ktera se tykala sdéleni diagnodzy a specializovanych RS center. Na
polostrukturovany rozhovor volné navazovala technika nedokoncenych vét, které také byly
doplnény otazkami pro blizsi specifikaci poskytnutych odpovédi.
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Projektivni techniky

Jedna se o vyzkumné techniky, které dopomahaji k objasnéni postojii, motivi, potieb a nazoru.
Odhaleni skrytych aspektti probiha na zaklade verbalnich a grafickych podnétt. Projekce muze
byt chapana také jako ovlivnéni vnimanych podnétd vzpominkami. Projektivni techniky lze
vnimat jako kompromis mezi zcela nestrukturovanou technikou, a naopak jinou
standardizovanou s pevnymi pravidly. Diky tomu, Ze si kazdy dotazovany muze zadani takové
techniky vylozit zcela po svém, je mozné ziskavat mnoho riznorodych odpovédi. (Svoboda

& Humpolitek & Snorek, 2022; Najbrtova & Sipek & Lonekova & Cap, 2017; Cabalova, 2011)

V této zavérecné praci nebyly projektivni techniky voleny a vyuzivany pro ucely (psycho)
diagnostiky. Byly vyuzity pro pochopeni jednotlivych pfipada a sbér dat. Tyto techniky daly
moznost prozkoumani jedineCnych zkuSenosti a s nimi souvisejicich potieb, které v pribéhu

interakce jednotlivy ucastnici predstavovali.
Technika nedokoncenych vét

Jedna se o techniku, ktera je obdobou pro slovné asociani metody. Lze ji také fadit k technikam
dopliiovacim. Jeji kofeny sahaji az do 19. stoleti, kdy pomoci ni inteligenci zkoumal
H. Ebbinghaus, ale popis této metody je piipisovan A. D. Tendlerovi z roku 1930. Existuje
i nékolik standardizovanych verzi, které jsou pouzivany k psychodiagnostice (napiiklad
Incomplete Sentece Blank, Sentence Completion Test nebo Forer Structured Sentence
Completion Test) a ke kterym existuji i navrhy toho, jak by mé&ly byt vyhodnocovany. Casto je
ale tato technika vyhodnocovana individualng, protoze odrazi aktualni situaci klienta. Ukol je
zde pro klienta prosty. M¢l by doplnit pfipravené véty, které nejsou kompletni, a to prvni
mySlenkou, ktera jej napadne, kdyz zacatek véty uvidi/uslysi. Tato technika nemusi byt brana
zcela jako projektivni, protoze je podobna tém, které jsou fazeny do technik vypovidajici
o vlastni osobé. Pfi individualni praci s klientem muze byt pfinosné az zadouci, aby tato
technika byla pfipravena individualné a tematicky zaméfena na aktualni situaci klienta. Je tomu
tak 1 proto, Ze nabizi prostor pro svobodné rozhodnuti. Mohou poskytnout také vyjadieni
k oblastem, které by pii rozhovoru zistaly opomenuty. (Svoboda & Humpolicek & Snorek,
2022; Svoboda & Krejéifova & Vagnerova, 2021; Najbrtova & Sipek & Lonekova & Cap,
2017; Chrastina in Chrastina, 2016; Cabalova, 2011)

V tomto piipadé byly véty plnény nékolika zpisoby. Kazdému z uéastnikti vyzkumu vSak byly
predstaveny jednotlivé, postupné, ve stejném poradi a v tisténé forme. Nektefi z nich proto

samostatné kazdou predlozenou ,karticku“ pisemne doplnili, jini své odpovédi rovnou
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sdélovali nahlas a rozvadéli. Nékterym ucastnikiim byly véty pouze predcitany z duvodu jejich
télesného ¢i smyslového postizeni, aby pro né splnéni této techniky bylo pfijemnéjsi a co

nejvice jednoduché.

Vét bylo piipraveno deset. Konkrétné ve znéni:

[E—

Po sdéleni diagnozy se zmeénilo. ..

2. RoztrouSena skler6za mi dala. ..
3. RoztrouSena skler6za mi vzala. ..
4. Potfebuji...

5. Véfim...

6. Bojim se...

7. Pirekazkou je mi...

8. Chybimi...

9. Podporou je...

10. Moje roztrouSena skleroza. ..
Obrazkové karty DIXIT

Tato nestandardizovana technika by se teoreticky dala zafadit do technik manipula¢né
projektivnich nebo taky nazyvanych techniky volby“ a to ztoho duvodu, ze v takovych
ptipadech klient vybira, fadi, voli, anebo jinak sklada, predlozeny podnétovy material.
(Svoboda & Humpolicek & Snorek, 2022; Svoboda & Krej¢itova & Vagnerova, 2021,
Najbrtova & Sipek & Lonekova & Cap, 2017)

V tomto konkrétnim pripadé obrazkové karty slouzily jako pomucka k otevieni a doplnéni
probiranym tématam. SlouZzily také pro zacatek celé konverzace, navozeni davéry a odstranéni
mozné nervozity a ostychavosti. Na pocatku rozhovoru vyzkumnik i i¢astnik meli vybrat jednu
z dostupnych karet, kterou by bylo mozné charakterizovat naladu v dany okamzik. Poté oba
vybranou kartu popsali. Prvni o kart¢ mluvil vyzkumnik, aby dany ucastnik vyzkumu mél
prostor pochopit, jak vyzkumnik pokyn ,popsat kartu“ zamysli. Karty byly dale pouzity
k doplnéni vybranych nedokoncenych vét a také technice vzkazu. Ptedkladany balicek mél vice
nez padesat karet. I pfi této technice byl postup lehce v priabéhu jednotlivych rozhovort upraven

podle toho, jestli bylo pro jednotlivé ucastniky mozné karty samostatné drzet v rukou.
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»Imaginace* nové podpurné sluzby

K doplnéni ostatnich technik byli participanti vyzkumu vyzvani k tomu, aby si pfedstavili nove
vznikajici sluzbu, ktera se bude vénovat osobam s roztrousenou sklerdzou. Zadani znélo vzdy
stejné. Dotazované osoby byly vybidnuty k tomu, aby se zamyslely nad tim, které profese by
vdané sluzbé meély pracovat, jak by celkové sluzba meéla  fungovat
(terénni/pobytova/ambulantni), kde by vibec takova sluzba méla byt a co ve by méla svym
klientim nabizet. JelikoZ se jednalo o projektivni techniku, byl kazdému tcastnikovi poskytnut
dostate¢ny prostor na promysSleni tohoto zadani a zodpovézeni piipadnych dopliiujicich otazek.
V kazdém ptipad€ bylo zdiraznéno, ze se jedna o to, co by v takové sluzbé€ mohli potiebovat ¢i
vyuzivat oni sami, jejich blizci nebo jini znami se stejnym onemocnénim, a ze tak jejich
odpovédi nemohou byt spravné ani Spatné. Projekci by v tomto pfipadé mohlo narusit pouze to,
kdyby dotazovani jiz nékdy dfive tuto otazku s nékym probirali a svou pfedstavu tak méli néjak

modifikovanou diivéj§imi rozhovory.
Technika vzkazu

Jako posledni technikou byl pouzit ,,vzkaz“. Zucastnéné osoby si mély predstavit, co by
vzkazaly ¢loveku, ktery se pravé dozvédél diagnozu roztrousené sklerozy. Mohly si v této
situaci predstavit také sami sebe a vychazet tak ze svych zkuSenosti a potfeb. V zadani bylo
tedy zdlraznéno i to, Ze tento vzkaz muze obsahovat to, co by pravé ony samy tehdy chtély
nebo potiebovaly slySet. Technika byla opét upravena podle aktualniho stavu Gcastnikt. Néktefi

tak dany vzkaz napsali na papir, jini jej vyslovili nahlas.

Cely prubéh rozhovoru a vyuziti projektivnich technik byly konzultovany s vedoucim
diplomové prace a nasledné upravovany. Pred prvnim , oficidlnim“ rozhovorem, ktery byl
pouzit v ramci této diplomové prace, byly vSechny techniky vyzkouSeny na dvou lidech s jinym
chronickym onemocnénim. I po téchto zkuSebnich rozhovorech a nasledné konzultaci byly

techniky finalné upraveny pro vyuziti v diplomové praci.
Analyza dat

Pro ucely vyzkumu byly pofizovany audio nahravky uskute¢nénych rozhovort a dopliiujicich
technik. Pro ptepis téchto nahravek byla pouzita technika doslovné transkripce, ktera je Casové
naro¢na, ale vhodna diky tomu, ze by méla zamezit ovlivnéni interpretaci dat vyzkumnikem.
(Chrastina, 2019) Dale bylo vyuzito otevieného kodovani, které je povazovano za zakladni

analyticky postup. Pomoci néj je text rozebran na zakladni jednotky, které jsou nezavisle na

41



sobé pojmenovany. Danou jednotkou muze byt jen jedno slovo, ale také cela véta nebo
odstavec. OznaCena byla pouze data, ktera byla vyznamové dilezita pro cil vyzkumu
avyzkumné otazky. (Chrastina, 2019; Hendl, 2016; Sedova in Svafitek & Sedova, 2007)
Pojmenované jednotky neboli kody byly dale tfidény do kategorii a z téchto kategorii vznikala
témata, ktera jsou u jednotlivych pfipadi uvedena. Bylo tak uzito techniky tematické analyzy,
ktera organizuje a popisuje ziskana data. Téma z dat selektuje dilezité pasaze. Ovsem to, jak
téma vypada a co vSe obsahuje, zaleZi pouze na vyzkumnikovi a jeho analyze. Dulezité je védét,
pro¢ vyzkumnik dana témata vyznadil. (Hendl, 2016; Sedova in Svatitek & Sedova, 2007)

Tematicka analyza byla provadéna na trovni jednotlivych piipada.
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6 Vysledky

6.1 Piipad &islo jedna — 7.1

Jedna se o Zenu ve véku tficeti dvou let. Je vdana, méa dvé déti raného veéku. Bydli
v Jihomoravském kraji ve mésté, ve kterém zije kolem jedenacti tisic obyvatel. Roztrousena
skleroza ji byla diagnostikovana pied osmnacti lety, tedy v obdobi pubescence. Jedna se u ni
o relaps remitentni formu. Posledni ataka probéhla pfed tfemi lety. Zdravotni stav je dobry,

schopnost remyelinizace je stale do zna¢né miry zachovana.

Obdobi diagnézy bylo pro Z1 naroéné z nékolika dtivodd. Mezi ty vice zdtraziiované patfil
napfiklad fakt, ze v daném obdobi trvalo velmi dlouho, nez 1ékafti pfisli na to, co jeji zdravotni
problémy skutecné zpusobuje. ,, TakzZe oni rekli ,Jo, asi to bude néjaky zdanét nervu v obliceji’,
to odezni. Pak se reklo ,jojojo, jste uzdravend’ a treba za rok se objevil dalsi takovy problém.
Zase se to ale lécilo stejnym postupem. ““ Jednalo se tedy o obdobi plné nejistoty a nejasnych
informaci, které zasahlo také jeji rodiCe. Problémem tehdy nebylo jen delsi obdobi, kdy nebyla
jasna diagnoza, ale také zdlouhavy postup, ktery pred nasazenim specifické 1é¢by nasledoval.
,,..musela jsem mit ty dvé prokazatelné ataky za sebou a ja jsem jakoby musela cekat, nez mi
dajiv§echny tyhle podklady, abych mohla dostat [écbu. Dvé potvrzené ataky, nez budu oficidlné

pacient s RS v centru a nez mi oficialné mizou tu lécbu nasadit.

V souvislosti s tim je také spojovan nedostatek informaci. Z1 byla odkazana predevsim na
informace vetejné¢ dostupné, hlavni zdrojem byl tedy internet a sdilené zkuSenosti jinych
nemocnych. Tyto informace mély Casto velmi negativni znéni, ze kterych vétSinou vyplyvalo
to, ze roztrouSena skler6za je onemocnéni, které automaticky z nemocnych jedinca za kratky
Casovy usek udéla imobilni pacienty. ,, ...jsem se ze zacdtku tieba i zajimala, tak samozirejmé
prvni je zdroj informacti internet, tak tam prosté ... Jd jak jsem to zacala procitat ty stranky a
ted jsem se dostala i do diskuzi, zkuSenosti lidi a tak, tak ja jsem z toho vidycky méla strasné
deprese samoziejmé ... prosté tam byly popsané ty hriizné jako rychlé progresy té nemoci, kdy
ty lidi jsou z nich leZaci... tak to byla prosté strasné stigma tato nemoc. Tehdy to byla jako
konecnd. Prosté mds RS, koncis. Takze ja jsem prestala si to vitbec zjiStovat ty informace a
prestala jsem se o to zajimat. “ Nedostatek informaci a tim také pocity nejistoty pravdépodobné
pocitovali také rodice dotazované. ,, Rodice ti nevidéli, zZe jo. Taky byli odkazdni jenom na fto,
co kde zaslechli nebo precetli, a to byly samé dost negativni zpravy. Takhle jsme se v tom trosku

¢

placali sami viichni. Museli jsme si poradit sami.
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Zajimavym posunem oviem prodel nazor Z1 na dostupnou a poskytovanou zdravotni pééi.
Zatimco pocatky jeji 1écby byly nejasné, tak ted” je s poskytovanou zdravotni péci velmi
spokojena. Navstévované RS centrum se modernizuje, oSetfujici 1ékar je komunikativni
a ochotny zdravotni péci o svou pacientku pfizpusobit jeji aktualni situaci a potifebam. ,, ...jsem
tam hrozné spokojend. Oni tam vSecko modernizuji. My uz jsme tedka v té nové budové, co oni
tam ted’ postavili, takZe pecka. Prosté nejnovéjsi vybaveni... Ze se néco déje a hned jsem
zavolala doktorovi, hned mé bral, byla nasazena lécha a hned se to prelécilo ... takze to neni na
to, aby mé hospitalizovali. Tak jsme se domluvili s doktorem treba ze mné to nechaji vykapat
v bliZ3i nemocnici, at’ to neni pro mé tak i casové ndrocné. “ Opora v 1ékafi je dokladana také

v nedokoncenych vétach, konkrétné je zminén ve vété devaté.

Na druhou stranu si v§ima, ze 1 tak je zdravotni péce tézce dostupna. ,Své“ RS centrum nema
v kratké dojezdové vzdalenosti a v piipadech, kdy fesi akutni zdravotni potize, to pro ni jsou
naro¢né a vycerpavajici situace. ,,Ono uz jenom s tim, kdyz ¢lovék jezdi na kapacky béhem té
ataky, tak uz to je narocné, kdyz zrovna jsem v tom stavu, kdy mi néco je. Uz tak jsem unavend,
vycerpand a ted jesté to jezdéni. “ Problém v dostupnosti péce, ktera by piipadu Z1 vyhovovala,
je spatfovana prave také v tom, kde zije. ,,Kdybych asi chtéla, tak mozind néjaké ty rehabky
nebo néco by tu bylo, ale nevim, jestli v ramci tohoto mésta X by mi dokdzali néco nabidnout.
Zas takové to jezdéni nékam.. Ale treba kdyby mné poslali nékoho do bardku, kdo se mné bude

vénovat, to by bylo super. My jsme tady limitovani, Ze jsme v X.

Kromé nedostatku informaci na pocatku svého onemocnéni vidi mezery také v poskytovani
komplexni péce. ,, Doktori resili jenom doktorské véci. “ Ptijeti nemoci pro ni nebylo snadné,
coz priklada také véku, ve kterém se o své diagnoze dozvédéla. Dobrému psychickému
rozpolozeni nepomohl ani jiz vySe zminovany nedostatek relevantnich informaci. ,,Jd jsem
byla mlada Ze jo, Zaba, pubertacka a jako predstava, zZe se tam nékde potkdm s téma lidma na
tom voziku a prosté mi to pripominalo, co v§ecko se mné miize dit, co vSecko ... jak jednou miizu
skoncit. “ Ne pfili§ dobrou psychickou kondici spojovanou s mladym vékem potvrzuji také jina
sdéleni. ,,Ale ted zpétné si Fikam, Ze mozna ta psychologicka pomoc, ani ne, kdyby mi to
doporucili, protoze ja prosté Fikdm, ja byla pubertdk, Ze jo, takzZe ja jsem méla spis tendence
pred tim zavirat oci, ale moznd v té dobé, kdyz by mi rekli ani ne tak, Ze by se mé ptali, ale Ze
by mi fakt ekli ,pro vds bude dobré, kdyz si zrovha k tomu psychologovi zajdete, kdyz vds tam
posleme, aby zjistil, jak na tom jste, jak se s tim tFeba smitujete a tak, to by mi asi dost pomohlo.
Tehdy by mi pomohla néjakd ta psychologicka podpora, protoze jsem v tom byla tak néjak

sama. *“ Pfinosné by také mohly byt skupinové setkani s lidmi, ktefi jsou v podobné situaci.
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Maji podobny zdravotni stav, fesi podobné komplikace v kazdodennim zivote, chapou pocity
nejistoty. ,, ...aby to bylo z pohledu clovéka, ktery s tim ma zkuSenost. Je pravda, Ze potom
v Zivoté jsem narazila na lidi s roztrousenou sklerozou a je fakt, Ze to bylo takové osvobozujici

¢

trosku. Bavit se s nékym, kdo tu zkuSenost md. ‘

I kdyz uz ted” se svou nemoci zije dlouho a vi, co od ni mize ocekavat a jaky jeji probéh mize
a zaroveil nemusi byt, stale ma Z1 obavy z budoucnosti, které zpisobuje pravé neschopnost
predikce prubéhu tohoto onemocnéni a prvni piipad se tak v mnoha ohledech citi nejisté. Tato
skute¢nost byla objasnéna piedevs§im pii technice nedokoncenych vét a pii popisu vybranych
karet. ,, Ted uz to neni vylozZené nepritel, ale pordd tak trochu je. Uz nemd takovou moc v tom
zZivoté. Pordd je pritomny, ale vétsinu casu mé jako néjak neomezuje. Trochu mé svazuje, ale jd
uz jsem si na to tak néjak zvykla. Uz je to natolik soucasti toho Zivota, Ze si to kolikrdt ani
neuvédomuju. Ale zase jsou momenty, kdy mi tam néco blikne a mdm strach nebo jako obdvam
se, treba budoucnosti. Zas nad tim zacnu premyslet, co vS§echno miiZe byt, ale nemusi, protoze
to nikdo nevi, Ze jo.“ Také nedokonCena véta Cislo Sest (Bojim se..) byla dokoncena slovy

,,budoucnosti a progrese nemoci®.

Zduraznény byla také potieba vlastniho rezimu (v ramci nedokoncené véty Cislo Ctyii). Tento
rezim a prevzeti urcité casti zodpoveédnosti (ktery by se dal v souladu s popsanou teorii oznacit
za self-management) byl spojovan s poskytovanou Iékatskou péci. ,,Ja jsem byla od malicka
naucend se sledovat, takze jsem pri sebemensim problému poznala, Ze se néco déje. Kdyz néjaky
problém mdm, tak si Feknu, Ze se nebojim Fict. To si ¢lovék vytvori casem.” Toto prevzeti
zodpovédnosti je spojovano také s vytvorenim a ziskani sebeduvéry, které je mimo jiné

podpofeno odpovédi na nedokoncenou vétu Cislo dva.

V tvodu popisu piipadu byly naznacCeny spojitosti s rodinou, kterd hraje jiz od pocatku
onemocnéni pro piipad Z1 délezitou roli. ZdGraznéni jeji ddleZitosti prob&hlo napiiklad
v nedokoncené véte Cislo devét (podporou je mi). Zminéna byla také uloha viry, ktera ovSem
pro Z1 nenabyla na dtleZitosti aZ se zatatkem nebo prib&hem nemoci, ale je pro ni celoZivotni

oporou.

V prabéhu celého rozhovoru byly kromé pocitl nejistoty zdiraznény pocity nadéje. Cela tato
skuteCnost byla zreteln€ viditelna po napsani ,,vzkazu®, jakozto posledni uzité techniky. ,, RS
nent takovy démon, jak to miiZe vypadat... hlavu vzhiiru, to das!“ Vzkaz byl doplnén také

vybranou kartou. ,, Ze na mé tak jako piisobi pokojné, i kdyz jsou tam ti bubdci. A oni moznd
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muiZou vypadat oSklivé a désivé, ale ve vysledku, nejsou tak strasni a dd se s nima bojovat, i kdyz

¢

tam jsou.

rodina nejistota
nadéje

N\

wlastni rezim ‘C\ nedostatek infarmaci
PRIPAD —7

o CisLoJEDNA —

obavy z budoucnosti / \ (ne)dostupnost péce

"RS komunita" psychologicka oblast

Obrdzek 1 - identifikovand témata u pripadu jedna

6.2 Piipad &islo dva — 72

Jedna se o zenu ve véku kolem ctyficeti péti let, které byla roztrousend skleroza
diagnostikovana pred dvanacti lety. Byla ji diagnostikovana priméarn¢ progresivni forma tohoto
onemocnéni. Je svobodna, bezdétna. Diive pracovala jako policistka, ted’ jiz vice nez rok zije
v Domoveé sv. Josefa a je zavisla na pomoci fyzické osoby, pohybuje se pomoci elektrického

voziku.

Druhy pfipad si spojuje obdobi diagndzy predevsim s pocity nejistoty. Vyskytly se piiznaky,
které podstatné zasahovaly do jejiho zivota a znemoziovaly tak bézné fungovani. Z této
nejistoty vyplyvaly dalsi obavy. Napiiklad v oblasti nedivéry v sebe sama a prozivani svych
potizi. ,,Mné kdyz rekli diagnozu, tak ja jsem byla rdda, Ze se to néjak vysvétlilo, Ze to ma
néjakou pricinu. Byla to trochu tileva. Ja jsem se totiz bdla, aby mé nékdo neobvirioval, Ze si to
vymejslim. “ Tento stav byl spojen s nedostatkem informaci. Nejenom pro Z2 v pribéhu
procesu diagnozy, ale také kdyz se svou diagndzou seznamovala své okoli. I pfes pojmenovani
jejiho stavu se ji nedostavalo dostateCného porozumeéni, které pramenilo pravé z malého
povédomi o této nemoci. ,, 1Feba moje kamarddka Alena se domnivala, Ze RS je jen o tom, zZe
postihuje jen nohy, ale ono to postihuje celou CNS, takzZe bych poradila kazdymu, aby si sehnal

¢

co nejvice informaci. ‘
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Velky problém druhy piipad spatfuje v dostupnosti a komplexnosti sluzeb, vcetné téch
zdravotnich. Se zdravotni péci v diive nav§tévovaném RS centru nema piilis dobré zkusenosti.
,,Jsem byla v RS centru v Praze, ale jako néjak... ted uz jsem v Hradkci. Ale ja nevim, no, jestli
tohle chcete nazvat péci. Nikdo se mnou nic neresil. “ Jako selhani systému bere prave
nedostupnost socidlnich sluzeb, které by ji pomohly sbéznym dennim fungovéanim.
Predstavovala si, ze v Praze zustane zit déle. Méla rada ruch mésta, rada chodila mezi lidi.
Chtéla v tom pokraCovat i pres své zdravotni postiZeni, ale sama nebyla schopna vSe zvladat.
,,Jd jsem odkazana na néjaké sluzby a ono ty sluzby moc nejsou. Volala jsem na hodné cisel.
Chtéla jsem... ve vedlejsim bardaku jsme méli kavdrnu, tak jsem chtéla, aby nékdo dvakrdt do
tydne prisel, obliknul mé, dal mé na vozejk a vyvez mé do ty kavdrny. Nikoho jsem nesehnala.
A to jsem si myslela, Ze kdyz to budu chtit v centru Prahy, tak bych mohla nékoho najit. Vitbec!
Do komplexnosti sluzeb by se dala zahrnout také psychologicka péce, ktera ani v tomto ptipadé
nebyla nabizena & doporudena. Piestoze Z2 trvalo, neZ svou nemoc a jeji mozné dasledky
pfijala a nebyla to pro ni vibec lehka situace. ,,Jd jsem chodila se zbrani, Ze jo. Premejslela

Jjsem, Ze si to nechdm projit hlavou, ale nakonec jsem to nedokdzala udélat. Ale chtéla jsem, to

jo.“

Nemoc prinesla také mnohd omezeni, ktera byla naznaCena pravé v tématu zabyvajici se
nedostatkem sluzeb, které by druhému piipadu pomohly zit s nemoci co nejvice v piirozeném
prosttedi a rezimu. Kromé sobéstacnosti byla Ccastéji zminovana taky nemoznost
seberealizace, ztrata socialniho vyziti a obtize pfi celkové péci o svou osobu. Sobé&stacnost byla
zminovana u vice nedokoncenych vét. (,,Chybi mi...“ a , Pfekdzkou mi je...“) ,,Jd se k tomu

teda furt vracim, ale je to v Zivoté prosté prekazka, Ze sobéstacnd prosté nejsem.

Ptipad cislo dva také neustale doprovazi obavy, které vyplyvaji z jeji nemoci. Na druhou stranu
ma vice obav z budoucnosti, protoze zije kvuli své nemoci neustale v obavach ztoho, ze
¢lovek nikdy nevi, co mu zivot pfinese. Jelikoz kvuli jeji nemoci proziva riizna jina i prechodna
onemocnéni mnohem hife, boji se predevsim toho, jak se dal jeji stav bude vyvijet a jestli ji
neceka jeste n¢jaka jind nemoc, ktera by ji jesté vice omezila. ,, ... se asi bojim jesté néjaké horsi
nemoci.“ Zaroven ale pfiznava, ze ji roztrousena skleroza piinesla urcitou bezstarostnost,
protoze kdyz ji zdravotni stav v nékterych smérech omezil, mohla je prestat fesit. Omezily se ji
tim moznosti v budoucnosti, ale snazi se tento aspekt brat pozitivné a do jakési miry jako
pomyslné osvobozeni. ,, ... Tak to je moje nemoc, Ze jd to nemusim resit. Ted' se hodné v televizi

¢

resi vék odchodu do diichodu, to uz je mi ale jedno. *
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Zajimavym aspektem se miZe jevit také to, Ze Z2 neuvedla ZAdnou podpirnou socialni sit’.
,, 10 mé nic nenapadd. Asi tady Domov sv. Josefa, nevim, co bych k tomu dodala.” V tomto
piipad€ nebrala jako podporu ani svij spiritualni zajem, piipadn€ nabizenou duchovni péci
v zafizeni, kde zije. Naopak se stile vracela k nedostatecné nabidce a kapacité socialnich

sluzeb.

nejistota

bezstarostnost
obavy

sobéstatnost /q nedostatek informaci
<l e

PRiPAD CiSLO DVA

e

seberealizace nedostupnost sluzeb
psychologicka oblast P

Obrdzek 2 - identifikovand témata u pripadu dva

6.3 Piipad &islo tii — Z3

Treti ptipad je zena, které je Sedesat pét let. Roztrousenou skler6zu mé diagnostikovanou vice
nez tficet let. V prvnim obdobi byl jeji zdravotni stav velmi dobry. Sviij Zivot Zila bez n€jakych
zasadnich omezeni. V této dobé byla forma roztrousené sklerozy relaps remitentni. OvSem pred
zhruba péti lety se povaha onemocnéni zmeénila (sekundarné progresivni forma) a tim se mnohé
vyrazné preménilo. Pani je vdana, mé jednoho dospélého syna. Je jiz odkazana na pomoc jiné
fyzické osoby. Trvalé bydlisté ma v Ostravé. Domov sv. Josefa navstivila jiz tfikrat. Prozatim
se vzdy jednalo o Sestitydenni pobyty, které byly uskutecnény predevsim kvuli intenzivni

rehabilitaci.

Vnimani zacatku onemocnéni zde probihalo jinak nez u jinych pfipadd uvedenych v této
diplomové praci. Nemoc propukla v obdobi téhotenstvi. Shodné je oviem to, ze Z3 neméla
dostatek informaci. Sama svou nemoc brala v ivodu na lehkou vahu, protoze ji nebylo
vysvétleno, co vSe toto onemocnéni obnasi. ,, Nikdo v rodiné nic takového nemd. Nikdo o tom
nic nevédel. I ja jsem se k tomu stavéla piivodné jako k takové Feknéme jiné formé chripky. Jo,

kdyz mi potom Fekl roztrouSena skleroza, tak jsem si myslela, Ze kdyz roztrouSend, tak je v tom
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néjaky binec, skleroza to jsou ti, co si nic nepamatujou, hahaha nic mi neni. “ A 1 kdyz se k ni
nakonec informace o mozném prubéhu dostaly, pfili§ se jimi nezabyvala, protoze po odeznéni
prvnich atak, se jeji zdravotni stav vratil v podstaté do ptivodniho stavu a zadné dalsi potize
dlouho nepfichazely. Presto lékaFskou péci nehodnoti pfili§ pozitivné. ,, ... Kdyz budu uplné
uprimna, tak jednou za kvartdl mi predepise Iéky, o které si reknu a tim to konci. Ja uz mdm RS
tFicet let, a to uz jsem nezajimavy pacient. Zdadné nové metody na mé nefunguji nebo uz je na
mé nikdo aplikovat nebude. To uz mam smiilu, takZe uz jen prezivam.“ Kromé nedostatecné
péde a nezajmu, si piipad Z3 stéZuje také na neinformovanost. ,, Néco vim od kamarddek nebo
od lidi s RS a tam oni mi poradili a 7ekli, kam se obrdtit a tak. Jd jsem v tomhle takovy

¢

bambula.

Kwvili svému zdravotnimu stavu prehodnotila spoustu véci. V jejim zivoté dostaly vétsi nebo
mensi vyznam jiné véci nez diiv. Zmifiovana je také ztrata moznosti seberealizace,
volnogasovych aktivit a celkové socidlniho Zivota, kdy pani Z3 byla dle svych slov velmi
&inorody &lovek, ktery se rad s lidmi potkaval i s nimi mluvil. ,, Clovék zache uvazovat iipiné
Jinak. Pokud je zdravy, neuvédomuje si spoustu véci. Najednou véci dostanou jiny vyznam, jiny
rozmeér. Jo jsou dulezité uiplné jiné véci nez predtim. Vztahy, pratelstvi a takové véci dostavaji

113

na své dilezitosti.... Tak to mi chybi. Byt v prirodé se psem, skupiny pejskarii, cestovani a tak.

Zduraznény byly také ¢lenové rodiny a kamaradi, jako dobry podpirny systém, ktery pomaha
s vyrovnanim se nemoci. Do systému podpory byl také zahrnut Domov sv. Josefa, jako
podpurna sluzba, umoziujici nové socialni kontakty a kulturni vyziti. ,, Syn, kdvby nebyl, tak
uz se mi nechce zit. To uz jsem zkonstatovala vickrdt, Ze kdybych neméla syna vymodleného
milovaného, tak uz bych tu nechtéla byt. Ale jako tim, Ze je a Ze mé drzi, tak jsem objevila Zirec,
tady ty kamarady a prostiedi. V jinych Castech rozhovoru byla také nékolikrat zminéna
potieba kontaktu a ur¢ité komunity. Nejen z divodu potieby udrzeni socialniho zivota, ale také

z duvodu sdileni zkuSenosti.

Nedostatek informaci byl spojovan také s bezradnosti tykajici se aktualniho stavu. Pani Z3 si
na svij progredujici stav stale zvyka, stejné jako jeji nejblizsi rodina. Tento stav pfinasi také
mnoho novych a obtiznych situaci. Mezi obtize, které neumi feSit, zafadila naptiklad
architektonické bariéry v bytu, kde zije a neznalost ohledné¢ mozné statni podpory. ,, 70 by
rozhodné bylo pohodinéjsi, kdyby nékdo prisel a shrnul, co v§echno miizu a na co vSe mam
ndrok, jak to ziskat, co pro to udélat. V tomhle konkrétné jd jsem uplny blbec. Jd az viastné na

socidlce jsem narazila na pani, kterd se ptala, jestli mam to a to, mdte ndrok na to a na to a my
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s muzem hledéli jak blbi, protoZe opravdu nejsme zvykli hledat a Zddat. Takze kdyby byla takova

¢

sluzba, ktera by prisla a rekla co a jak, urcité by to pomohlo a usnadnilo. ‘

Se zhorSujicim stavem se poji také obavy a nekomfortni pocity. Obavy se vazou predevsim
k neptedvidatelné povaze roztrousené sklerozy. ,, ...je tady, tak se s ni musim naucit Zit, protoze
nemoci jsou pro kazdyho, tak ja jsem si vyfasovala RS. BIby je to, Ze nezndm konec. Jo, kdyz si
zlomite nohu, tak vite, Ze tfeba za 3 mésice to bude dobry. Kdyz dostanete néjakou tézkou
rakovinu, vite, Ze za mésic umrete. Ale tady u toho? Jd nevim nic. Nevim, jestli tady budu za
mésic, budu tady za piil roku, za deset let? Ja nevim. A v jakym stavu? Jo, tady takova ta
nejistota. “ Nekomfortni pocity by se daly spojit s ne upln€ optimalnim stavem, které nejistota,
nedostatek informaci a ménici se stav piinasi. Proto také byla zdiraznéna potieba véci fesit,
pracovat i s rodinou a pomoci s udrzenim nadé&e. Mit tyto aspekty zivota podpofeny také
terapeutickou pécéi. ,, Ale kdyby se mnou ted mluvila psycholozka... ja néjak ztrdcim nadéji
ted. Kdyby se mnou nékdo pracoval a zkusil udrzet mou motivaci. Ja bych potirebovala aspor
malinké zlepSeni, abych si Fekla, Ze to piijde. Aspon ted doma to $lo spis furt dohi. Zvednout
sebevédomi bych potirebovala. Tam asi mdam problém, Ze ja neumim si rict o pomoc. Pordad mdm
pocit, Ze obtézuju, kdyz néco chcu, takze radsi nic nechcu. “ Potteba nadéje byla zdiraznéna
ivjinych castech rozhovoru, stejné jako pfi vyuziti obrazkovych karet a techniky vzkazu.

¢

,, Zivot nekonci. VSechno miize dopadnout dobre.

nezajem

; N nedostatek informaci nadéje
obavy z budoucnosti

seberealizace
"RS kamunita” —

PRIPAD CISLO TRI

/ / \n\ o socidlni Zivot

nedostateénd podpora
psychologickd oblast
rodina

Obrdzek 3 - identifikovand témata u pripadu tri
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6.4 Pripad cislo Ctyri — Z4
Jedna se o zenu, ktera ma diagnostikovanou roztrousenou sklerézu sedm let. Jedna se o relaps
remitentni formu. Jeji zdravotni stav je dobry, je samostatna. Bydli v Olomouci a méa dceru

v mladsim Skolnim véku.

U tohoto pripadu je prub&h procesu diagnozy i celkové nemoci jiny nez u ostatnich v tom, ze
pani Z4 se pom&mé dobie v oblasti roztrousené sklerozy orientovala jiz pied zatatkem svého
onemocnéni, protoze toto onemocnéni bylo diagnostikovano nékolika ¢lenim jeji rodiny.
., ...10 byl néjakej takovej spoustéc a tim, Ze jsem teda okamzité bombardovala neurolozku s tim,
Ze tady todle mam. Navic u nds, my to mame v rodiné, takze uz tam jsem apelovala na to, Ze
tady je potieba jit timto smérem a nereSit Zdadné karpdlni tunely, skriply obratle a nic
podobnyho, ale rovnou jsem ji navedla na tady tudle cestu. “ Jiz v tomto okamziku ¢tvrty ptipad
prebral velkou Cast zodpovédnosti za svuj stav. Snazila se dostat ke spravné 1écbé co nejdiive
to bude mozné. V tomto nastaveni pokracuje od té doby az doted. ,,...mé zacalo tak jakoby
svirat pod kolenem. Oni to tenkrat uplné nechtéli moc resit, ale ja jsem tenkrdt rikala, Ze radsi
Jjo, protoze pro mé to pak bylo vvhodnéjsi i z hlediska toho, Ze kdybych pak potiebovala zménit
léchu, tak uz je tam jakoby néjaka progrese... takzZe je potifeba zapnout vSechny svoje sily“
Celkove je ale v navs§tévovaném RS centru velmi spokojena s pristupem a se zgjmem o stav
pacienta. ,,Ale my tam mdme treba i supr sestricky... takovej ten osobni pristup. To je takovy
Jeden ze zdkladit uspéchu. Jako ja si myslim, Ze to nase RS centrum je super a je jedno rekla
bych nejlepsich v republice. Kde fakt je jako i dobrej tym doktorii.“ V souvislosti se zdravotni
péci byla také brana v uvahu potfeba rehabilitaci, celkového rozvoje motorickych funkci
a lazenskych pobytu. ,, Spousta lidi potrebuje jakoby, pokud se nebavime o néjaké specifické
Jyvzioterapii, tak tFeba néjaky cviceni tady pro ty pacienty s problémovou motorikou a rozlisit to
na riizny kategorie pro lidi, co jsou normdiné fungujici, stojici, chodici a pak treba ja nevim,
pro lidi, co maji uz néjaky jako pohybovy omezeni maji hilku, maji berle nebo néco takovyho

a pak tireba pro lidi, co jsou uz potom na voziku.

Prestoze je se zdravotni péci spokojena, je pravdépodobné, ze jeji diivéjsi znalosti
o roztrousSené skleréze ji v mnohém byly napomocny. ,Ja mdm vystudovanou biologii
a o tohle jsem se svym zpusobem vidycky néjak zajimala, protozZe to mdame v rodiné, takze to
neni takovy to, Ze bych méla takové to povédomi, jak ma Sirokda verejnost, Ze si prectu nékde
Jjako roztrouSena sklerdza a vidim invalidni vozik. “ Dostateny pocet informaci a realnou
predstavu o budoucnosti spojovala také s psychickym stavem, ktery u ni i po zjisténi diagnozy

zastaval v dobré kondici. ,,Samozrejmé s kazdym to udéla iplné néco jinyho. Jsou lidi, kterym
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se prosté zbori svét jak domecek z karet a potrebujou psychologickou péci, ale to se v mém

¢

Ppripadé resit nemuselo. ‘

Mezi zmifiovanymi potfebami byla zdiraznéna uloha a podpora rodiny, ktera je v celém
procesu velmi dilezita a do urcité miry také motivujici. ,, ...takovej ten pocit jistoty, ze kdyby
se néco pokazilo, takze mam vzdycky kolem sebe lidi, kteri miZou... Ze mam kolem sebe rodinu
fungujici. “ V souvislosti s rodinou a malym ditétem byly taky zmifiovany obavy z nejisté
budoucnosti, které nelze piili§ predejit. , Clovék opravdu musi myslet trochu vic dopredu,
nesmi nic jen tak hazet za hlavu. Musi v§echno daleko vic rozmyslet, uz treba jen z hlediska
financniho, kdyz by prisia néjakd dlouha ataka, prisel o zaméstnani nebo skoncil v invalidnim
diichodu, tak abych byla treba financné zajisténd. Protoze mdm desetiletou dceru, tak aby se ji
to nijak nedotklo. “ Tyto obavy nebyly spojeny jen se socialni situaci, ale s celkovou predstavou,

113

jak se zdravotni stav mize zménit. ,, Nohy, aby mi fungovaly, to je asi takovy ten zdklad.

Do uvahy také byly brany setkani s lidmi, ktefi maji stejnou nemoc a také jejich prubéh, kvili
sdileni zkuS$enosti a vzdjemnému porozuméni. ,, ... kde si lidi jdou, tak jenom tieba popovidat.

Nékdo potrebuje se tady s téma lidma schdzet.

Ovlivnéni situace piispiva také udrzeni nadéje a viry, ze 1ékarska péce v oblasti roztrousené
sklerozy jiz hodné pokrocila a mize v mnohém pomoci. ,,Ja vidim tak néjak tu nadéji, Ze
v§echno bude dobry, Ze medicina dokdze zdazraky. “ Tento postoj je ale také spojovan s jiz vyse

popsanym ,,bojem* za sebe samou.

zodpovédnost za sebe

znalost -
| rehabilitace

_\v\\ \ [F //V//.

PRIPAD
CiSLO CTYRI —P>———  psychologicka oblast

7 | ~

e ‘f] N
l

obavy z budoucnosti =

"RS komunita"

Obrdzek 4 - identifikovand témata u pripadu ctyri
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6.5 Pripad cislo pét — M1

Ptipad cislo pét je muz, jehoz vék se pohybuje okolo sedmdesatého patého roku. Roztrousenou
skler6zou ma diagnostikovanou jiz vice nez Ctyficet let. Prvni obdobi po diagndze se u néj
jednalo o formu relaps remitentni, ta vSak presla do sekundarné progresivni. Je zenaty, ma déti
i vnoucata. Aktualné ovSem zije kvili svému zdravotnimu stavu v domoveé pro osoby se
zdravotnim postizenim. Na rehabilitaCnim pobytu v Domové sv. Josefa je jiz podruhé. Nemoc

jiz pokrocila do faze, kdy je pan M1 schopen pohybovat se jen na voziku.

Obdobi diagnézy bylo i pro tento pfipad velmi slozité. V nemocnici stravil nékolik mésica,
absolvoval prohlidky na riznych oddélenich. Kone¢nou diagnozu mu sd€lili az po dlouhé dobé,
presto ale nedostal dostatek informaci. ,, Oni si nebyli jisti, co to je. TakZe to trvalo dlouho. Ale
stejné mné nic nerekli. Jd jsem potom chodil tam kousek do knihkupectvi, abych si to nacet, co
mi teda je. Tak jsem zjistil, Ze to neni nic moc uzasnyho. Ale samoziejmé zZe tam bylo bohuzel
to, Ze clovek videél v té nemocnici, jak vypadaji ti ostatni. “ Pocit nedostate¢né 1ékarské péce
a zayjmu u n¢j bohuzel pretrvava. ,, Bejvalo to i vic ze zacdtku, kontrola tak jednou za tFi mésice,
pak za puil roku a ted'to bylo za dlouho. Ted jsem byl tim spis mile prekvapeny, kdyz mi rekl,
Ze pojedu na vejlet... No oni vydaji néjakou zpravu, ale uz jinak nic moc. Procvicujeme nohy.
Jaky jsou nohy, jaky je celkovy stav, jak to vypada s nohama. Minule rikala, Ze jako dobry. No

dobry to nebylo. Protoze jsem uz nechodil.

Nedostatek zajmu z fady 1ékait pripisuje jiz svému star§Simu véku. Spojeno s tim ma také to, ze
se mu nedostava tolik moznosti rehabilitace, jak by si sam predstavoval. ,, Difv za mnou jedna
cvicitelka chodila, ale ted uz ne. Ted uz je nezajimam. “ 1 proto je vdécny za moznost pobytu
v Domov¢ sv. Josefa, kde je rehabilitacni terapie intenzivni. OvSem ani o tomto zafizeni mu
informace nepodal zadny z l1ékait, ale dal§i nemocny s roztrouseno sklerozou. ,, Ono to vzniklo
takovym... Ze jsme byli... povidali jsme si tam tak riizné a na svaty hore byl jeden na navstévée
z pacientii, co je i tady. Tak ten mi to néjak rekl trosku. “ Podobnym zptsobem se také pan M1
dozvidal o moznostech prispévkil, které by mu meély pomoci s jeho socialni situaci. I zde tedy
byla zduraznéna potieba sdileni informaci a komunity, kterda mu rozumi diky svym
podobnym zku§enostem. Nedostatecnych informaci se mu dostavalo 1 dale, kdy se Zenou cht¢l
vyuzit nékterych sluzeb, které by mohly jeho socidlni situaci usnadnit. ,, Byli jsme tam dokonce
s manzelkou a tam jsme zjistili, Ze je nam ta sluzba k nicemu. Vithec nic nerekne, protoze nic

IaNTs
nevi.
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Casto byla zmifiovana rodina, jako diilezité socialni zazemi a motivace pro vyvinuti snahy,
ktera by jesté mohla soucasny zdravotni stav zlepsit. Rodinné zazemi a to, ze ho aktualné kvali
zhor§enému zdravotnimu stavu postrada, také zhorSuje stav psychické kondice. ,, Podporou je
to, co ja ted nemdm. To by byl pobyt u mé soucasné manzelky. Ale ja tam ted nemiuizu, takze to
se nedd nic délat. A urcité dcery, viastmé obecné rodina. “ Chybégjici terapeutickou podporu paty
ptipad zminoval taky v souvislosti se sdélenim diagnozy. ,, Kdyz uz bylo jasny, co to je, tak jako
dobry to nebylo. Ta psychika byla nabourand. “ Velmi Casto se vracel k vyrovnavani se s patrné
jiz nevratnymi zmeénami zdravotniho stavu, na které ho nikdo poradné nepftipravil a se kterymi
si ted’ musi poradit sam. ,,Jd mél problém nejvic s tou chiizi. Aspori tenkrdt jsem to tak vnimal.

Ted uz to zase vidim trochu jinak jesté.

Pravé se zménou zdravotniho stavu souvisi také zmeéna socialniho prostredi a ztrata moznosti
vykonavat volnoCasové zaymy. Pan M1 tak pfiSel o moznost seberealizace a vykonavani
vydéleéné Cinnosti. ,,Co se tyka tohoto chozeni, tak to bylo tehdy jesté vynikajici. To jsem
chodil jesté do prdce. Mohl jsem jit do hospody, i kdyz jsem mél ty hole. Ven jsem mohl chodlit.

Prespat u dcery, to jsem jesté schody vylez, i kdyz uz jsem mél vozejk u sebe.

Ptes to v§echno byla pro n¢j nemoc dulezita v tom, ze mu piinesla urcitou sebeduvéru. Musel
zvladat situace, na které ho nikdo neptekvapil a dodnes se snazi sviij zdravotni stav v co nejvétsi
mife ovlivnit, pravé proto, aby mohl zit zivot tak, jak chce a kde chce. Znovu bychom zde tedy
mohli mluvit o urcité forme ,,self-managementu®. ,, Jd jsem se tenkrdt musel dokdzat postarat
o hodné véci, i kdyz to treba taky nebylo zrovna vesely. Ale Feknéme zZe sebediivéra. Ale ty
omezeni pri vSem jsou dost takovy neprijemny. Dala mi pozndni o sobé a o mych blizkych. Moh

jsem se na né i na sebe vic spolehnout.

Celym rozhovorem se také proplétalo téma nadéje a viry. Interpretovany byly v mnoha
smérech, jak jiz bylo ve vySe popsaném naznacCeno. Nad¢je byla spojovana predevsim se
zdravotnim stavem do budoucna a moznostmi, které by mu zlepseni mohlo pfinést. ,, Tak
heledte, kazdy nécemu véri. Ja toho mam vic, ale ted chci Vvérit, Ze se mi podari ten pritbéh
nemoci pribrzdit tak, do maximdlni mozné miry. “ Odhodlani bylo také vyjadieno na zaveér

rozhovoru v technice vzkazu. ,, VZdycky je tam néco — nevzddvat to!
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6.6 Pripad cislo Sest — M2

Sesty piipad je muz ve v&ku asi $edesati let. Je rozvedeny a ma dvé déti, bydli viak se svou
sestrou a jeji rodinou. Dfive zil ve vétSim meésté, dnes vSak bydli na okraji malé vesnice
v Pardubickém kraji. Roztrousenou sklerézu mu diagnostikovali pred vice nez Ctyficeti lety.
V pocatcich Slo o relaps remitentni formu, dnes se vSak jiz jednd o sekundarné progresivni.
Kvili zdravotnimu stavu je odkazan na pomoc jiné osoby a pohybovat se dokaze pouze na

elektrickém voziku.

Pan M2 na obdobi diagndzy vzpomina jako na velmi naroéné zivotni obdobi. Bylo to v dobg,
kdy péce o pacienty s roztrougenou sklerozou jesté v Ceské republice nebyla piili§ rozsifena
a o této nemoci se také mnoho nevédelo, a jest¢ méne informaci bylo sdélovano nemocnym.
., Byl jsem hospitalizovan na oddélenim neurologickém a dive se to jesté néjak ani nerikalo za
socialismu, takze ja jsem to ani netusil, co to viasmé mam. To bylo v ramci svazu invalidi, byl
na oddéleni ten specialista na postizeni civilizacnimi chorobami.” Nedostatek informaci
a proménlivy zdravotni stav také zapficinil rozpad jeho rodiny. ,, Kdyz se to zjistilo, tak to Zena
ted uz byvala teda nesla jako, Ze jsem je podvedl, Ze to nevédéla. Jenze ja to taky celou dobu
nevédel. Co se tykda mych doktorii, tak jsem jim mél za zIy, Ze mi to uplné nerekli. A oni mi to
pry nerekli, protoze se to v ty dobé uplné nerikalo a Ze mi v té mladosti nechtéli pristrihnout

kridla uplné, abych nesel treba néco délat, protoze roztrousend skleroza... “ Nejvice informaci
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vzdy ziskaval od pacientské organizace ROSKA. Diky nim pochopil, co jeho nemoc obnasi,

o jaké prispévky si muze zazadat. Také se od nich dozvédél o Domove sv. Josefa.

Dnes je pro pana M2 rodina velkou oporou. ,, Musim fict, Ze rodina, ale jenom ne moje pitvodni.
Ale jesté ty deti, ktery teda se mnou nezijou a sestra a jeji rodina, moje matka. ProtoZe kdyby
oni nijak nepomadhali, tak by to fungovani nebylo mozny. “ Piesto, ze méa dobré zadzemi, touzil
byt samostatn€jsi a doufal, ze mu k tomu dopomuze systém socialnich sluzeb. , Moje
predstavy, ze az budu takhle neschopnej, tak Ze si vSechno zaridim, aby za mnou tieba néjaky
sluzby chodily, tak mimo cviceniho, nic jsem takovyho nemél, protoze to bylo obtizny sehnat.
Moznd Ze toho tady neni tolik, nevim. Ale vilasmé ani v Praze to nebylo moc dobry. To jsem
i kvili tomu, aby mé postavili z postele, musel zaplatit dvé hodiny jejich casu, a to se pak
vS§echno hodné prodraZilo. “ Rozebirana tak byla také finan¢ni situace, kdy pan M2 citi, ze ho
nemoc vyrazné omezila i v tomto sméru a je do zna¢né miry odkazan na pomoc poskytovanou
statem. ,, Potrebuju prachy. Musel jsem opustit otazku vydélani penéz, ale bez nich to zase 1iplné

¢

nejde. ‘

I tento rozhovor byl v riznych pasazich prokladan tématem nadéje. Zde to bylo ale v jiném
duchu nez u ostatnich pfipadd. Pan M2 se vyjadfoval dost skepticky a rezignované. Mnohé
odpovédi negoval a také vyjadroval obavy z budoucnosti a z dalsiho zhorSeni jeho zdravotniho
stavu. ,,Moje RS mi podle mé nic nedala, spis mi vSechno vzala. Vzala mi mozna mou schopnost
nad cimkoliv. Mné je jasny, Ze to tézko piijde k lepSimu, tak bojim se toho, co se mnou bude.
Zajimavou soucasti byla pasaz o vife a spiritualité, ktera je pro pripad Cislo Sest dilezita
a pomaha mu rizné situace spojené s nemoci 1épe prijmout. ,, A¢ uz jsem byl v Indii, tam mé to
nesmirné nabijelo, at' uz jsem byl ubytovanej tady nebo jenom v Kosifové na Moravé
s manzelkou, tam jsem byl mockrat ubytovanej, koukal jsem do kostela primo z pokoje. Tak to
mé vzdycky nabijelo, vzdy ty duchovni véci, at jsou od Pavla nebo Petra.... néco takovyho, co
mé drzi k tomu, abych tieba pordd drzZel a abych nemél ani predstavy, Ze to néjak zakoncim a je

otdzka, jestli jsem tak statecnej nebo tak zbabélej. *
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6.7 Souhrn vSech pripadua

V této diplomové praci bylo predstaveno Sest jednotlivych piipadu a jejich situacni kontext.
Ctyfi z nich byly Zeny, dva muzi. Kazdy z G&astnik® Zije se svou nemoci jiz vice nez pét let,
jejich zdravotni stav je rizny. OvSem Ctyfi z nich jiz k pohybu potiebuji vyuzivat ortopedicky
vozik. Spolecné maji to, ze kazdy znich navstévuje nebo navstévoval néekteré ze
specializovanych RS center v Ceské republice. Dvé tietiny z nich také vyuZivaji nebo vyuzivali

nekterou ze sluzeb poskytovanou Domovem sv. Josefa.

Odlisnost lze spatfit pfedev§im v letech, kdy jim byla roztrouSena skler6za diagnostikovana.
Na jejich jednotlivych ptibézich tak jde poukazat také na vyvoj potazmo stagnaci péce o tyto
pacienty. Vyznamnym faktorem v tomto vyzkumu, ktery se u pfipada razni, maze byt i forma
nemoci, se kterou se aktualné potykaji. Rlzny je také jejich vék, zptasob 1écby nebo rodinné

zazemi.

Odlisna byla u jednotlivych ucastniki také jejich ,podptrna socialni sit*, jenz je jednim
z nejCastéji zminovanych témat napfi¢ vSemi rozhovory. Nejcastéji bychom toto téma
v rozhovorech nasli jako zminku o roding, ktera by se Casto dala v téchto ptipadech brat jako
synonymum pro slovo pecujici. S podparnym systémem bylo spojovano také sdileni zkuSenosti
s osobami, které maji stejnou diagnozu a potykaji se ve svém zivote se stejnymi obtizemi. Dalo
by se fict, Ze tato potieba interakce nesouvisi jen s potfebou pochopeni a sdileni specifickych

symptomi a zivotnich situaci, které piinasi, ale také s pocitovanym nedostatek informaci.
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O tomto nedostatku informaci v raznych oblastech tykajicich se jejich nemoci, mluvili téméf
pocatku procesu ziskani své diagnozy. Dale v daném kontextu byly popisovany zkuSenosti
s pristupem, ktery vzbuzoval pocity nezajmu az lhostejnosti v interakci s odborniky predevsim
z oblasti zdravotnictvi. Tyto zkuSenosti popisovaly nékteré piipady dosahujici seniorského
véku. Uzce stémito okruhy souvisi pocity nejistoty, které provazi patrné vsechny faze
onemocnéni. Nejistota se v mnohém prekryva, potazmo dopliluje obavy, které nemocni pocituji

primarné v souvislosti s budoucnosti.

Mezi nejCast€ji zmifiovana témata patfila mimo jiz popsané i jakasi nadéje. Ta byla spojovana
s riznymi etapami a aspekty zivota jednotlivci. VéEtsinou se jednalo o pozitivni prohlaseni, ale
minimalné jeden z pfipadi byl v opozici. V danych oblastech mluvil spiSe vice skepticky
a rezignovan€. Oproti jinym, ktefi mluvili o potfebé nadé&ji si zachovat, mluvil o nad¢ji tak, jako
nadé&ji ani predstavu budoucnosti nemél a tyto pocity ho vedly az k mySlenkam na ukonceni

vlastniho zivota.

U pripada se objevilo také nékolik témat, které se uplné sloucit nedaly, ale pfesto se znacné
prekryvaji. Jedna se o (ne)dostupnost péce, nedostateCnou podporu a nedostupnost sluzeb.
Vsechny tyto oblasti byly vazany na fakt, ze pfi zhorSeném zdravotnim stavu neni jednoduché
a ptijemné se za zdravotni péci dopravit nebo ze v blizkém okoli neni dost instituci, které by
pomohly s uspokojenim potfeb nemocnych. Pokud byla fe¢ o konkrétni naplni sluzeb, byla

Casto zmifilovana opomijena psychologicka péce a nedostatek moznosti rehabilitace.

Roztrousena skleroza pfinasi mnoho zivotnich vyzev. V tomto vyzkumy byly probirany nekteré
znich. Konkrétné se jednalo o ztratu sobéstacnosti a moznosti seberealizace, omezeni
socialniho zivota, ziskani urcité sebediveéry a také bezstarostnosti, ktera ovSem byla Castéji
fazena ke ztratam nez vécem, které nemoc pfinesla. Alespon povrchné bylo otevieno také téma

financi a spiritualniho zivota.

Mezi méné zminovana se fadi oblast znalosti detaild o této nemoci, prevzeti zodpovédnosti za

svij stav a nastaveni vlastniho rezimu, ktery rovnéz pomaha nemoc lépe zvladat.
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Téma/pripad jedna dva til Ctyti pet Sest

(ne)dostupnost X
pece

,,RS komunita“ X X X X X

bezstarostnost X

finance X

nadéje X X X X X

nedostate¢na X
podpora

nedostatek X X X X X
informaci

nedostupnost X X
sluzeb

nejistota X X

nezajem X X

obavy z| X X X X X
budoucnosti

psychologicka X X X X
oblast

b

rehabilitace X

rodina X X X

sebeduvéra

| R R X

seberealizace X X

sobéstaénost X

socialni zivota X

spiritualita X

vlastni rezim X

znalost X

zodpovédnost za X
sebe

Tabulka ¢. 1 — témata protinajici se s pripady

Prilozena tabulka €. 1 prehledné ukazuje vSechna témata, kterd byla technikou tematické
analyzy, u vSech pfipadi dekodovana. Je v ni znazornéno, ktera témata se tykaji konkrétnich
piipadd. Je z ni také Citelné, ktera témata se objevovala nejCastéji a ktera naopak zustala

ojedinéla.
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Zivot bez ni

Véta/ jedna dva ti Ctyti pét Sest
pripad
Po sdéleni | vsechno moznost Zivot, pFistup psychicky | ndhled na
diagnozy se pohybu zpomalil se | k sobé samé | stav Zivota
zménilo...
Roztrousen | sebeditvéru bezstarostnost | novy nahled | Ze  si  vic | sebediivér | odstup
4 skleroza na  Zivotni | vazim sebe i | u
) hodnoty kazdyho
mi dala... dalsiho dne
RoztrouSen | bezstarostno | sobéstacnost | mozZnost bezstarostno | volnost rodinny Zivot
4 skleroza | % seberealizac | st pohybu
mi vzala... ‘
Potiebuji. .. svij klid a | sluzby naucit  se | jistotu, Ze | zlepSeni vic Zit, sluzby
rezim Fikat o | mam kolem | zdravotnih
pomoc sebe lidi, co | o stavu
mi pomiiZou
Vérim. .. Ze to bude | to nevim, co | vzazrak mediciné Ze se | v dobro
dobré bych rekla priibéh ¢loveka
pozastavi
Bojim se... | budoucnosti, horsi nemoci | v podstaté | zatim asi | Ze se | co se mnou
progrese niceho niceho zZranim bude
nemoci
Piekazkou | momentdalné | nesobéstacno | neupraveny | béZny nemoznost | nesobéstacno
je mi nic st byt a | nemoci, je to | chiize st
zhorsené s RS vsechno
zdravi tezsi
Chybi mi... | Zivot beze | sobéstacnost | Ze nemiizu | bezstarostno | volnost sobéstacnost
strachu chodit st
Podporou celd rodina, | fo nevim, asi | syn rodina rodina piivodni
je... manzel, déti, | Domov  sv. rodina
miij doktor Josefa
Moje je moji | moje nemoc | je moje, | zatim je to | mi  dala | mi ukdzala,
roztrousena souc.ast.l, | J& Zenemusim | musim  se dobry osvluha, pozndni o ]akv - Jsem
K nemiluju  ji, | urcité trendy | sni  prdt, | ale miZe to | sobé i | mriavy
skleroza... | gie ani si uz | resit protoZe byt zIly pan blizkych
nedokadzu nemoci jsou
predstavit pro kazdyho

Tabulka ¢. 2 — nedokoncené véty u vSech pripadii

Druha tabulka predstavuje to, jak si jednotlivé piipady poradily s technikou nedokoncenych

vét. Odpoveédi byly vkladany tak, jak je pfipady uvedly, pfipadné jako vynatek z delSich

odpovédi. Diky tomu Ize pomérné dobie porovnat, co je v zivoté jednotlivych pripada dulezité

a ¢emu/komu vénuji svou pozornost.

I v téchto odpovédich 1ze nalézt nékolik spolecnych znakid. Predevs§im v predposledni véte,

ktera se pta na podporu, lze vidét dilezitost rodiny a socialniho zazemi. V jinych odpovédich

se promitaji pfedev§im symptomy a zhorSeni zdravotniho stavu. Patrna je zde také nejistota.
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pripad/sluzba forma sluzby co by sluzba mohla | jaké informace by
nabizet sluzba méla
poskytovat
jedna ambulantni/terénni - psychologickou - pFispévky
pomoc - narok na
- rehabilitace rehabilitace
-, privodce” - sit dalsich
novou situacit podpiirnych
- skupinova sluzeb
setkdni
dva pobytova - komplexni - prispévky
zdzemi pro - it dalsich
kazdodenni Zivot podpiirnych
- lékarskou péci sluzeb
- psychologicka
pomoc
th ambulantni/terénni - socidlné - prispévky
terapeutické - tpravy prostiedi
cinnosti
- rehabilitace
- psychologicka
pomoc
- rehabilitace
Ctyti ambulantni/terénni - rehabilitace - informace
- socialné - narok na
terapeutické rehabilitace
cinnosti
- skupinova
setkdani
- psychologicka
pomoc
pét ambulantni/terénni - rehabilitace - pFispévky
- podpora rodiny - sit dalsich
- pomiicky podpiirnych
- [ékarska péci sluzeb
Sest terénni - psychologickd - prispévky
pomoc - uprava
- podpora rodiny prostiedi
pomiicky

Tabulka ¢. 3 — idedlni sluzba dle potieb jednotlivych pr

ipadii

Posledni tabulka shrnuje to, jak jednotlivé ptipady smyslely o tom, co jim v zZivoté chybi a které

oblasti by bylo vhodné zabezpecit potencionalné vznikajici sluzbou. Lze vidét urcité rozdily,

ale témer vSichni se shodovali na tom, Ze by bylo vhodné, kdyby nabizené sluzby mohly byt

poskytovany také v domacim prostredi pacienta. V ¢asti, ktera reaguje na informacni potiebu,

se Casto objevuji ,,prispevky®, coz znaci neznalost a tézkou dostupnost informaci, které se praveé

vénuji ,,podpurnym statnim opatienim®.
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7 Diskuze

Cilem této prace bylo popsat zkuSenosti s podpurnym systémem pro osoby s roztrousenou
skler6zou a jejich potfeby. V uskute€nénych rozhovorech bylo analyzovano nekolik témat,
které se této oblasti tykaly. Jednim z nej¢astéji zminiovanych oblasti byla rodina. Rodina zde
ve vétSin€ rozhovorech (tuto oblast nezminil pouze piipad Cislo dve) byla predstavena jako
zakladni podpturny systém. Rodina hrala dilezitou roli v dobé€, kdy se pfipady dozvédély jejich
diagnozu, ovSem vétsi vyznam dostala az v prub€éhu onemocnéni. Pifedevsim ve chvili, kdy se
zdravotni stav zhorsil. Nejbliz$i osoby cCasto prebiraly také roli peCovateli o své nemocné
ptibuzné. Dotazovani s dobrym socialnim zazemim byli také vice motivovani svou aktualni
situaci fesit a chtéli nadale svij zdravotni stav alespon do jisté miry ovlivnit. Na rozdil ti, ktefi
rodinu nezmifiovali ¢asto nebo vibec, se projevovali v mnoha ohledech vice rezignované
a smifené s nevratnosti a dalSim zhorSovanim zdravotniho stavu. VSichni se shodovali, ze

diagndza nemoci neovlivnila jen je samotné, ale také jejich nejblizsi a rodinny zivot jako celek.

O tom, Ze se ztratou funk¢ni nezavislosti souvisi potfeba pomoci s béznymi dennimi ¢innostmi,
kterou Casto prebiraji rodinni pfislusnici, mluvi také dohledané vyzkumy. Je zde zdiraznén fakt,
ze blizci nemocného mu poskytuji zékladni formy veskeré podpory. Také je popisovano, ze
chronické onemocnéni nezasahuje pouze osobu s touto diagnozou, ale pravé celé jeho nejblizsi
okoli. Takze lze fict, ze se jedna o fyzicky 1 emocné naroCny stav pro vSechny, kteti se n¢jak
podileji na kazdodennim Zzivoté nemocného. Rodiny v téchto piipadech mnohdy pomahaji
svym Clenim vyrovnat se s problémy, které souvisi nejen se zdravotnimi zménami, ale také se
zménami v oblasti socialni, pracovni i financni. Dilezita je podpora ze strany blizkych také
pravé v jiz zminéném obdobi sdéleni diagndzy, které se mize pro nemocného stat az emocnim
traumatem. Pravidelny kontakt s rodinou a prateli také pozitivné ovliviiuje kvalitu zivota.
(Mehraban et al., 2023; Cardwell et al., 2022; McKenna et al., 2022; Di Tella et al., 2021;
Hunter & Parry & Thomas, 2021; Lekkeberg & Thoresen, 2021; Parkinson et al., 2021; Treder
—Rocha, 2020; Mazanderani et al., 2019)

Dalsim &asto shodné zmifiovanym tématem byl nedostatek informaci. Ugastnici vyzkumu
tento fakt zminovali predevSim v souvislosti se zjisténim diagndzy. Zejména na pocatku
onemocnéni tak vznikaly pocity nejistoty, které byly zapficinény neznalosti vSech moznych
aspektd vlastniho stavu. Nejistota toto onemocnéni podle jejich slov doprovazi i dale, to ale
zapficifiuje povaha nemoci jako takova. Ov§em alespon tu pocatecni nejistotu mnohdy §lo jisté

ovlivnit poskytnutim pravé dostatecného mnozstvi informaci. Tento nedostatek byl Casto
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spojovan se Spatnym zvladanim nové zivotni situace. V této situaci by mnozi z dotazovanych
uvitali vétSi zapojeni podpirného systému, napiiklad ve formé psychologickych nebo
psychoterapeutickych intervenci. Nedostatek informaci v nékolika oblastech bohuzel
pretrvava stale. Stale se nemocni potykaji s tim, Ze §irok4 verejnost nema dostate¢né povédomi
o této nemoci. VEtsSim problémem je ovSem to, Ze je pro nékteré nemocné obtizné dostat se
k informacim, které by jim pomohly fesit jejich nepfiznivou socialni situaci. Toto zjisténi
vyzniva velmi negativné predevsim z divodu, 7e Ceska republika mé4 nastaveny opatieni
(prispeévky, které byly rozepsany v predchozich ¢astech prace), které by nemocnym mohly
pomoci lépe zvladat dopady jejich zdravotniho stavu. Znepokojivym zjisténim muze byt také
nékolik vyjadieni zmifujicich nedostateCnou nabidku socialnich sluzeb. Ty tedy né&jakym
zpusobem reflektuji potieby osob s roztrouseno sklerézou. V nékterych regionech jich ovSem
nemusi byt dostatek a faktem zlstava, ze stale jedina sluzba zaméfena prave pro tyto klienty je
ta v Ziréi. Proto ma v obou piipadech (jak v oblasti informaci, tak oblasti podpory dusevniho
stavu) roli komunita lidi, ktefi se nachazi ve stejné nebo podobné situaci. V takovém piipade
totiz mohou sdilet jiz své zkuSenosti a diive nabyté znalosti. Zarovenl nemocni oceiuji takeé
pochopeni, které pro né ¢lovek se stejnym nebo podobnym zdravotnim stavem ma. Tyto setkéani

vétsinou pomahaji zorganizovat v textu diive zminéné nadace a pacientské organizace.

Dostupné zdroje se shoduji, ze sdéleni diagnozy je velmi dulezita udalost, ktera by méla byt
provedena vhodné a citlivé. Takové ,,spravné” sdéleni informaci lze také povazovat za soucast
dobré péce. Dostatecna informovanost je spojovana s akceptaci nemoci 1 nastavenim vhodné
péce. Nedostatek informaci mize u pacienti vyvolavat také uzkostné pocity. Potfeba informaci
je propojovana i s pochopenim svého stavu, které je nutné k aktivnimu zapojeni se pacienta do
lécebného procesu. Neékteré zdroje zmifuji, Ze v oblasti poradenstvi jsou poskytovany
nedostatecné informace a problém s dostatkem informaci je zaznamenan také u praktickych
1ékait. Piitom specialisté jsou jako hlavni zdroj podpory uvadéni také jen ziidka. Nemocni se
setkavaji mimo jinéi s protichtidnymi informacemi od riznych odbornikti. Do tivahy jsou brany
shodné i psychologické intervence, které by nemély byt dostupné pouze nemocnym, ale také
jejich nejblizsim, ktefi jsou do nové situace Casto aktivné zapojeni. (Mehraban et al., 2023;
Hosseini & Homayuni & Etemadifar, 2022; Parkinson et al., 2021; Mikula et al., 2021; Neate
et al., 2022; van der Smissen et al., 2021; Marrie, 2019; Mazanderani et al., 2019; VanReenen
et al., 2019)

S popsanymi tématy jsou uzce spojovany také obavy z budoucnosti a zachovani nadéje.

V riznych kombinacich tyto oblasti byly sklofiovany v podstaté u vSech Sesti pfipadu.
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Roztrousena skleroza je, jak jiz bylo nékolikrat popsano, nemoc, ktera do zivota nemocného
vnasi velkou miru nejistoty. Nemocny nevi, co zapfi€inilo jeho onemocnéni, ani jak ovlivni
jeho zivot. Presto si mnozi snazi zachovat v zivoté nadéji a viru, ze jejich zdravotni stav je
nebude postupné vice a vice omezovat. VEri, ze se stale budou moci v n¢jaké mite ucastnit na
spole¢enském zivote a zachovat si alespori néjakou ¢ast svych aktivit. Z literatury vyplyva, ze
tyto oblasti také v mnohém ovliviiuje moznost vykonavat vydéleCnou cCinnost. V této
diplomové praci tomuto tématu ale nebyla vénovana zvySena pozornost, pres to, ze v nékterych
rozhovorech bylo okrajové zminéno. Vice nez o profesnim zivoté ucastnici tohoto vyzkumu

mluvili 0 moznosti seberealizace jako takové.

Pocity nejistoty mohou zasadné ovliviiovat udrzeni nadéje. Naopak mit zmifiovanou nadéji je
dulezité také pro kvalitu zivota, ktera je tim ,zvySovana“. Nemocni se Casto potykaji se
strachem, ze jejich nemoc bude pficinou urcité stigmatizace jich samotnych a bude mit také
dopad do pracovniho zivota. Tyto obavy vyvolavaji potfebu dlouhodobého planovani, které je
ovSem opét ohrozeno nepfedvidatelnym zdravotnim stavem. Udrzeni nadé&e a pfijeti své
nemoci patii k zdkladnim potiebam, které ke zvladnuti chronického onemocnéni patii. Nejistota
spada do oblasti béznych zkuSenosti osob s roztrouSenou skler6zou a pochopeni téchto
zkuSenosti muze slouzit jako vyznamny faktor pfi zlepSeni péce o né. (Mehrabat et al., 2023;
Damanabi et al., 2022; Lokkeberg & Thoresen, 2021; Neate et al., 2022; Price & Lucas & Lane,
2021; Desborough et al., 2020; Maurino et al., 2020; Dennison et al., 2016)
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8 Etické aspekty a limity studie
Etické aspekty

Pred samotnym zahgjenim rozhovoru byl vzdy s kazdym ucastnikem podepsan oboustranny
informovany souhlas a konzultovan jeho vyznam, stejn€ jako ucel vyzkumu. Souhlas obsahoval
potvrzeni o zletilosti ucastnika a jeho diagnéze. Déle byli vSichni pouceni o tom, ze z vyzkumu
mohou kdykoliv a bez udani divodu odstoupit. Byla jim zaruCena také anonymizace jejich
osobnich dat. Utastnici souhlasili s nahravanim rozhovoru a s citovanim vybranych &asti
z transkripce. Souhlas byl podepsan ve dvou vyhotovenich. Jedna kopie zastava v uschoveé

u autorky diplomové prace.

Souhlas byl také ziskan od pracovniki Domova sv. Josefa. Tentokrat se jednalo o tstni dohodu
mezi nimi a autorkou prace. Byla tak z vice zdroji potvrzena moznost provést rozhovory
s aktualnimi klienty zafizeni. Pracovnici navic pomahali s vytipovanim vhodnych klientd pro
zafazeni do vyzkumu. S rozhovory samoziejmeé museli samotni klienti souhlasit a nijak tim

nebyl narusen klientiv pobyt ani samotny chod zafizeni.

Pii rozhovorech také nastaly situace, kdy konkrétné jeden z Gcastnikii vyzkumu navrhl

vzajemné tykani, avSak sbér dat ani jejich analyza timto nebyly nijak ovlivnéni.

Nahravky rozhovora a dalsi vypracované techniky, jsou zabezpecCeny u autorky prace, ktera
jako jedina k nim ma pfistup. Budou uchovany pouze do doby, nez prob&hne tspésna obhajoba

diplomové prace.
Limity studie

Limity studie jsou faktory, které ukazuji celkovy kontext ptipadové studie a to, ¢im a jak mohla

byt ovlivnéna. (Chrastina, 2019)
Chrastina (2019, s. 239) uvadi ,, ctyri urovné, na kterych mize byt pripadova studie ovlivnéna:

- limity na strané vyzkumnika
- limity na strané pripadii
- limity na strané uzitého metodologického rdamce

- limity na strané zkoumané reality

Na strané vyzkumnika se jednalo pfedevs§im o limit v podobé prvni zkuSenosti s uskute¢nénim

kvalitativniho vyzkumu. Tuto nezkuSenost provazela také nervozita, ktera byla patrna
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predevsim v ivodu kazdého rozhovoru. Limitem také bylo prostredi, ve kterém byly rozhovory
uskuteCnény. V Domové sv. Josefa nebyla autorka prace schopna zajistit zcela klidné a tiché
prostiedi, ve kterém by se nachdzela pouze ona a Ucastnik vyzkumu. Chybné mohlo byt také
zatazeni vice rozhovorl v jednom dnu, kvili kterému doslo k nedodrzeni smluveného casového
harmonogramu s nékterymi uc¢astniky vyzkumu v jednom misté. Limity studie lze najit i na
strané pripadu. Zde by se dalo poukazat na zdravotni stav ucastnikd, ktery nedovolil
vypracovani technik sbéru dat tak, jak bylo planovano, a proto tento sbér u kazdého ptipadu
probéhl trochu jinak. Data mohla byt ovlivnéna i tim, pokud mél piipad néjakou zkuSenost
s Domovem sv. Josefa. Limitem mohla byt také (ne)ochota vypravét vlastni piibeh piili§
podrobné a aktualni psychické rozpolozeni daného pfipadu. Limity na strané vyuzitych
technik sbéru dat by se daly propojit se zdravotnim stavem dotazovaného a jeho snizenou
schopnosti tyto techniky absolvovat, jak jiz bylo popsano. Za limity na strané zkoumané
reality by se daly oznacit vyuzité zdroje v teoretickém ramci, které byly vyhledavany pouze
v Ceském nebo anglickém jazyce, piipadné preklad a interpretace danych zahrani¢nich zdroja.

Kazda zemé€ ma také nastavenou jinak vlastni politiku podpurného systému.
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Z.avér

Predlozena diplomova prace se vénuje zkuSenostem a potfebam osob s roztrousenou sklerézou.
Je zde nabizeno nékolik uhlG pohledu, ale ustfednim tématem je poradensky, potazmo

podparny, systém v Ceské republice.

Z uskute¢néného vyzkumu je patrné, ze pro nemocné je velmi dileZitou podpturnou soucasti
zivota rodina. Je zde ozfejméno, ve kterych etapach nemoci nabral vyznam rodiny na
dulezitosti. Nejsou zde ovSem zminény pohledy samotnych blizkych a kdyz uz, tak jsou
interpretovany pouze z pohledu ¢lena rodiny s onemocnénim. Proto by pro zjisténi a ptipadné
nastaveni efektivni intervence v souvislosti s blizkymi osobami, bylo vhodné provést dalsi

vyzkum, ktery by informace zjistoval prave z jejich perspektivy.

Piipady zafazeny do této studie se vétsinové shodly na tom, ze v Ceské republice neni dostatek
nabizenych podpurnych sluzeb, pfipadné dostatecné nereflektuji jejich potieby. Toto zjiSténi
by bylo vhodné ovéfit navazujicim vyzkumem, ktery by musel mit jiz ovSem rozsifenou
skupinu ucastniki. Az na zakladé takového kvantitativniho vyzkumu by bylo mozné piijit
s podlozenym doporucenim do praxe, které by mohlo podat navrh na to, jaka sluzba by noveé
mohla vzniknout, potazmo jak by jiz existujici sluzby mohly byt doplnény. Za dobry priklad
muze byt predlozen Domov sv. Josefa, ktery je ovSem ve svém zaméfeni stale osamocen a pro

mnohé tézce dostupny. Navic jeho kapacita je také omezena.

Ze ziskanych informaci také vyplyva potieba multidisciplinarniho tymu, ktery by se o tyto
pacienty dokézal postarat a zabezpecit uspokojeni jejich poteb. Aktualni stav ve vétsine€ RS
by ov§em mohlo byt, ze nékteré popsané negativni zkusenosti nebyly z tak davné doby. V tomto
ohledu by naptiklad mohl byt rozsifen pracovni tym jednotlivych center. Z praxe lze poukazal
na centrum v Teplicich, jejichz ¢lenem je také socidlni pracovnik. Tato pozice je vSak napfic
republikou naprosto ojedinéla. Zde autorka prace vidi prostor pro zkvalitnéni péce o osoby
s roztrousenou sklerézou. Socialni pracovnik by v kazdém centru mohl také byt 1 jakousi
,,Spojkou” mezi navazujicimi sluzbami, dalsimi odborniky a informacnimi zdroji, které by

klientim usnadnily pfijeti nemoci a pomohly se zlepSenim mnohdy Spatné zivotni situace.
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Anotace prace:

Cil: Popsat zkuSenosti a potieby osob s roztrousenou
skler6zou se systémem podpory v Ceské republice.

Metody: Jako vyzkumna metoda byla vyuzita vicepfipadova
studie. Data byla ziskana pomoci polostrukturovaného
rozhovoru, nedokoncenych vét, ,.imaginace* nové podpirné
sluzby a obrazkovych karet. Data byla analyzovana
technikou tematické analyzy.

Vysledky: Zaznamenané vypovédi ptipadu v tomto vyzkumu
shodn€ mluvi o dulezitosti rodinné podpory, nedostatku
informaci, pocitech nejistoty a obavach z budoucnosti.
Objevilo se i nékolik témat, ktera byla pro dané ptipady
dulezita, ale v celkovém porovnani se neobjevila tak Casto.
Jedna se napftiklad o nedostatek podparnych sluzeb, zménu
socialniho statusu nebo spiritualitu.

Zaver: Prace poukazuje na nenaplnéné potieby osob

s roztrouSenou skler6zou, které ovliviiyji jejich aroven
kvality zivota. V Ceské republice je vytvoren systém péce a
podpory, ktery by témto osobam mél pomoci vylepsit jejich
zivotni situaci, ale presto zde byly identifikovany oblasti, ve
kterych se tento systém zda byt nedostateCnym.
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Anotace v angli¢tiné:

Aim: To explain experience and needs of people with multiple
sclerosis with support system of the Czech Repubilic.

Methods: As the investigative method, multiple case study was
used. Data were obtained by using half-structured interviews,
incomplete sentences, , imagination” of new support service and
by using picture cards.

Results: Recorded statements of participants in this study
coincidently talk about the importance of family support,
information deficit and fear of future. Some subjects that were
important for each participant also occured, but in final
comparisons were not that often. This mainly concerns deficit of
support services, change of social status and spirituality.

Conclusion: This study mainly points out unmet needs of people
with multiple sclerosis, which have impact on the quality of their
life. In the Czech Republic system of care and support has been
created, which should help these people improve their life
situation, but still there were areas identified in which this system
seems insufficient.
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