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Úvod 

Roztroušená skleróza je onemocnění, kterému je v posledních letech věnováno více pozornosti, 

a díky lepším diagnostickým možnostem, přibývá také více lidí „v systému", kteří s touto 

diagnózou žijí. Jedná se o chronické onemocnění, což znamená, že se jedná o celoživotní, 

a v této chvíli stále nevyléčitelnou zátěž pro dané osoby. 

V centru pozornosti, nejen odborníků z oblasti zdravotnictví, by měla být proto, že její začátek 

bývá v mladém a produktivním věku nemocných. Prožijí tak s touto nemocí často i několik 

desetiletí, což ovlivňuje většinovou část jejich životů. Je tedy potřeba, aby nemoc a život 

zasaženého jedince, byly řešeny komplexně a bylo tak dosaženo co nej vyšší možné míry kvality 

života nemocného. Proto by se nemělo jednat jen o téma zdravotníků, ale také mnohem širšího 

spektra pomáhajících profesí. 

Pro zvyšování úrovně kvality života je důležité také poradenství, které patří do podpůrného 

systému. Často pomáhá lidem zpracovat a řešit obtížné životní situace. Pro poskytnutí efektivní 

pomoci je tedy důležité vědět, jakou roli poradenský systém pro osoby s roztroušenou sklerózou 

má, a jestli je možné udělat v tomto směru více proto, aby mohla být případně jeho pozice 

upevněna nebo více zdůrazněna. 

V této diplomové práci jsou představeny vybrané psychosociální aspekty nemocných, které 

mohou pomoci s pochopením potřeb nemocných a lépe je tak reflektovat v nabízených formách 

podpory. Zároveň jsou zde uvedeny informace o službách, spolcích a jiných formách péče, 

které mohou aktuálně podat „pomocnou ruku" lidem žijící v České republice. 

Cílem práce tedy je: 

Popsat zkušenosti a potřeby osob s roztroušenou sklerózou se systémem podpory 

v České republice. 

Doplněn byl o dvě výzkumné otázky 

Jak reflektují nabízené podpůrné služby v České republice potřeby osob s roztroušenou 

sklerózou? 

Jaké jsou zkušenosti nemocných s roztroušenou sklerózou s dostupností nabízených 

služeb? 

Pro naplnění tohoto cíle byla zvolena vícepřípadová studie jako výzkumná metoda. Učiněno 

tak bylo kvůli potřebě dané případy co nejvíce pochopit a popsat. Každý z účastníků výzkumu 
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dostal prostor pro sdělení svých zkušeností, které během let se svou nemocí získal. Důležité 

bylo také popsat situace, ve kterých se mu dostatečné podpory nedostalo, a v jaké formě by j i 

potřeboval. K získání informací byly využity techniky polostrukturovaného rozhovoru, 

nedokončených vět, „imaginace" ideální podpůrné služby nebo obrázkových karet. K vytvoření 

teoretického rámce byly použity různé literární prameny. Mnoho z nich bylo získáno 

prostřednictvím licencovaných internetových databází, kterými disponuje Univerzita 

Palackého v Olomouci. Důraz byl kladen na aktuálnost dostupných zdrojů, proto byly 

preferovány online zdroje, které nejsou starší pěti let. Tato hranice u tištěných zdrojů byla deset 

let. Obě hranice ovšem byly, v případě potřeby u daných tematických celků, modifikovány. 
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1 Roztroušená skleróza a vybrané psychosociální aspekty 

První kapitola poskytuje několik základních údajů o roztroušené skleróze jako takové. Jsou zde 

popsány některé příznaky, možné příčiny a také čtyři formy této nemoci. Dále kapitola popisuje 

roztroušenou sklerózu jako chronické onemocnění a vysvětluje jeho spojitost se 

„ self- managmentem " a úrovní kvality života nemocného jedince. Tyto pojmy souvisí také 

s potřebami i zkušenostmi klientů a jejich podpůrnými sociálními vazbami. 

Roztroušená skleróza je chronické autoimunitní onemocnění1 centrální nervové soustavy. 

Zánětlivé procesy tohoto onemocnění zapříčiňují ztrátu myelinu, který tvoří podstatnou část 

bílé hmoty a je základním předpokladem pro funkci nervových vláken. V počátcích nemoci 

může docházet k remyelinezaci, kterou postupem času zpomalují, a nakonec úplně zastavují, 

znovu se objevující ataky2. Kromě myelinu dochází k ničení i samotných nervových vláken, 

jejichž ztráta je nevratná a znamená pro nemocného trvalou invaliditu. Umístění zánětlivých 

ložisek určuje rozsah invalidity. Roztroušená skleróza je charakteristická také 

neurodegenerativními změnami v mozku. Doposud na toto onemocnění nebyl objeven lék, což 

znamená, že léčené jsou pouze symptomy, a ne nemoc jako taková. Své pojmenování získalo 

právě kvůli rozesetí zánětlivých ložisek v různých místech napříč nervovou soustavou. (Silveira 

et a l , 2021; Vališ in Vališ & Pavelek et al., 2020; Bishop et a l , 2019; Mazanderani et a l , 2019; 

Anand & Awasthy & Anand, 2017; Havrdová in Havrdová et al., 2015; Krejsek et al. in 

Havrdová et al., 2013; Vaněčková & Seidl, 2010) 

Jedná se o onemocnění, které je nejčastěji diagnostikováno v produktivním věku, konkrétně 

mezi dvacátým a čtyřicátým rokem. Ovšem nemoc se může projevit v dřívějším i pozdějším 

věku přesto, že zachycení první ataky před desátým a po padesátém pátém roce, je vzácné. 

Nemoc je nejlépe ovlivnitelná hned v jejím počátku, proto je včasné určení diagnózy v tomto 

případě velmi důležité. Dvakrát častěji je tato diagnóza sdělována ženám, avšak u mužů má 

onemocnění těžší průběh. Jedná se o nej častější důvod neurologické invalidity u mladých lidí. 

V České republice je její prevalence 180-200/100 000 obyvatel a po celém světě mají toto 

onemocnění diagnostikovány již téměř tři miliony lidí. Evropa je region s vysokou prevalencí, 

1 V této práci jsou slova jako nemoc a onemocnění používána jako synonyma. 
2 O atace lze mluvit ve chvíli, kdy se objeví nový příznak nebo se některý z již existujících začne zhoršovat. 
Tento stav by měl trvat minimálně 24 hodin a neměl by být doprovázen jinou infekcí nebo horečkou. 
(Manjunatha et al., 2022; Havrdová, 2015) 
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protože je zde cca polovina všech celosvětově diagnostikovaných pacientů3. Prevalence tohoto 

onemocnění se zvyšuje celosvětově. Příčina nemoci není stále přesně známa, mluví se 

o rizikových faktorech, jako jsou genetické předpoklady, působení vnějšího prostředí, kouření, 

nedostatek vitamínu D, obezita, stres nebo například virové infekce. Roztroušená skleróza 

zkracuje průměrnou délku života asi o sedm až deset let. (Maguire et al., 2023; Manjunatha et 

a l , 2022; Papa et al., 2021; Silveira et al., 2021; Vališ in Vališ & Pavelek et al., 2020; Bishop 

et al., 2019; Havrdová in Havrdová et al., 2015; Seidl, 2015; Havrdová in Havrdová et al., 2013; 

Vaněčková & Seidl, 2010) 

Specifické symptomy, které by jasně značily toto onemocnění, neexistují. Značné obtíže při 

určování diagnózy mohou vzniknout i proto, že neexistují dva pacienti, u kterých by nemoc 

měla stejné příznaky nebo postupovala totožným tempem, a to ani vtom případě, že jsou 

geneticky příbuzní. Přesto lze hovořit o typických příznacích, které signalizují právě 

roztroušenou sklerózu, potažmo se objevují u většího množství nemocných. Mezi ně jsou 

řazeny poruchy zraku a hybnosti, senzitivní poruchy, mozečkové příznaky, mikční potíže, 

únava, pokles kognitivního výkonu, bolest, sexuální dysfunkce, poruchy nálad nebo deprese. 

Symptomy a jejich vývoj záleží také na tom, která ze čtyř forem je klientovi diagnostikována. 

Rozlišujeme mezi čtyřmi formami roztroušené sklerózy. Nej rozšířenější (asi 85 % všech 

nemocných) je relaps remitentní forma, která je charakteristická střídáním atak a obdobím, 

kdy pacientovi nemoc nijak více zásadně do života nezasahuje, některé z příznaků zmizí nebo 

se alespoň v tomto období nezhoršují. Jednotlivé ataky mohou trvat hodiny, týdny nebo měsíce, 

a rozestup mezi nimi může být i několik let. Sekundárně progresivní forma navazuje na formu 

relaps remitentní, ovšem postup nemoci do této fáze není pravidlem. Dochází k ní ve chvíli, 

kdy pacient ztratil schopnost své regenerace a postižení již spíše jen postupuje. Příznaky, které 

přichází s atakou, v tomto momentě už úplně nemizí. Tento jev je často spojen se zhoršující se 

schopností chůze. Třetí forma je známá jako primárně progresivní. Vyznačuje se tím, že po 

prvních příznacích nepřišlo období remise a dochází tím pádem postupně jen ke zhoršování 

stavu. Neobjevují se u ní ataky. Relabující progresivní forma je posledním typem ze čtyř 

základních a vyskytuje se ze všech nejméně. Jde o poměrně agresivní typ, kdy každý relaps 

zanechává další nezvratná neurologická postižení a k invaliditě vede rychleji než ostatní formy. 

Je velmi těžko ovlivnitelná léky. Celkově lze také průběh roztroušené sklerózy dělit na maligní 

a benigní. (Silveira et al., 2021; Vališ & Pavelek in Vališ & Pavelek, 2020; Bishop et a l , 2019; 

3 Osoby s roztroušenou sklerózou jsou v této práci označovány shodně také jako pacienti, klienti nebo nemocní. 
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Mame, 2019; Van Reenen, 2019; Havrdová in Havrdová, 2015; Seidl, 2015; Kovářová et al. in 

Havrdová et al., 2013; Vaněčková & Seidl, 2010) 

Ať už je klientovi diagnostikována jakákoliv forma roztroušené sklerózy, je nutné o nemoci 

uvažovat jako o chronické a progredující. Chronické onemocnění je takové, jehož přítomnost 

pacient pociťuje alespoň rok. Způsobuje trvalé změny životního stylu tím, že zasahuje do 

každodenních aktivit a je potřeba se neustále adaptovat na nepředvídatelný průběh nemoci. 

Taková onemocnění j sou vleklá, dlouhodobá a často trvalá. Jejich přítomnost ovlivňuje kvalitu 

života nemocného jedince. Mnohdy nemusí být znám přesný začátek ani konec. Člověk 

chronicky nemocný se kvůli vývoji nemoci může stát osobou se zdravotním postižením. 

Pacienty s chronickým onemocněním čeká mnoho výzev, před které jsou postaveni, a jedním 

z mechanismů, které významně pomáhají s adaptací na něj, je sociální podpora. Chronická 

onemocnění jsou často obecně spojována s pacientem v období starší dospělosti, což u lidí 

s roztroušenou sklerózou neplatí. Proto je potřeba porozumět jejich potřebám a zkušenostem, 

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; Smečková in 

Chrastina et a l , 2016; Novosad in Michalík et al., 2011; Bendová, 2010) 

Nevyléčitelné chronické progresivní onemocnění ovlivní celou rodinu a stává se tak zátěží pro 

všechny. Oznámení diagnostikované roztroušené sklerózy se nese v duchu pocitů nejistoty, 

ztráty a smutku. Tento počáteční stav lze označit jako kritické období a také jako významnou 

životní událost. Mění se klientův vztah k vlastnímu tělu i okolí a lze říct, že nabourává jeho 

vlastní identitu jako takovou. Z života mizí otevřená budoucnost, kterou doteď klient měl, 

a tento fakt je umocněn tím, že roztroušená skleróza nejčastěji propuká právě v mladém 

produktivním věku. V těchto chvílích je důležitá podpora, ale také dostatek spolehlivých 

informací, které j sou nápomocné při zorientování se v nové životní situaci. Kromě perspektivity 

se vytrácí také pocity svobody. Taje omezena tím, že pacient již není schopen vykonávat určité 

činnosti v rozsahu, na který byl zvyklý, nebo vůbec. Celková adaptace na toto onemocnění je 

velmi náročná z toho důvodu, že jeho průběh je nepředvídatelný, není známá přesná příčina 

jeho vzniku a mimo jiné chybí také kauzální léčba. (Parkinson et al., 2021; Marrie, 2019; 

Mazanderani et al., 2019; Van Reenen et a l , 2019; Strickland & Worth & Kennedy, 2017; 

Havrdová in Havrdová et al., 2015) 

Vyrovnání se s nemocí, která má nepředvídatelný průběh, vyžaduje dobrou psychosociální 

vybavenost. To, jak je onemocnění chápáno, může ovlivňovat i samotnou účinnost léčby. 

V průběhu času se často vnímání vlastní situace mění. Z počátečního strachu a chaosu se může 
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stát odhodlání se vypořádat se svou situací. Změna může nastat například v tom, jak klient 

vnímá následky nemoci, což souvisí i s adaptací na situaci, a ta hraje důležitou v roli v kontextu 

kvality života. Postoje k nemoci a emoce, které celou situaci doprovází, mohou kvalitu života 

ovlivňovat pozitivně i negativně. V období diagnózy často můžeme vnímat u pacienta velkou 

úzkost, která může zapříčinit nedostatečnou adaptaci na vzniklou situaci. Tato úzkost postupem 

času klesá, což znamená, že si pacient na onemocnění zvyká a učí se s ním žít. Proces adaptace 

je velmi náročný, složitý a často to není vývoj pouze od negativních pocitů k pozitivním, 

naopak i v tomto směru dochází k regresím. Je doprovázen pozitivními i negativními 

zkušenostmi. (Ro'žycka, 2021; Van Reenen et al., 2019) 

Roztroušená skleróza způsobuje mnoho obtíží po stránce psychické i fyzické a také v oblasti 

sociální. Jako možnost pro lepší zvládání své nemoci se nabízí „self- management", který 

u chronických onemocnění pomáhá pacientům řídit svůj stav. Základem je každodenní 

sledování vlastního chronického stavu, čímž může dojít k větší kontrole symptomů a zvýšení 

kvality života, i když je rozmanitost a nepředvídatelnost příznaků komplikující. Jedná se 

o komplexní, personalizovaný a nepřetržitý režim. Pro to, aby mohl být „self - management" 

považován za úspěšný, je nejprve potřeba seznámit se s nemocí, monitorovat svůj stav, 

dodržovat zásady zdravého životního stylu, spolupracovat se zdravotníky a nastavit si 

krátkodobé i dlouhodobé cíle, které klientovi pomohou nemoc pochopit a v co nejvyšší míře se 

s ní vypořádat. Za následující kroky lze pokládat identifikaci a zvládání svých psychických 

potřeb, rozvoj vlastního podpůrného systému, nastavení opatření pomáhajících vyrovnání se 

s každodenními symptomy. Veškeré tyto činnosti by měly vést k vyrovnání se s hněvem 

a frustrací, které život s roztroušenou sklerózou může přinést. Je několik základních potřeb, 

které jsou pokládány za nezbytné. Mezi ně je řazena potřeba dostupnosti informací, možnost 

komunikace o vlastních potížích a sledování j ednotlivých částí v průběhu léčby nemoci, udržení 

naděje, podpora od blízkých a přijetí nemoci. Velmi důležitý je i zájem (zdravotnického) 

personálu o svého klienta. Ten totiž v opačném případě ztrácí zájem o spolupráci a nemusí 

dodržovat veškeré pokyny. (Damanabi et al., 2022; Dietmaier et al., 2022; Salimzadeh et al., 

2022) 

Efektivní nastavení takového systému je velmi důležité proto, aby byl nemocný schopen 

přijmout život s chronickým onemocněním a přizpůsobit se mu. Může mu poskytnout pocit 

kontroly nad jeho stavem a umožnit žít aktivní a smysluplný život navzdory trvale negativně 

ovlivněnému stavu. Je důležitý pro zvládání každodenních činností a udržení dobré psychické 

pohody. Může snižovat projevy deprese a působit jako prevence relapsů. Důležitou roli hraje 
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osobnost nemocného, která je spojena i s copingovými strategiemi. Tyto strategie jsou také 

součástí „self - managmentu". Konkrétně mezi ně lze zařadit schopnost udržení části mysli 

mimo zdravotní problém, meditaci, víru nebo prosté udržení pozitivního myšlení. (Dietmaier 

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

„Self - managment" j e v kontextu roztroušené sklerózy také důležitý kvůli tomu, že j e spoj ován 

se zlepšením kvality života nemocného jedince. Děje se tak proto, že symptomy nemoci kvalitu 

života ovlivňují negativně, a když se klient na ně dokáže adaptovat a účastnit se života 

i navzdory obtížím, je spokojenější a mnohdy získává zpět to, co s příchodem nemoci ztratil. 

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

Kvalita života je multidisciplinární pojem, a kvůli tomu nemá svou jasně danou definici. Lze j i 

rozdělit podle subjektivních a objektivních ukazatelů. Ve spojitosti s chronickým onemocněním 

může být vnímána v návaznosti na hodnotový systém nemocného, jeho cíle, očekávání, zájmy, 

standardy a také aktuální pozici ovlivněnou kulturním prostředím. Kvalitu života u pacientů 

s roztroušenou sklerózou negativně ovlivňují například fyzické i psychické komorbidity, 

schopnost mobility, kognitivní deficity, relapsy nemoci nebo neschopnost plnění společenských 

rolí. Čím více příznaků onemocnění je u pacienta přítomno, tím obecně narůstá zátěž způsobena 

jeho onemocněním, a tím je jeho úroveň kvality života nižší. Pociťovaná úroveň může pacienta 

ovlivňovat v jeho emočním prožívání, sociálním fungování i životních rolích. U pacientů 

s touto diagnózou je stupeň kvality života prokazatelně nižší než u zdravé populace. (Hosseini 

& Homayuni & Etemadifar, 2022; Ro'žycka, 2021; Marrie, 2019; Váchová in Havrdová et al., 

2013; Gurková, 2011) 

Chronické onemocnění, jako je roztroušená skleróza, nemá dopad jen na samotného 

nemocného, ale také na jeho rodinu, blízké nebo pečující. Její mimořádnou zátěž lze vidět 

v tom, v jak brzkém věku bývá diagnostikována, a tím pádem je přítomna mnohdy několik 

desetiletí. Proto j i je možno považovat za celoživotní onemocnění a stejně tak roli pečovatele 

může blízký člověk nemocného získat na celý zbytek života. Proto vytváří tlak na dobré fyzické 

i psychické zdraví pečující osoby. Zátěž je způsobena i tím, že je nemoc progredující, a často 

klesá schopnost samostatnosti u nemocného. To, jak se kvalita života snižuje u nemocného, 

a naopak u něj roste stres, bývá úměrné tomu, jak se tyto oblasti proměňují právě i u pečujícího. 

U pečujících se snížení projeví především v oblastech osobního a profesního života. Velký vliv 

mají nabízené sociálně-zdravotní služby a jejich dostupnost. (Koffman et al., 2022; Mckenna 

et al., 2022; Di Telia et a l , 2021; Banitalebi et a l , 2020; Treder - Rochaná, 2020; Váchová in 

Havrdová et al., 2013) 
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Nutno podotknout, že jsou pozorovány i situace, kdy taková diagnóza posílí rodinné vztahy 

a umožní jednotlivým členům osobní růst. Najedná straně stojí manželské vztahy, kterých se 

také týká předchozí tvrzení. Mohou být posíleny a partneři si mohou být v mnohém bližší. Jindy 

a patrně častěji dochází k rozpadu vztahu. Ve chvíli, kdy je nemoc přítomna na straně ženy, 

vznikají v rodině komunikační potíže. Naopak při onemocnění muže se z rodiny vytrácí vedení 

a disciplína. Pokud se partneři potýkali s problémy ve svém vztahu již dříve, onemocnění je 

většinou prohloubí. Na straně druhé vidíme dopady, které nemoc může mít do vztahů 

rodičovských. Dítě nemocného rodiče může vykazovat emoční potíže. Také samotná péče 

o dítě je pro rodiče s roztroušenou sklerózou náročná. Výrazný rozdíl ve fungování rodiny se 

dá pozorovat často v období pět až deset let od sdělení diagnózy. Kromě toho, že nemoc s sebou 

přináší obtíže na mnoha úrovních, tak mění rodinné výhledy do budoucna, a přináší stres, 

například kvůli obavám z finanční nejistoty. Při práci s rodinouje nutné brát v úvahu, že nutnost 

pochopení a adaptace na nemoc, probíhá i u blízkých, a to někdy jiným tempem a způsobem 

než u samotného nemocného. Proto je důležité informace nepodávat jen osobě s onemocněním, 

ale za své klienty považovat také jeho nejbližší okolí a informace předávat i jim. Je zásadní 

komunikovat otevřeně a upřímně o všech obtížích, které nemoc provází. (Demirtepe - Saygili, 

2022; Koffman et a l , 2022; Mckenna et a l , 2022; Di Telia et a l , 2021; Banitalebi et al., 2020; 

Treder - Rochaná, 2020; Brkič - Jovanovič et al., 2019; Váchová in Havrdová et al., 2013) 

Diagnóza v mladém věku zasahuje také do profesního života. Kvůli symptomům, jako je 

například nekončící únava, může přicházet pocit bezmocnosti a tendence stranit se 

společenskému životu. Progrese onemocnění vede k problémům v plnění dosud běžných 

životních rolích. Ztrátu zaměstnání do 15 let od diagnózy hlásí vysoké procento nemocných 

a může vést k poklesu životní úrovně. S obtížemi v pracovním životě jsou kromě únavy 

spojovány také úzkosti, kognitivní potíže a vyšší míra fyzického postižení. Vše záleží na 

individuálních případech a konkrétní formě onemocnění. Narušena je rovnováha ve většině 

vztahů, které si nemocný doposud vytvořil. Důležitou složkou celé péče se tak stává 

poskytovaná sociální opora. Tu jde chápat jako míru pomoci, kterou jedinci poskytuje jeho 

okolí. Podporuje schopnost jedince zvládat vzniklý stres a obtíže. Je spojena s kvantitou 

a kvalitou vytvořených sociálních vazeb. Vnímaná menší sociální podpora vede k vyšší míře 

úzkosti. S rostoucí mírou postižení a ztrátou samostatnosti nabývá více a více na významu. 

Roztroušená skleróza je ekonomickou zátěží pro pacienta, ale také pro systém. Jedná se o druhé 

nejvíce nákladné onemocnění v USA. Proto je důležité poskytnutí podpory, které nemocnému 

umožní co nej vyšší míru účasti ve společnosti. Kromě toho, že to pozitivně ovlivní jeho 
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psychickou pohodu, dojde ke snížení i zátěž systému. (Maguire et al., 2023; Lind et al., 2022; 

Papa et al., 2021; Maurino et al., 2020; Ovšonková et al., 2020; Treder - Rochna, 2020; Brkič 

- Jovanovič et al., 2019; Váchová in Havrdová et al., 2013) 

Cílem péče by mělo být uspokojení potřeb klienta. Odborníci by měli vyvíjet činnosti, které 

povedou k podpoře a udržení dobrého zdravotního stavu. Pacient by měl být zapojen a jeho 

požadavky by měly být monitorovány. Při roztroušené skleróze je potřeba dbát na zvládání 

běžných denních aktivit a snažit se udržet klientovu samostatnost. Uspokojení těchto potřeb 

totiž udržuje nezávislost, vede k psychické pohodě a tím vyšší úrovni kvality života. Potřeba je 

nedílná součást lidské přirozenosti a něco, po čem člověk cítí silně pociťovanou touhu. Kromě 

nedostatečné sociální podpory nebo neschopnosti nemoc akceptovat, je možno mluvit 

i o informovanosti blízkých a pacientů samotných nebo o nedostatku běžných radostných 

podnětů. (Hosseini et al., 2022; Potemkowski et al., 2017; Slezáková, 2014) 

O potřebě dostatečné informovanosti se lze dočíst často. Klienti se ocitají v nové a velmi 

stresující situaci. Nemusí i kvůli počátečnímu šoku po sdělení diagnózy dost dobře rozumět 

tomu, co se s nimi děje a co se bude dít dál. Většinou ovšem mají pacienti pocit, že s nimi 

odborníci často nekomunikují dostatečně, někdy je informací pro danou chvíli naopak zbytečně 

až nesmyslně mnoho. Nedostatek informací rozvíjí pocity nejistoty. Nemocní se také 

v některých oblastech setkávají s protichůdnými informacemi, které opět nejistotu prohlubují. 

Mezi další potřeby nemocných s roztroušenou sklerózou jsou řazeny potřeba péče o pacienta, 

podpora rodiny, psychologické pomoci, potřeba dobrého zázemí, vhodně přizpůsobeného 

bydlení a podpora od lidí, kteří mají stejné potíže a mohou tak dostatečně autenticky pochopit 

situaci a poskytnout radu dle vlastních zkušeností, nebo potřeba odborného personálu, který 

bude ke svým pacientům přistupovat empaticky. Znalost potřeb klienta je základním stavebním 

kamenem pro fungování multidisciplinárního týmů odborníků. Konkrétní potřeby daného 

člověka s onemocněním jsou dány jeho individuálními zkušenostmi. Velká potřeba podpory 

vzniká již v období před určením diagnózy, kdy se klient nachází v nejistotě a může pouze 

čekat. V tomto období má většina nemocných zkušenost s podporou nedostatečnou. (Faraclas 

et al., 2022; Neate et al., 2022; Price et al., 2021; Desborough et a l , 2020; Potemkowski et a l , 

2017) 

Setkáváme se tak s pojmem „nenaplněné potřeby", které zásadně a negativně ovlivňují kvalitu 

života nemocného. U nemocných s roztroušenou sklerózou se jedná, jak již bylo napsáno výše, 

především o potřebu informovanosti, které není často naplňována. Za nenaplněnou potřebu lze 

pokládat stav, kdy dané potřebě není věnována náležitá pozornost, která by tento stav pomohla 
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vyřešit. Nenaplněné potřeby se u těchto klientů objevují v mnoha oblastech. Jedná se také 

0 oblast rehabilitace, finanční situace, oblast sociální, otázku zaměstnání a v neposlední řadě 

potřeby spojeny se zdravotním stavem jako takovým - především v oblasti symptomů 

a progrese nemoci. Například sociální potřeby jsou častěji uváděny jako dostatečně 

neuspokojené s postupnou progresí zdravotního stavu. Od toho se odvíjí také to, že více 

nenaplněných potřeb hlásí lidé ve starším věku, u kterých se již zdravotní stav zhoršil. Od 

potřeb nemocných, a to především těch nenaplněných, by také měly být plánovány podpůrné 

služby. V kontextu velké rozmanitosti potřeb je na místě zdůraznit potřebu multidisciplinární 

spolupráce, která přináší celkově větší přínos pro zlepšení stavu těchto pacientů. Lidé svou 

nemoc zvládají lépe, když jsou jejich potřeby uspokojeny a když cítí náležitou podporu. 

Jednotlivé potřeby jsou závislé na jedinečných zkušenostech, které klienti se svým 

onemocněním získávají. Nenaplněné potřeby souvisejí také s pečujícími. Každá pečující osoba 

má své osobní potřeby, které j sou ovšem ze značné části ovlivněny rozsahem péče, kterou 

svému blízkému daná osoba poskytuje. Nenaplněné potřeby nemocných ovlivňují psychickou 

pohodu pečujících a je tomu tak i naopak. (Ponzio et al., 2020; Rieckamnn et al., 2018; Golla 

et al., 2015; Lonergan et a l , 2015; McCabe et a l , 2015) 

Pro poskytnutí vhodné multidisciplinární péče není důležité jen brát v úvahu potřeby klientů, 

ale také jejich jedinečné zkušenosti, které nám mohou pomoci s pochopením souvislostí 

a aktuálního stavu klienta. Velmi důležité je v tomto kontextu pochopit, že pocit nejistoty patří 

k značně častým a ovlivňujícím zkušenostem. Mezi často opakované zkušenosti se řadí obavy 

z budoucnosti, zklamání z poskytnuté zdravotnické péče, komunikace s lékaři bez dostatečného 

projevuje empatie z jejich strany a strach ze ztráty zaměstnání. (Haubrick et al., 2021; Hunter 

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

1 přes široce uznávanou potřebu komplexní péče, chybí dostatek výzkumů, které by toto téma 

v souvislosti s přizpůsobením se nemoci a zkušenostmi jednotlivců, pomocí kvalitativního 

přístupu, zkoumaly. (Ponzio et al., 2020; Ghafari et al., 2015) Přesto lze některé dohledat. 

Například jeden z nich zkoumal u dvaceti pěti nemocných jejich zkušenosti v souvislosti přijetí 

nemoci a situacemi, které jim nový stav přinesl. Tento výzkum byl tvořen polostrukturovanými 

rozhovory, jejichž analýza přinesla sedm hlavních témat. Ze zkušeností nemocných tedy 

vyplývá, že pro ně bylo/je důležité pro vyrovnání se s nemocí mít ve svém životě spirituální 

složku, dostat informace, vyhledat podporu, udržet si naději, v některých případech svou nemoc 

utajit, moct novou nelehkou životní situaci emočně prožít a dále bojovat s příznaky a životními 
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situacemi, které jim jejich nemoc přinese. Tato zjištění mohou pomoci lépe pochopit 

pomáhajícím odborníkům přijímání nemoci jejich klienty. (Ghafari et al., 2015) 

Za zmínku stojí například také přezkoumaní 72 studií, které se věnovaly lidem s roztroušenou 

sklerózou a jejich zkušenostem. Několik z porovnávaných studií zmiňovalo například 

zkušenosti s nedostatkem informací po sdělení diagnózy, určité pocity úlevy po stanovení 

diagnózy, nutnost získání informací o nemoci zvláštních zdrojů a nejistotu ve spojitosti 

s obdobím diagnózy i následné budoucnosti. Nejistota byla odrážena také v nepředvídatelnosti 

symptomů a účinnosti léčby. Zmiňováno bylo také zatajení vlastní nemoci z obav kvůli 

následné stigmatizaci. Zkušenosti související se sociálním životem byly zřídka zmiňovány 

izolovaně. Naopak byly většinou vázány na progres příznaků nemoci. Zmiňován byl také „self-

managment" jako důležitá součást komplexní péče. (Desborough et al., 2020) 
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2 Dostupné služby pro osoby s roztroušenou sklerózou 

Tato kapitola přibližuje systém podpory v České republice pro osoby s roztroušenou sklerózou. 

V první části jsou rozepsány zařízení a služby, které fungují jako podpora ze strany státu. Jsou 

zde popsány „RS centra " a jejich funkce i personální obsazení. Následují sociální služby, které 

jsou doplněny o hospicovou péči a Domov sv. Josefa. Jedná se o pouhý výčet některých 

sociálních služeb, které jsou svým účelem vhodné pro pacienty s roztroušenou sklerózou. 

Nejsou zde uvedeny všechny, které takový klient může využít a také nejsou detailně popsány, a 

to především z toho důvodu, že jejich nabízené činnosti se v mnohém překrývají a plný výčet 

nabízených činností, stejně jako výši peněžité úhrady, lze najít v aktuálním znění příslušných 

zákonů a vyhlášek. Druhá část se věnuje organizacím a nadacím, které vznikaly z iniciativy 

samotných nemocných a jejich blízkých, případně lékařů. I zde jsou uvedeny spíše jen ty 

známější a více rozšířené instituce. Je zde popsán účel jejich vzniku a cíle jejich činností. 

Centra vysoce specializované péče o pacienty s roztroušenou sklerózou jsou zřizována jako 

specializovaná pracoviště při zdravotnických zařízeních, nejčastěji se jedná o fakultní 

nemocnice. Jejich činnost byla vytyčena vyhláškou ve věstníku ministerstva zdravotnictví 

z roku 1998. V České republice je aktuálně 15 těchto center - Brno (Bohunice, Sv. Anna), 

České Budějovice, Hradec Králové, Jihlava, Olomouc, Ostrava - Poruba, Pardubice, Plzeň, 

Praha (1. LF U K a V F N , Thomayerova, Motol, 3. LF U K a FNKV) , Teplice a Zlín. Nejčastěji 

jsou označována j ako „RS centra" nebo „MS centra". Soustředění péče do těchto center by mělo 

zajistit její vysokou kvalitu a spolupráci kvalifikovaných odborníků v multidisciplinárních 

týmech. (Klímova & Vališ in Vališ & Pavelek et al., 2020; Vališ & Pavelek, 2017; Piťha, 2014) 

Centra poskytují základní i specializovanou péči. Provádějí základní diagnostiku, nastavují 

farmakologickou léčbu, poskytují konzultace i nespecializovaným lékařům a provádí 

specializované diagnostické, hospitalizační i léčebné postupy. Mezi jejich činnost patří také 

školení v oblasti demyelinizačních onemocnění, provádění klinických výzkumů a podpora 

pacientských organizací a sociálních služeb, které se věnují jejich pacientům. Souhrnně lze říct, 

že poskytují péči především ve chvíli, kdy není možněji poskytnout v maximální možné kvalitě 

na regionální úrovni. Základem je poskytnutí odborné neurologické péče. Kromě ambulantní 

péče bývá k dispozici také lůžková, která slouží převážně k léčení akutních stavů způsobených 

atakami. V současnosti jsou centra značně přetížena, a i přesto, že má pacient právo si svého 

lékaře vybrat, jsou centra kvůli malé kapacitě schopna přijímat většinou jen pacienty ze 

spádových oblastí. Pro některé nemocné může být kvůli jejich zdravotnímu stavu a symptomům 
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nebo sociálnímu zázemí velmi složité se do centra pravidelně dopravit. (Klímova & Vališ in 

Vališ & Pavelek et al., 2020; Vališ & Pavelek, 2017; Piťha, 2014) 

V demyelinizačních centrech se na péči podílejí například neurolog se specializací nejvyššího 

stupně, urolog, imunolog, genetik, neurochirurg, oftalmolog, rehabilitační pracovník, 

specializovaný střední zdravotnický personál, psychiatr nebo sociální pracovník. Přesto je 

velmi důležitá spolupráce s praktickým lékařem, kdy jeho úloha nabírá na významu již v období 

určování diagnózy a poté v průběhu celé léčby, kdy by jeho úkolem mělo být sledování 

aktuálního stavu, účinnosti léčby a podílení se na její případné úpravě. Do samotného centra je 

pacient přijat po doporučení od neurologa nebo oftalmologa. (Klímova & Vališ in Vališ 

& Pavelek et a l , 2020; Vališ & Pavelek, 2017; Piťha, 2014) 

Sociální službu lze vymezit jako soubor činností, které mají poskytnout pomoc osobě 

v nepříznivé životní situaci. Je poskytována lidem sociálně znevýhodněným za účelem zvýšení 

kvality jejich života a začlenění do společnosti v maximální možné míře nebo jako prevence 

sociálního vyloučení. Sociální služby jsou také poskytovány v rizikových situacích, kdy má 

jejich působení zamezit šíření nebezpečí, které lidem jejich nelehké životní situace přináší. 

Sociální služby můžeme dělit dle několika kritérií. Za základní lze považovat charakter 

poskytovaných služeb (prevence, péče a poradenství), místo poskytování (ambulantní, terénní, 

pobytové), jestli jsou služby poskytovány za peněžitou úhradu či nikoliv nebo podle cílových 

skupin (děti, dospělí, občané se zdravotním postižením, senioři, ...). Celkově je v zákoně 

uvedeno 34 různých služeb. Mezi cíle sociálních služeb patří udržení samostatnosti jedince 

nebo rozvoj jeho schopností do takové míry, aby dokázal vést co nejvíce samostatný život. 

Služby musí být poskytovány na takové úrovni, aby byly dodrženy zásady lidských práv 

a svobod. Dodržování všech zákonem uložených podmínek a zajištění požadované kvality 

všech služeb, je upraveno pomocí standardů kvality sociálních služeb, které modifikují 

podmínky personální, procedurální a provozní. Poskytování sociální služby je umožněno pouze 

na základě registrace a obdržení oprávnění, o kterém rozhoduje krajský úřad. Jeden uživatel 

může ve stejném čase být klientem více zařízení najednou. Osoby s roztroušenou sklerózou 

také bezpochyby spadají do skupiny lidí, kteří mohou využívat několik sociálních služeb. Jejich 

potřeby se odvíjí především od aktuálního zdravotního stavu, který může být proměnlivý. 

Podporu ve formě využití některých služeb vyhledávají především klienti, kteří nejsou v nějaké 

míře již schopni se o sebe postarat sami. (Mach & Janečková, 2019; Krejčířová & Treznerová, 

2013; Matoušek et al., 2011; zákon č. 108/2006 sb., o sociálních službách, vyhláška M P S V 

č. 505/2006 sb.) 
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Osobní asistence 

Jedná se o terénní službu, která je poskytována lidem se sníženou soběstačností, kteří kvůli 

tomu vyžadují dopomoc jiné fyzické osoby. Důvodem snížené soběstačnosti může být 

zdravotní postižení, chronické onemocnění nebo věk klienta. Tato služba není časově omezena. 

Cílem by například mělo být zvýšení kvality života a zamezení sociálnímu vyloučení. Může se 

jednat o dopomoc s přípravou stravy a běžnými denními činnostmi, uplatňováním práv, 

zajištěním chodu domácnosti nebo zajištěním kontaktu se společenským prostředím. Rozsah 

a konkrétní formu péče určuje samotný uživatel. Tato služba je poskytována za úhradu. (Mach 

& Janečková, 2019; Arnoldova, 2016; Krejčířová & Treznerová, 2013; zákon č. 108/2006 sb., 

o sociálních službách, vyhláška M P S V č. 505/2006 sb.) 

Pečovatelská služba 

Tato služba je poskytována formou terénní nebo ambulantní. Poskytována je osobám, které 

mají sníženou soběstačnost z důvodu zdravotního postižení, věku uživatele, chronického 

onemocnění nebo rodinám s dětmi, jejichž situace vyžaduje dopomoc jiné fyzické osoby. 

Služba pomáhá se zajištěním chodu domácnosti, s běžnými denními úkony nebo například 

pomáhá zajišťovat denní stravu. Jedná se o jednu z nejvíce rozšířených sociálních služeb 

v České republice. Je omezena časovou dotací a nemůže své služby nabízet, a tím pádem ani 

poskytovat, nepřetržitě. Je poskytována za peněžitou úhradu. (Mach & Janečková, 2019; 

Arnoldova, 2016; Krejčířová & Treznerová, 2013; zákon č. 108/2006 sb., o sociálních službách, 

vyhláška M P S V č. 505/2006 sb.) 

Podpora samostatného bydlení 

Je to terénní služba, která je za úhradu poskytována v přirozeném prostředí klienta. Jejím 

úkolem je rozvíjet sociální a praktické dovednosti, posílit nezávislost a schopnost rozhodnout 

se sám za sebe, především umožnit žít uživateli co nejvíce přirozeným způsobem. Poskytována 

je osobám se snížení samostatnosti z důvodu zdravotního postižení, chronického onemocnění, 

a to včetně onemocnění duševních. Jsou poskytovány aktivizační, vzdělávací a sociálně 

terapeutické činnosti. Tyto činnosti jsou poskytovány pouze v rámci pracovních dnů a běžné 

pracovní doby. Přidělený klíčový pracovník učí své klienty zacházet se svou nemocí a náplň 

jejich společných setkávání je odvozena od předem dohodnutých cílů. (Mach & Janečková, 

2019; Arnoldova, 2016; Krejčířová & Treznerová, 2013; zákon č. 108/2006 sb., o sociálních 

službách, vyhláška M P S V č. 505/2006 sb.) 
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Odlehčovací služby 

Jedná se o službu poskytovanou ve formě terénní, ambulantní i pobytové lidem, o které je jinak 

postaráno v jejich běžném sociálním prostředí. Základním cílem je tedy poskytnutí možnosti 

odpočinku pečující osobě, která má tak kromě péče o blízkého více času i na své osobní 

záležitosti a více prostoru na věci, které jsou z nějaké části kvůli nepřetržité péči opomíjeny. 

Klienty jsou osoby se sníženou soběstačností z důvodu chronického postižení, zdravotního 

postižení nebo seniorského věku. Za úhradu je uživateli poskytnuta pomoc při zvládání běžných 

úkonů i hygieně, zajištění stravy a ubytování nebo například při zprostředkování kontaktu se 

sociálním prostředím. Výše úhrady se liší podle toho, v j aké formě a rozsahu je služba 

poskytována. (Mach & Janečková, 2019; Arnoldova, 2016; Krejčířová & Treznerová, 2013; 

zákon č. 108/2006 sb., o sociálních službách, vyhláška M P S V č. 505/2006 sb.) 

Domov pro osoby se zdravotním postižením 

Tato pobytová služba se za úhradu poskytuje tomu, kdo vyžaduje pravidelnou pomoc jiné 

fyzické osoby, z důvodu svého zdravotního postižení. Cílem je začleňování uživatelů do 

běžného způsobu života, sociálně terapeutické činnosti nebo ochrana jejich práv. Je zajištěno 

ubytování, strava i dopomoc při běžných denních činnostech. Mezi hlavní cíle by mělo patřit 

zajištění vhodného zázemí. (Mach & Janečková, 2019; Arnoldova, 2016; Krejčířová 

& Treznerová, 2013; zákon č. 108/2006 sb., o sociálních službách, vyhláška M P S V č. 505/2006 

sb.) 

Chráněné bydlení 

Jedná se o další z pobytových služeb. V tomto případě jde o formu skupinového nebo 

individuálního bydlení osob se sníženou samostatností opět z důvodu zdravotního postižení, 

chronického onemocnění, a to včetně duševního onemocnění, těm, kteří potřebují pomoc jiné 

fyzické osoby. Jedná se o službu dlouhodobě zajišťující ubytování, poskytující pomoc 

například při chodu domácnosti nebo při obstarávání osobních záležitostí. Cílem by mělo být 

udržení co nej vyšší možné míry samostatnosti jedince a jeho celková aktivizace. Uživatel by 

měl získat pevné zázemí, kde se bude cítit v bezpečí a bude mít své soukromí. (Mach 

& Janečková, 2019; Arnoldova, 2016; Krejčířová & Treznerová, 2013; zákon č. 108/2006 sb., 

o sociálních službách, vyhláška M P S V č. 505/2006 sb.) 
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Hospicová péče 

Paliativní přístup byl formován poměrně nedávno a je založený na zvýšení kvality života 

umírajícího, zvládání bolesti a psychosociální péči. Vychází z úcty k životu a člověku jako 

jedinečné bytosti. Nabízí těžce nemocným i jejich blízkým pomoc v situacích, kdy jsou jiné 

možnosti vyčerpány. Hospic je nestátní zdravotnické zařízení, které je ovšem schopno 

poskytovat i sociální služby. Péče by měla být efektivní, včasná, bezpečná a založena na 

přáních klienta. Paliativní péče poskytována v hospicích je nazývána jako specializovaná a 

měla by být poskytována pacientům, kteří se již nachází vterminálním stádiu jejich 

onemocnění. Velmi důležité je také znát klientovy potřeby v závěru jeho života a pomoci 

s jejich naplněním. Může se jednat například o řešení symptomů nemoci, rozpravě o prognóze 

pacientova stavu, diskuzi o resuscitaci, zajištění spirituálních potřeb nebo doprovázení rodiny 

před, během i po smrti pacienta. Hospicová péče může být poskytovaná v kamenném lůžkovém 

zařízení nebo formou mobilní péče, kdy pacient tráví čas ve svém přirozeném prostředí. Tým 

pracovníků hospice by měl být multidisciplinární a jeho členy by měl být například lékař se 

zaměřením na paliativní medicínu, zdravotní sestra, psycholog, sociální pracovník nebo 

duchovní. Sociální pracovník může pomáhat blízkým s řešením finanční situace, koordinací 

odlehčovacích služeb, bývá zdrojem informací pro nemocného i rodinu, po smrti klienta může 

pomáhat s úředními záležitostmi například v oblasti pohřbu a celkově by se měl zasadit o 

zlepšení kvality života v rovině psychosociální. Klienty hospiců se stávají lidé s mnoha 

diagnózami. V případě roztroušené sklerózy se jedná o osoby v pokročilé fázi této nemoci. U 

více než 50 % pacientů vede jejich roztroušená skleróza k úmrtí. Paliativní péče u klientů 

s touto nemocí zahrnuje léky a techniky, které mají zmírnit svalové křeče, depresi a usnadnit 

zvládání bolesti. (Dadsetan et al., 2022; Svoboda & Herle, 2019; Kabelka, 2017; Arnoldova, 

2016; Bužgová, 2015; Kupka, 2014) 

Domov sv. Josefa v Žirči 

Jedná se o jediné lůžkové zařízení v České republice, které se specializuje na péči o osoby 

s roztroušenou sklerózou. Je to nestátní zdravotnické a sociální zařízení a je součástí oblastní 

charity Červený Kostelec. Cílem služby je podpora nemocných i jejich blízkých a zajištění 

takových podmínek, které dopomáhají vést plnohodnotný a co nejvíce kvalitní život. Důraz je 

kladen především na rehabilitace, které jsou pro pacienty plánovány na každý den. Konkrétně 

lze kromě fyzioterapie uvést i vodoléčbu nebo ergoterapii. Na zdravotně rehabilitačních 

pobytech je kladen důraz na nácvik soběstačnosti. V areálu je také budova, která funguje jako 

domov pro osoby se zdravotním postižením. Klíčoví pracovníci ke svým přiřazeným klientům 

24 



přistupují individuálně. Snaží seje rozvíjet a mimo jiné docílit i toho, aby klient na lůžku strávil 

co nejméně času. K dispozici je také odlehčovací služba, která dává prostor pro odpočinek 

a regeneraci pečujícím osobám. Důležitou součástí je také poradna, která poskytuje základní 

i odborné sociální poradenství. Není k dispozici jen klientům, kteří jsou přítomni přímo 

v zařízení, ale funguje i na online a telefonickém principu. Je k dispozici také pečujícím a všem, 

kteří hledají podporu. K poradně bylo připojeno Centrum informačních technologií 

a alternativní komunikace. Jeho úkolem je pomoci lidem najít cestu, jak ovládat moderní 

technologie, celkově ulehčit jejich fungování v běžném životě a některým tak pomoci 

i k návratu do zaměstnání. V areálu je poskytována služba chráněného bydlení, která funguje 

aktuálně v rámci dvou přizpůsobených bytů. V rámci těchto všech poskytovaných služeb je 

k dispozici kolem devadesáti míst. Pro všechny jsou připraveny i volnočasové a terapeutické 

programy. Klienti mohou svůj čas trávit v keramické dílně, bylinkové zahradě, kavárně nebo 

využít nabídek zařízení a navštívit hudební vystoupení nebo promítání filmů. V zařízení je také 

možné spolupracovat s logopédkou nebo psychoterapeutkou. V domově sv. Josefa je možno 

vyhledat také duchovní podporu. Díky historii celého objektu (bývalá jezuitská rezidence) zde 

v kapli probíhají také pravidelné křesťanské bohoslužby a areál pravidelně navštěvují jak 

řádové sestry, tak i farář, který nabízí možnost rozhovorů. Domov sv. Josefa nabízí také 

zapůjčení speciálních pomůcek, jako jsou například ortopedické vozíky nebo antidekubitní 

matrace. (Klímová & Vališ in Vališ & Pavelek, 2020; Výroční zpráva Domov sv. Josefa, 2021) 

Nadační fond Impuls 

Jedná se o první nestátní neziskový projekt, který vznikl v České republice na podporu osob 

s roztroušenou sklerózou. Funguje již více než dvacet let a svou pomoc směřuje do projektů 

v oblasti výzkumu, vědy, terapie a osvětové činnosti. Nemocným pomáhá především 

v oblastech, které nejsou financovány z jejich zdravotního pojištění, což znamená, že jim 

pomáhá financovat především fyzioterapii a psychoterapii. Na webových stránkách fondu jsou 

napsány tři body, týkající se jejich poslání. Jedná se o ulehčení aktuálního stavu pacientů 

s roztroušenou sklerózou, poskytnutí šance na lepší budoucnost a zároveň zlepšení pohledu na 

jejich minulost. Důraz kladou na transparentnost a možnost pomoci co nej většímu množství 

nemocných. (Klímová & Vališ in Vališ & Pavelek, 2020; Výroční zpráva nadačního fondu 

Impuls, 2020) 

Jsou také zřizovatelem registru pacientů s roztroušenou sklerózou (ReMuS). Jedná se 

o celostátní a jediný takový registr v České republice. Jeho úkolem je získávání dat o nemoci 

a účinnosti léčby nebo například vlivu enviromentálních faktorů. Měl by pomoci zmapovat 
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reálnou situaci v České republice, pomoci při výzkumech a vytvořit ucelený obraz o efektivitě 

léčby. Od roku 2014 je součástí evropského registru. (Klímová & Vališ in Vališ & Pavelek, 

2020) 

Nadace Jakuba Voráčka 

Nadace funguje od roku 2015 a v jejím čele stojí žena, která má sama diagnostikovanou 

roztroušenou sklerózu, a její bratr, který společně sní chtěl pomoci k lepší dostupnosti péče 

o pacienty s touto nemocí v České republice. Mezi hlavní cíle nadace patří podpora 

individuálních pacientů v tíživé životní situaci; podpora organizací, které se nemocným věnují, 

a podpora rozvoje péče a RS center v České republice, konkrétně jde především o podporu 

komplexní rehabilitace nemocných. K nadaci byl o něco později připojen tzv. eReS tým, jehož 

vznik podpořila široká veřejnost. Mezi základní cíle spolku patří zvyšování kvality života 

nemocných s roztroušenou sklerózou; reprezentovat pacienty a jejich rodiny; dosáhnout dobře 

dostupné léčby a komplexní rehabilitace pro všechny; efektivně podpořit výzkumy zaměřené 

na oblast roztroušené sklerózy nebo například řešit problematiku nezaměstnanosti osob s tímto 

onemocněním. Jsou pořádána společenská setkání nazývaná „eReS café", kde mají lidé 

možnost sdílet své zkušenosti. Jednou ročně se pořádá benefiční sportovní utkání, na které 

spoluzakladatel Jakub Voráček zve své sportovní kolegy a výtěžek z těchto akcí je věnován 

nadaci. K dispozici je online poradna, kde lze pokládat dotazy ohledně onemocnění jako 

takového, sociální situace nebo z oblasti právní. Členství v tomto spolu může získat i člověk, 

který sám nemocný není, ale například se o danou problematiku jen zajímá. (Klímová & Vališ 

in Vališ & Pavelek, 2020; Nadace Jakuba Voráčka, nedatováno) 

Unie ROSKA 

Jedná se o první pacientskou organizaci u nás, jejíž aktivita započala během 70. let minulého 

století. Dnes se tak jedná o nej starší a patrně stále nej rozšířenější spolek, který se lidem 

s roztroušenou sklerózou věnuj e. Hlavní náplní tohoto spolku j e podpora klientů, a to především 

tím, že se snaží vytvořit vhodné a důstojné podmínky pro jejich plnohodnotný život a co 

nejvyšší možnou kvalitu života. Činnost musí být soustavná a podpořená vlastní aktivitou 

nemocných, aby se dokázala dobrat k žádoucímu cíli. Organizace má několik (počet přesahuje 

číslo 20) svých regionálních poboček, aby klientům mohla ozdravné i vzdělávací akce přinést 

co nejblíže k jejich domovům. Spolek neslouží j en nemocným, ale také jejich blízkým. Pobočky 

mají své webové stránky a také existují centrální, kde zájemce může dohledat informace a rady 

z oblasti zdravotní, právní i sociální. Pobočka v Olomouci například konkrétně nabízí základní 
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poradenství, propojení s psychology, zapůjčení pomůcek ve spolupráci s fakultní nemocnicí, 

odborné přednášky, hipoterapii, skupinová cvičení nebo rekondiční pobyty. (Klímová & Vališ 

in Vališ & Pavelek, 2020; Unie ROSKA, nedatováno) 

Sdružení mladých sklerotiků 

Jedná se o další zvíce známých pacientských organizací, jejímž cílem je zkvalitnění života 

osob s roztroušenou sklerózou. Jejich zájem se soustředí především na osoby, které svou 

diagnózu znají čerstvě a orientace v nové situaci pro ně může být komplikovaná 

a vyčerpávaj ící. Mezi j ej ich cíle tak patří usnadnění procesu přij etí diagnózy a udržení motivace 

nemocného, poskytnutí seriózních informací a možnost sdílení zkušeností, zlepšení kvality 

života pořádáním společenským programem s možností zapojení pro všechny členy 

a popularizování aktivního života s touto nemocí. Mimo to také pořádají osvětové akce, hájí 

zájmy nemocných a poskytují možnost vzájemného sdílení informací. (Klímová & Vališ in 

Vališ & Pavelek, 2020; Sdružení mladých sklerotiků, nedatováno) 
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3 Formy a možnosti poradenství poskytující podporu osobám 

s roztroušenou sklerózou 

Třetí kapitola pojednává o možnostech poradenství pro osoby s roztroušenou sklerózou 

a podpoře, která je aktuálně zařízením nabízena. Kromě obecných informací o poradenství jako 

takovém, je zde hlavní těma kapitoly rozděleno do dvou oblastí - na formální a neformální 

poradenství. V oblasti neformálního poradenství jsou rozebírány aspekty duchovní péče, 

sociálního zázemí a podpůrných skupin. V podkapitole formálního poradenství je zmíněn 

například úřad práce, poradna pro zdravotně postižené a záležitosti, kterým se věnují. Zmíněno 

je zde také poradenství v oblasti zdravotní a psychologické, které je úzce spojeno s komplexní 

péčí o osoby s roztroušenou sklerózou. 

Poradenství patří mezi základní nástroje a také dovednosti pomoci a podpory pomáhajících 

profesí ve chvíli, kdy chceme klienta podpořit v j eho nepříznivé situaci a poskytovat informace, 

které mu pomohou tuto situaci vyřešit. Činnost pomáhajících profesí je zaměřena na pomoc 

druhým, nalezení jejich problému a jeho řešení. Pro výkon těchto profesí je potřeba získat 

odborné vzdělání a mít vhodné vlastnosti i dovednosti. Poradenství je součástí systému ucelené 

rehabilitace, která by měla klientovi dopomoci k co největší samostatnosti. Jedná se o souhrn 

veškerých intervencí, které jsou potřebné k tomu, aby klient byl integrován zpět do 

společenského prostředí a mohl se na společenském životě co nejvíce sám podílet. Je založeno 

na komunikaci. Jde zde o vztah klienta a poradce, který vznikl na základě existence klientova 

problému a jeho ochotě i souhlasu tento problém řešit. Celý proces můžeme klasifikovat 

například podle toho v jaké formě a jakým způsobem probíhá, podle počtu klientů, délky trvání, 

věku cílové skupiny nebo resortu v němž se poradenství odehrává. Mělo by se řídit etickým 

kodexem. Ten můžeme chápat jako „dělicí čáru" mezi zneužitím moci poradce a očekáváním 

ze strany klientů i široké veřejnosti. Je doprovázen etickými principy, mezi které řadíme 

například respekt k autonomii klienta, zachování důvěrnosti, vedení k rozvoji i samostatnosti 

a zabránění jeho poškození a snahu dělat vše pro prospěch klienta. Klient vstupující do 

poradenského procesu má potřeby, mezi které patří potřeba důvěry, bezpečí a přijetí. Je nutné 

rozlišovat mezi poradenským procesem a terapeutickou intervencí. Poradce by měl také znát 

rozdíl mezi empatií a soucitem, a podle toho svou intervenci přizpůsobit. Klient u něj hledá 

něco, co sám nemá (například vědomosti, schopnosti nebo zkušenosti). Měl by být nezávislým 

a také objektivním rádcem, který bude schopen svému klientovi říct pravdu. Kvalifikovaný 

profesionál ví, jak pomoci nejen s řešením klientova problému, ale také s jeho identifikací. 
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Vystupuje v několika rolích, jako například v roli podporující, naslouchající, reflexní nebo 

interpretující. Je potřeba dávat pozor na chyby (moralizování, zveličování/zlehčování, projekci, 

stigmatizaci nebo ochranářství), které potom ztěžují efektivní práci s klientem. Nejčastěji 

využívanou poradenskou technikou je rozhovor, pod kterým si lze představit rozmluvu dvou 

a více osob. Na rozhovor by měl být vyhrazen dostatek času, měl by probíhat ve vhodně 

zvoleném prostředí, poradce by měl mít vhodně doplňující otázky a celkově by měl naslouchat 

a vést dialog tak, aby se klient cítil být respektován. Poradenský rozhovor má několik svých 

fází (příprava, otevření, dojednávání, průběh, ukončení), které by měly být dodržovány. Funkcí 

poradenství není pouze náprava, ale také prevence. Cíle by měly být dosažitelné a měly by 

vycházet z dohody mezi poradenským pracovníkem a jeho klientem. Mohou být konkrétní nebo 

obecné a jsou upravovány také v souvislosti s vývojem poradenského procesu. Jejich dosažení 

by mělo být možné ověřit a zhodnotit. Metody poradenské práce je možno rozdělit na 

diagnostické a intervenční, přičemž je nutné brát v úvahu i model provázení. V posledních 

letech byl projeven zvýšený zájem o různé druhy poradenství, k čemuž dochází patrně kvůli 

změnám životního stylu a také rozvoji podpůrného systému. Problémy klientů úzce souvisí 

s jejich potřebami. Chronické onemocnění může vést k přerušení fyzických i sociálních aktivit. 

(Pavlov, 2021; Ponzio et a l , 2020; McCabe et al., 2015; Hutyrová, 2013; Jurkovičová & Regec, 

2013;Novosad, 2009) 

Speciálně pedagogické poradenství lze chápat jako komplex služeb, které jsou určeny 

především nějak znevýhodněným jedincům (toto znevýhodnění by mělo mít dlouhodobý nebo 

trvalý charakter), u nichž z důvodu jejich znevýhodnění hrozí vznik sekundárního handicapu. 

Je specifické tím, že klientela je zde velmi pestrá a tím je široká i oblast jejich obtíží, které se 

mohou velmi rychle proměňovat. Tito klienti se častěji mohou setkávat s předsudky a narážejí 

na hranice svých možností. Klienti mohou mít potíže při osamostatňování, potýkat se 

s nedostatečnou motivovaností, izolovaností projevující se také citovou a podnětovou deprivací 

a mohou být v pro nás běžných oblastech nezkušení. Speciální pedagog může být zapojen do 

tvorby individuálních plánů, při rekvalifikaci osob, nalezení vhodných zájmů a volnočasových 

činností. Měl by také podporovat seberozvoj, rozvíjet občanské kompetence i sociální 

dovednosti. Poradenství může dopomoci k životním změnám, které pozitivně ovlivní kvalitu 

života. Poradce by měl mít na paměti, že porozumět často znamená pomoci. (Jurkovičová 

& Regec, 2013; Novosad, 2009) 
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3.1 Poradenství neformální 
Takový druh poradenství nemá oficiální pravidla. Není tady uzavírán smluvní vztah a není 

zaručena žádná garance kvality ani správnosti postupu. Nemá také žádné institucionalizované 

zastřešení. (Jurkovičová & Regec, 2013) 

Mezi druhy neformální poradenské pomoci můžeme zařadit i duchovní péči. Člověk, který se 

ocitne v těžké životní situaci, má někdy tendenci hledat větší smysl vtom, co se mu děje, 

a může tak útěchu hledat i ve víře, kdy se s žádostí o radu obrací na duchovního. Obrácení 

k Bohu by ovšem mělo být klientovo svobodné rozhodnutí a neměl by být odmítán ani 

v případě, kdy doteď svůj život s náboženskou vírou nijak nespojoval. Osoby s roztroušenou 

sklerózou se k víře mnohdy obracejí právě i z toho důvodu, že jim nikdo nedokáže sdělit, jak 

jejich nemoc bude probíhat. Proto je potřeba při péči o ně brát v úvahu i tuto složku. 

Zanedbávání duchovní péče, jakožto součásti celostního pohledu na člověka, může zlepšování 

pacientova zdravotního stavu zpomalit. Spiritualita je také spojována s pocity naděje, jejíž 

udržení je u chronických stavů, j ako j e roztroušená skleróza, důležité. Duchovní zdroje mohou 

pozitivně ovlivnit i kvalitu života, pomoci s psychickými obtížemi, zlepšit mezilidské vztahy 

a tím zabránit sociální izolaci. (Sparaco et al., 2022; Papa et al., 2021; Noormohammadi et al., 

2019; Niyazmand, 2018; Novosad, 2009) 

Nejen nemocní často potřebují „bezpečný prostor" pro sdílení svých obav, emocí a nalezení 

místa, kde jim bude někdo naslouchat, poskytne jim odpovědi a pomůže nalézt motivaci. Proto 

mohou komunitní/pacientské organizace sloužit jako zdroj podpory pro nemocné a zároveň 

i jejich nejbližší osoby. Skupinová terapie a skupinové setkávání může pomoci také s udržením 

naděje. Mezi podpůrné skupiny lze v současné době řadit také sdružující skupiny na 

Facebooku. Lidé zde hledají oporu a sdílejí vzájemně své zkušenosti z různých oblastí, které 

jejich život s nemocí provází. Podpora a tím i rady ze strany rodiny jsou potřebné kvůli tomu, 

že roztroušená skleróza v životě nemocného přichází většinou velmi brzy a klient s ní tak 

prožívá mnoho důležitých milníků svého života, proto potřebuje cítit oporu a pevné sociální 

zázemí. Nemocný je díky tomu schopen lépe zvládat stres a potíže, které nemoc přináší. 

Sociální podpora je tak spojena s kvantitou i kvalitou vytvořených sociálních vazeb. Budování 

podpůrných vztahů také funguje jako prevence proti sociální izolaci a depresím. (Maguire et 

a l , 2023; Cardwell et al., 2022; Azimian et al., 2021; Papa et al., 2021; Ro'žycka, 2021; Bulley 

et al., 2018; Blahová Dušánková & Malinová & Suchá in Havrdové et al., 2015) 
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3.2 Poradenství formální 
Formální poradenství lze charakterizovat jako systematickou, profesionální, 

institucionalizovanou a odbornou službu, která podléhá smluvním vztahům. Lze jej dále dělit 

na nízce a vysoce formální. (Jurkovičová & Regec, 2013) 

Důležitou složkou v oblasti systémového poradenství pro klienty s roztroušenou sklerózou je 

oblast sociální. Sociální poradenství je poskytováno na základě zákona o sociálních službách 

č. 108/2006 sb. v aktuálním znění. Dělíme jej na základní a odborné. Na poskytnutí 

bezplatného základního sociálního poradenství má právo každý a je povinna ho poskytnou 

každá registrovaná sociální služba. Jsou poskytovány informace, které by měly přispět k řešení 

nepříznivé sociální situace. Jedná se o podávání informací o sociálních službách a sociálně 

terapeutické činnosti, řešení finanční situace, pomáhání při uplatňování práv 

a zprostředkovávání kontaktu se sociálním prostředím. Mezi standardy patří podpora 

nezávislosti sociálních vazeb, podpora osobního růstu uživatele, respekt k právům uživatele 

a poskytnutí efektivní pomoci. Důležitost poraden nabývá na významu především pro osoby, 

které se nachází v pozici, kdy jsou nejvíce zranitelné. Odborné poradenství častěji vyhledávají 

lidé, kteří nemají vybudovanou širokou sociální síť nebo potřebují kvalifikovanější radu 

a odbornější informace. (Svobodová, 2019; Arnoldova, 2016; Krejčířová & Treznerová, 2013) 

Místem, kde mohou osoby s roztroušenou sklerózou vyhledat pomoc a radu ohledně své 

sociální situace, je poradna pro osoby se zdravotním postižením. Jejím hlavním úkolem je 

zvýšení kvality života osob se zdravotním postižením, a to hlavně díky podávání informací 

0 právech a možnostech klienta. Nabídka činností může být upravena dle druhů a stupňů 

postižení klientů. Tyto informace nemusí být předávány pouze při osobním kontaktu, ale mohou 

fungovat i jako online nebo telefonické poradenství. (Mach & Janečková, 2019; Arnoldova, 

2016; Krejčířová & Treznerová, 2013; zákon č. 108/2006 sb., o sociálních službách) 

Dalším místem, kde je možné hledat informace a podporu, je úřad práce. Ten zajišťuje 

individuální i skupinové poradenství. Poskytuje podporu v nezaměstnanosti a dává příležitosti 

k rekvalifikaci. Zabezpečuje pracovní rehabilitaci, na kterou mají osoby se zdravotním 

postižením nárok. Mluvíme zde také o podporovaném zaměstnávání, jehož součástí je právě 

1 pracovní rehabilitace a obsahuje například poradenství, přípravu na práci nebo 

zprostředkování pracovního místa a jeho udržení. Součástí může být také vytvoření 

individuálního plánu, který klienta celým procesem provede a pomůže se mu v něm zorientovat. 

Úřad práce může také pomoci zaměstnavatelům se získáním dotace pro vytvoření pracovního 
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místa určeného pro osobu se zdravotním znevýhodněním. Dále poskytuje informace ohledně 

přiznání dávek sociální pomoci. (Potměšilova, 2019; Michalík, 2013; Novosad, 2009) 

Občané se zdravotním postižením mohou získat tzv. „průkaz osob se zdravotním 

postižením", který lze brát jako „osvědčení" o určitém stavu, a tím se tak vytváří možnost 

pobírat dané dávky nebo výhody. Existují tři druhy průkazů - TP, ZTP a ZTP/P, které jsou 

přidělovány podle závažnosti zdravotního stavu. Díky průkazu mají jeho držitelé nárok 

například na vyhrazené místo v hromadné dopravě, slevu na veřejnou dopravu nebo například 

přednost při projednávání osobních záležitostí. Jednotlivé benefity a jejich rozsah je poskytován 

v závislosti na konkrétní druhu průkazu. (Potměšilova, 2019; Arnoldova, 2015; Michalík, 2013, 

vyhláška M P S V č. 329/2011 sb.) 

Jedním z podpůrných opatření, které mohou pomoci s vyřešením finanční situace a které jsou 

přiznávány také na základě zmíněných průkazů, je příspěvek na péči. Jedná se o peněžitou 

dávku poskytovanou osobám, které jsou z důvodu dlouhodobě nepříznivého stavu závislé na 

pomoci jiné fyzické osoby, a měla by domoci k zajištění potřebné pomoci především 

prostřednictvím sociálních služeb. Využití příspěvku ovšem závisí na rozhodnutí příjemce. Na 

příspěvek má nárok osoba starší jednoho roku. Jeho výše je odvozena podle toho, jestli je 

příj emce mladší nebo starší osmnácti let a také stupně, do kterého byl zařazen. Stupně j sou čtyři 

a jsou rozděleny podle zvládaných deseti základních životních potřeb. Pokud se u osoby střídá 

období, kdy je její stav proměnlivý, trvá sledované období rok a funkční schopnost zvládat 

životní potřebu se stanovuje v souladu se stavem, který během tohoto jednoho roku převažuje. 

Řízení o příspěvku je zahajováno na základě písemné žádosti. Za další takové podpůrné 

opatření lze považovat příspěvek na mobilitu. Ten je poskytován osobě starší jednoho roku, 

která má přiznaný průkaz označený ZTP nebo ZTP/P. Tato osoba také není schopna zvládat 

péči o sebe sama v kategorii mobilita nebo orientace, opakovaně se v kalendářním měsíci 

někam dopravuje a v daném měsíci není uživatelem pobytových sociálních služeb. Příspěvek 

na zvláštní pomůcku je určen osobám starším jednoho roku (případně od tří nebo patnácti let 

ve výjimečných případech) a měl by osobám se zdravotním postižením pomoci zlepšit jejich 

schopnost pohybu a samostatnosti v každodenním životě. Aby byl příspěvek přiznán, musí být 

zdravotní postižení označeno za dlouhodobě nepříznivý stav, který trvá alespoň jeden rok. Měl 

by příjemci pomoct nejen s možností pohybu, ale také se získáváním informací, při vzdělávání, 

vykonávání výdělečné činnosti nebo se začleněním do společnosti. (Mach & Janečková, 2019; 

Potměšilova, 2019; Arnoldova, 2016; Arnoldova, 2015; Michalík, 2013; zákon č. 108/2006 sb., 

o sociálních službách; vyhláška M P S V č. 505/2006 sb.) 
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Kroztroušené skleróze se také pojí invalidní důchod. Postižení nervové soustavy jsou v České 

republice pátou nejčastější příčinou invalidity. Obecně lze za invaliditu považovat trvalý 

nepříznivý stav, který trvá více než jeden rok, a snížená pracovní neschopnost se projeví 

podstatným výpadkem schopností nezbytných pro pracovní činnost. Posouzení zdravotního 

stavu provádí okresní správa sociálního zabezpečení. Invalidita se dělí do tří stupňů podle míry 

poklesu pracovní schopnosti posuzovaného. Snížená pracovní schopnost se chápe jako pokles 

schopnosti vykonávat výdělečnou činnost v důsledku zdravotního postižení. Roztroušená 

skleróza může vést k trvalé invaliditě a funkční handicap bývá u těchto klientů výrazný. 

(Potměšilova, 2019; Arnoldova, 2015; Michalík, 2013; Zvoníkova & Čeledová & Čevela, 

2010) 

Poradenství v oblasti zdraví je bezpochyby nedílnou součástí péče o pacienty s roztroušenou 

sklerózou. V této oblasti bude figurovat především lékař a jiný zdravotnický personál. Mezi 

hlavní témata bude patřit způsob léčby a jeho případná změna, rehabilitační péče, zdravotnické 

pomůcky a lázeňské pobyty. Tyto informace může pacient získat jak ve specializovaných 

centrech, tak i u svého praktického lékaře. S konkrétním zařízením nebo zkušenými odborníky 

věnujícím se nemocným s roztroušenou sklerózou mohou poradit také pacientské organizace 

zmíněné v přechozích částech této diplomové práce. 

Pro multidisciplinární péči o osoby s roztroušenou sklerózou je důležité také psychologické 

poradenství. Tato nemoc je totiž spojena s mnoha behaviorálními změnami. Tyto změny lze 

dělit do dvou kategorií, a to na změny, které souvisí s poruchami emocí a chování, a potom 

změny související s narušením kognice. Často může dojít k překrývání obou oblastí. Deprese 

je pravděpodobně nejčastější neuropsychiatrický symptom u roztroušené sklerózy a u takto 

nemocných je asi třikrát častější než u běžné populace. Může být spojena se zhoršujícím se 

zdravotním postižením, ale není to pravidlem. Také asi sedmkrát více osob nemocných než 

osob zdravých, zvažuje ukončení vlastního života. Častěji se u těchto klientů vyskytuje 

bipolární afektivní porucha, úzkostné poruchy stavy euforie nebo příznaky spojeny s narušením 

kognice (nejčastěji je to porucha rychlosti zpracování informací). Práce s těmito stavy je 

důležitá, protože na mnohé z nich existuje účinná léčba. Kognitivní změny mohou narušovat 

i celkový léčebný proces u pacienta. Psychologické poradenství je pro mnohé pacienty důležité 

také po obdržení jejich diagnózy a při vyrovnání se s touto novou životní situací. (Zajac et al., 

2020; Bláhová Dušánková in Kulišťák et al., 2017; Kovářová et al. in Havrdová et al., 2013) 
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4 Cíl práce a výzkumné otázky 

Cíl: Popsat zkušenosti a potřeby osob s roztroušenou sklerózou se systémem podpory v České 

republice. 

Výzkumné otázky 

Výzkumná otázky číslo 1: Jak reflektují nabízené podpůrné služby v České republice potřeby 

osob s roztroušenou sklerózou? 

Výzkumná otázka číslo 2: Jaké jsou zkušenosti nemocných s roztroušenou sklerózou 

s dostupností nabízených služeb? 
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5 Metodologický rámec výzkumu 

Kvalitativní výzkum 

Neexistuje jeden ustálený způsob, jak kvalitativní výzkum provést nebo definovat. Především 

proto, že se jedná o souhrnné označení několika odlišných přístupů. Specifický je tím, že svá 

zjištění neinterpretuje v číselné podobě, aleje stále zaměřen na člověka. Je založen na indukci 

a typické jsou explorace a deskripce. Obvykle si výzkumník na začátku procesu určí cíle 

výzkumu a výzkumné otázky, které může v procesu výzkumu modifikovat nebo přidávat další. 

Kromě výzkumných otázek mohou také vznikat nové hypotézy. Výzkumník se snaží získat 

takové informace, které pomohou daný jev pochopit. Je důležité se ptát na to, kde se vzal postoj 

tázaného. Sběr dat probíhá často přímo v terénu. Zpráva o výzkumu obsahuje mimo jiné i přímé 

citace z provedených rozhovorů. Primárním cílem by mělo být objasnění toho, jak lidé 

prožívané situace chápou a proč jednají daným způsobem. Mezi nevýhody kvalitativní strategie 

patří to, že získané poznatky nemusí být dost dobře přenositelné na širší populaci, není lehké 

testovat hypotézy a teorie. Sběr i analýza dat jsou časově náročné a výsledky mohou být 

snadněji ovlivněny osobností výzkumníka. Naopak mezi klady takového přístupu lze zařadit 

získávání detailního popisu zkoumaného fenoménu, studování daného jevu v přirozeném 

prostředí, umožňuje navrhování nových teorií, hledá příčinné souvislosti a může pomoci 

s počátečním objasnění jevů. Kvalitativní výzkumník pracuje především se slovy a textem. 

(Hendl, 2016; Čábalová, 2011; Svaříček in Svaříček & Šeďová; 2007) 

Právě díky zmíněným kladům byl kvalitativní přístup zvolen pro tuto diplomovou práci. 

Konkrétně mimo jiné kvůli počátečnímu záměru zjišťování informací přímo v terénu a hledání 

souvislostí mezi získanými informacemi. Je zde využito tzv. emic perspektivy, která 

vysvětluje význam události z pohledu samotného jedince. (Chrastina, 2019) 

Pro naplnění cílů práce a z důvodu využití emic perspektivy, byla zvolena jako metoda této 

diplomové práce případová studie. Z důvodu zařazení několika případů do výzkumu se jedná 

o vícepřípadovou studii. Předpokladem je, že díky prozkoumání jednoho případu, je poté 

snadnější porozumět případům ostatním a je možné případy porovnat. Případová studie je 

využívána při ideografickém přístupu, který zdůrazňuje jedinečnost případu, vztahy a jeho 

kontext. (Chrastina, 2019; Svaří ček & Šeďová, 2007) 

Chrastina (2019, s. 69) uvádí, že je „ ...kvalitativní případová studie legitimní výzkumnou 

metodou, nemá ustálenou vlastní metodologii na úrovni konkrétních kroků a dílčích postupů. 
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To, co se může jevit jako nevýhoda, je současně obrovskou výhodou případová studie je tak 

značně flexibilní metodou kvalitativní výzkumné strategie. " 

Zároveň se také jedná o případovou studii deskriptívni, která může být nazvána také jako 

popisující. V takové studii se výzkumník snaží o popsání určitého jevu, o jeho charakteristiku 

a pochopení. (Chrastina, 2019) 

Ve vícepřípadové studii by měly být popsány interpretace ze skupiny případů. Na počátku 

procesu by měl mít výzkumník dostatečné informace o případech jako o specifických 

jednotkách a až poté by měl porovnávat podrobnosti a rozdílnosti u všech případů dohromady. 

Případy mohou být rozdílné, ale i tak by měly být srovnatelné. (Chrastina, 2019) 

Výzkumný soubor 

Z důvodu využití případové studie byly vybírány vhodné případy pro zařazení. Jednalo se tak 

o proces záměrného neboli výběrového vzorkování. Výběrový soubor je vzorek, který může 

poskytnout zobecnitelné informace v případě, že je vybrán tak, aby mohl být považován za 

reprezentativní. Tuto reprezentativnost mohou podpořit podmínky, podle kterých jsou 

jednotlivé případy do výzkumného souboru vybírány. Počet případů není definován a odvíjí se 

od dosažené saturace dat. Pro vznik výzkumného souboru bylo tedy v tomto případě použito 

kriteriální vzorkování, kdy nejde o náhodný výběr případů, ale naopak každý z případů musí 

splňovat předem definovaná kritéria. (Chrastina, 2019; Hendl, 2016; Reichel, 2009) 

Zvolená kritéria pro tuto diplomovou práci měla pomoci k tomu, aby vybrané případy byly 

informačně přínosné pro výzkum a pomohly objasnit skutečnosti týkající se cíle této práce. 

Konkrétním a nej důležitějším kritériem bylo to, aby zúčastněná osoba měla diagnostikovanou 

roztroušenou sklerózu, a to nejméně dva roky. Dva roky vycházely z předpokladu, že po 

uplynutí této doby měl případ již možnost získat dostatek informací o svém stavu nebo 

možnostech, zorientovat se tak v nové situaci a alespoň z určité části tuto životní událost také 

akceptovat. Dalším kritériem bylo dosažení osmnácti let věku, protože za neplnoleté dítě je 

zodpovědný zákonný zástupce, který do značné míry rozhoduje o péči, léčbě i dalších 

využívaných službách. Také by zákonný zástupce musel souhlasit s účastí dítěte ve výzkumu 

a pokud by se dítě pro účast nerozhodlo samo, nemuselo by v tomto případě mít dostatečnou 

motivaci s výzkumníkem hovořit. Třetím kritériem pro účast ve výzkumu byla podmínka, že 

případ je klientem některého z RS center v České republice. Důvodem byla potřeba společné 

zkušenosti, která bude jednotlivé případy spojovat a také spojitost s výzkumným cílem této 

práce, kdy z výzkumníkova pohledu jsou RS centra „startovací čárou" v komplexní péči pro 
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osoby s roztroušenou sklerózou a následná péče se tak v určité míře odvíjí právě od informací 

a činností, které se v nich odehrávají. Mezi kritéria nebyly zařazeny údaje jako pohlaví, 

národnost nebo víra a výběr nebyl omezen ani bydlištěm účastníka. 

První oslovení potencionálních účastníků tohoto výzkumu proběhlo online formou na jedné 

z Facebookových skupin4, které sdružují osoby s roztroušeno sklerózou. Již v tomto příspěvku 

byli potencionální účastníci upozornění na to, že případná účast ve výzkumu je zcela 

dobrovolná a kdykoliv své rozhodnutí o participaci mohou změnit. Na tento příspěvek 

reagovalo formou zájmu o spolupráci na výzkumu čtrnáct osob z celé České republiky. Všichni 

byli dále kontaktování individuální formou a byl jim blíže popsán záměr výzkumu a jeho 

předběžný časový rozvrh. 

V průběhu tvorby diplomové práce probíhaly různé konzultace, které se diplomové práci 

věnovaly. Kromě konzultací s vedoucím práce byla výzkumnici umožněna také online 

konzultace s pracovnicemi odborné poradny v Domově sv. Josefa, při které jí byla nabídnuta 

možnost určité spolupráce s tímto zařízením. Vzorek výzkumného souboru tak byl 

potencionálně doplněn o klienty Domova sv. Josefa. 

Finální výzkumný soubor se skládá ze šesti případů. Dva byly získány ze zmíněné Facebookové 

skupiny, čtyři jsou nebo byly klienty Domova sv. Josefa. Všechny rozhovory i kvůli povaze 

využitých technik bylo nutné provést při osobním kontaktu. Výzkumné šetření bylo ukončeno 

po sedmém rozhovoru, který již nepřinášel nové informace a vzorce, čímž tak došlo k saturaci 

dat. Sedmý případ byl vyřazen, protože na konci rozhovoru bylo zjištěno, že nesplnil vstupní 

kritéria pro zařazení do výzkumného souboru. 

Polostrukturovaný rozhovor 

Analýza dat získaných ze strukturovaného dotazování bývá jednodušší, ovšem pevně 

strukturované techniky jsou pro kvalitativní výzkumy nevhodné. Proto lze brát využitý 

polostrukturovaný rozhovor jako „dobrou střední cestu". Rozhovor je technika, která je často 

využívaná v humanitně zaměřených oborech. Je založen na komunikaci mezi výzkumníkem 

a dotazovaným a výsledek je založen také na jejich vzniklém vztahu. Teoretický rámec, který 

4 Konkrétně se jednalo o skupinu „eReS tým ČR", které je výzkumnice součástí již více než pět let a již 
v dřívější době zde vyvinula nějakou aktivitu. Do skupiny byl přidán krátký příspěvek, který vysvětloval 
základní informace, kritéria a záměry výzkumu. B y l doprovozen také fotkou, jejímž záměrem bylo odstranit 
určitou anonymitu vycházející z on-line prostředí. Ještě před zveřejněním příspěvku byl osloven správce skupiny 
s dotazem a žádostí, jestli je vůbec tuto aktivitu možno ve skupině provést a neodporuje nějakým pravidlům, 
protože tato Facebooková skupina je přímo napojena na „eReS tým" jako takový. 
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si výzkumník vytvoří, by se v tomto případě měl překrývat s možnostmi na straně účastníka 

a výzkumník se určitým způsobem přizpůsobuje dotazovanému. U polostrukturovaného 

rozhovoru hraje roli svoboda na obou stranách, která je výhodnější vtom, že se výzkumník 

může utvrdit, jestli dotazovaný otázkám skutečně porozuměl. Účastník může naprosto 

svobodně rozvíjet své názory, postřehy a představit své chápání daných vztahů a souvislostí. 

Kvalitativní rozhovor klade na výzkumníky nároky v oblasti jeho dovedností, empatie nebo 

disciplíny. Důležité je také před začátkem dialogu ujasnit časový rozsah toho, jak dlouho by 

měl trvat, a vytvořit tím tak pro obě zúčastněné strany bezpečné prostředí. Zvláštní pozornost 

by měla být věnována začátku, stejně jako závěru rozhovoru. Na začátku je důležité prolomit 

bariéry, aby účastník získal pocit, že skutečně může odpovídat otevřeně. Závěr rozhovoru může 

být velmi důležitý pro získání prozatím nevyřčených informací. (Hendl, 2016; Cábalová, 2011; 

Reichl, 2009) 

Existuje v zásadě šest typů otázek (vztahující se ke zkušenostem nebo chování; k názorům; 

k pocitům; ke zkušenostem; k vnímání a otázky demografické), všechny ale mohou být 

směřovány do přítomnosti, minulosti nebo budoucnosti. Nejjednodušeji se zodpovídají právě 

ty, které jsou zaměřeny na aktuální dění a mohou sloužit jako dobrá opora pro pohled do 

minulosti. Složitější bývají ty, které se soustředí na to, co dotazovaného teprve čeká. Nejsou 

ovšem daná striktní pravidla, která by určovala, jak mají být otázky pokládány, přesto by se 

mělo začínat otázkami, které nejsou pro dotazovaného nijak složité. Výzkumník by měl brát na 

vědomí, že i způsob kladení otázek může ovlivnit to, jakých odpovědí se mu dostane. Při jejich 

vymýšlení by se tak měl pokusit, aby formulace otázky nevynucovala určité nebo očekávané 

odpovědi. (Hendl, 2016) 

Polostrukturovaný rozhovor je založen na tom, že výzkumník má připravenou řadu témat, které 

by chtěl s dotazovaným rozebrat. Není určeno přesné pořadí ani znění otázek, témata by ale 

měla v průběhu rozhovoru zaznít všechna. Výzkumník může pokládat také doplňující dotazy. 

Tento druh interview kombinuje výhody ostatních druhů. Což znamená, že poskytuje prostor 

pro alternativní otázky, stejně jako odpovědi, které mohou být dále objasněny a upřesněny. 

Cílem by mělo být získání co nej rozsáhlejšího spektra informací. (Hendl, 2016; Cábalová, 

2011; Reichl, 2009; Švaříček in Švaříček & Šeďová, 2007) 

V této diplomové práci byla technika využita především na začátku interakce s případy. Byla 

probírána především témata, která se týkala sdělení diagnózy a specializovaných RS center. Na 

polostrukturovaný rozhovor volně navazovala technika nedokončených vět, které také byly 

doplněny otázkami pro bližší specifikaci poskytnutých odpovědí. 
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Projektivní techniky 

Jedná se o výzkumné techniky, které dopomáhají k objasnění postojů, motivů, potřeb a názorů. 

Odhalení skrytých aspektů probíhá na základě verbálních a grafických podnětů. Projekce může 

být chápána také jako ovlivnění vnímaných podnětů vzpomínkami. Projektivní techniky lze 

vnímat jako kompromis mezi zcela nestrukturovanou technikou, a naopak jinou 

standardizovanou s pevnými pravidly. Díky tomu, že si každý dotazovaný může zadání takové 

techniky vyložit zcela po svém, je možné získávat mnoho různorodých odpovědí. (Svoboda 

& Humpolíček & Šnorek, 2022; Najbrtová & Šípek & Loneková & Čáp, 2017; Čábalová, 2011) 

V této závěrečné práci nebyly projektivní techniky voleny a využívány pro účely (psycho) 

diagnostiky. Byly využity pro pochopení jednotlivých případů a sběr dat. Tyto techniky daly 

možnost prozkoumání jedinečných zkušeností a s nimi souvisejících potřeb, které v průběhu 

interakce jednotlivý účastnici představovali. 

Technika nedokončených vět 

Jedná se o techniku, kteráje obdobou pro slovně asociační metody. Lze j i také řadit k technikám 

doplňovacím. Její kořeny sahají až do 19. století, kdy pomocí ní inteligenci zkoumal 

H. Ebbinghaus, ale popis této metody je připisován A. D. Tendlerovi z roku 1930. Existuje 

i několik standardizovaných verzí, které jsou používány k psychodiagnostice (například 

Incomplete Sentece Blank, Sentence Completion Test nebo Forer Structured Sentence 

Completion Test) a ke kterým existují i návrhy toho, jak by měly být vyhodnocovány. Často je 

ale tato technika vyhodnocována individuálně, protože odráží aktuální situaci klienta. Úkol je 

zde pro klienta prostý. Měl by doplnit připravené věty, které nejsou kompletní, a to první 

myšlenkou, která jej napadne, když začátek věty uvidí/uslyší. Tato technika nemusí být brána 

zcela jako projektivní, protože je podobná těm, které jsou řazeny do technik vypovídající 

o vlastní osobě. Při individuální práci s klientem může být přínosné až žádoucí, aby tato 

technika byla připravena individuálně a tematicky zaměřena na aktuální situaci klienta. Je tomu 

tak i proto, že nabízí prostor pro svobodné rozhodnutí. Mohou poskytnout také vyjádření 

k oblastem, které by při rozhovoru zůstaly opomenuty. (Svoboda & Humpolíček & Šnorek, 

2022; Svoboda & Krejčířová & Vágnerová, 2021; Najbrtová & Šípek & Loneková & Čáp, 

2017; Chrastina in Chrastina, 2016; Čábalová, 2011) 

V tomto případě byly věty plněny několika způsoby. Každému z účastníků výzkumu však byly 

představeny jednotlivě, postupně, ve stejném pořadí a v tištěné formě. Někteří z nich proto 

samostatně každou předloženou „kartičku" písemně doplnili, jiní své odpovědi rovnou 
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sdělovali nahlas a rozváděli. Některým účastníkům byly věty pouze předčítány z důvodu jejich 

tělesného či smyslového postižení, aby pro ně splnění této techniky bylo příjemnější a co 

nejvíce j ednoduché. 

Vět bylo připraveno deset. Konkrétně ve znění: 

1. Po sdělení diagnózy se změnilo... 

2. Roztroušená skleróza mi dala... 

3. Roztroušená skleróza mi vzala... 

4. Potřebuji... 

5. Věřím... 

6. Bojím se... 

7. Překážkou j e mi... 

8. Chybí mi... 

9. Podporou je... 

10. Moje roztroušená skleróza... 

Obrázkové karty DIXIT 

Tato nestandardizovaná technika by se teoreticky dala zařadit do technik manipulačně 

projektivních nebo taky nazývaných „techniky volby" a to z toho důvodu, že vtákových 

případech klient vybírá, řadí, volí, anebo jinak skládá, předložený podnětový materiál. 

(Svoboda & Humpolíček & Snorek, 2022; Svoboda & Krejčířová & Vágnerová, 2021; 

Najbrtová & Šípek & Loneková & Cáp, 2017) 

V tomto konkrétním případě obrázkové karty sloužily jako pomůcka k otevření a doplnění 

probíraným tématům. Sloužily také pro začátek celé konverzace, navození důvěry a odstranění 

možné nervozity a ostýchavosti. Na počátku rozhovoru výzkumník i účastník měli vybrat jednu 

z dostupných karet, kterou by bylo možné charakterizovat náladu v daný okamžik. Poté oba 

vybranou kartu popsali. První o kartě mluvil výzkumník, aby daný účastník výzkumu měl 

prostor pochopit, jak výzkumník pokyn „popsat kartu" zamýšlí. Karty byly dále použity 

k doplnění vybraných nedokončených vět a také technice vzkazu. Předkládaný balíček měl více 

než padesát karet. I při této technice byl postup lehce v průběhu jednotlivých rozhovorů upraven 

podle toho, jestli bylo pro jednotlivé účastníky možné karty samostatně držet v rukou. 
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„Imaginace" nové podpůrné služby 

K doplnění ostatních technik byli participanti výzkumu vyzvání k tomu, aby si představili nově 

vznikající službu, která se bude věnovat osobám s roztroušenou sklerózou. Zadání znělo vždy 

stejně. Dotazované osoby byly vybídnuty k tomu, aby se zamyslely nad tím, které profese by 

v dané službě měly pracovat, jak by celkově služba měla fungovat 

(terénní/pobytová/ambulantní), kde by vůbec taková služba měla být a co vše by měla svým 

klientům nabízet. Jelikož se jednalo o projektivní techniku, byl každému účastníkovi poskytnut 

dostatečný prostor na promyšlení tohoto zadání a zodpovězení případných doplňujících otázek. 

V každém případě bylo zdůrazněno, že se jedná o to, co by v takové službě mohli potřebovat či 

využívat oni sami, jejich blízcí nebo jiní známí se stejným onemocněním, a že tak jejich 

odpovědi nemohou být správné ani špatné. Projekci by v tomto případě mohlo narušit pouze to, 

kdyby dotazovaní již někdy dříve tuto otázku s někým probírali a svou představu tak měli nějak 

modifikovanou dřívějšími rozhovory. 

Technika vzkazu 

Jako poslední technikou byl použit „vzkaz". Zúčastněné osoby si měly představit, co by 

vzkázaly člověku, který se právě dozvěděl diagnózu roztroušené sklerózy. Mohly si v této 

situaci představit také sami sebe a vycházet tak ze svých zkušeností a potřeb. V zadání bylo 

tedy zdůrazněno i to, že tento vzkaz může obsahovat to, co by právě ony samy tehdy chtěly 

nebo potřebovaly slyšet. Technika byla opět upravena podle aktuálního stavu účastníků. Někteří 

tak daný vzkaz napsali na papír, jiní jej vyslovili nahlas. 

Celý průběh rozhovoru a využití projektivních technik byly konzultovány s vedoucím 

diplomové práce a následně upravovány. Před prvním „oficiálním" rozhovorem, který byl 

použit v rámci této diplomové práce, byly všechny techniky vyzkoušeny na dvou lidech s jiným 

chronickým onemocněním. I po těchto zkušebních rozhovorech a následné konzultaci byly 

techniky finálně upraveny pro využití v diplomové práci. 

Analýza dat 

Pro účely výzkumu byly pořizovány audio nahrávky uskutečněných rozhovorů a doplňujících 

technik. Pro přepis těchto nahrávek byla použita technika doslovné transkripce, která je časově 

náročná, ale vhodná díky tomu, že by měla zamezit ovlivnění interpretaci dat výzkumníkem. 

(Chrastina, 2019) Dále bylo využito otevřeného kódování, které je považováno za základní 

analytický postup. Pomocí něj je text rozebrán na základní jednotky, které jsou nezávisle na 
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sobě pojmenovány. Danou jednotkou může být jen jedno slovo, ale také celá věta nebo 

odstavec. Označena byla pouze data, která byla významově důležitá pro cíl výzkumu 

a výzkumné otázky. (Chrastina, 2019; Hendl, 2016; Seďová in Svaříček & Seďová, 2007) 

Pojmenované jednotky neboli kódy byly dále tříděny do kategorií a z těchto kategorií vznikala 

témata, která jsou u jednotlivých případů uvedena. Bylo tak užito techniky tematické analýzy, 

která organizuje a popisuje získaná data. Téma z dat selektuje důležité pasáže. Ovšem to, jak 

téma vypadá a co vše obsahuje, záleží pouze na výzkumníkovi a jeho analýze. Důležité je vědět, 

proč výzkumník daná témata vyznačil. (Hendl, 2016; Seďová in Svaří ček & Seďová, 2007) 

Tematická analýza byla prováděna na úrovni jednotlivých případů. 
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6 Výsledky 

6.1 Případ číslo jedna - ŽI 
Jedná se o ženu ve věku třiceti dvou let. Je vdaná, má dvě děti raného věku. Bydlí 

v Jihomoravském kraji ve městě, ve kterém žije kolem jedenácti tisíc obyvatel. Roztroušená 

skleróza jí byla diagnostikována před osmnácti lety, tedy v období pubescence. Jedná se u ní 

o relaps remitentní formu. Poslední ataka proběhla před třemi lety. Zdravotní stav je dobrý, 

schopnost remyelinizace je stále do značné míry zachována. 

Období diagnózy bylo pro Z l náročné z několika důvodů. Mezi ty více zdůrazňované patřil 

například fakt, že v daném období trvalo velmi dlouho, než lékaři přišli na to, co její zdravotní 

problémy skutečně způsobuje. „ Takže oni řekli ,Jo, asi to bude nějaký zánět nervů v obličeji', 

tak se to léčilo tak jako teplem, obklady, nic takového náročnějšího a prostě se spíš čekalo, až 

to odezní. Pak se řeklo Jojojo, jste uzdravená' a třeba za rok se objevil další takový problém. 

Zase se to ale léčilo stejným postupem. " Jednalo se tedy o období plné nejistoty a nejasných 

informací, které zasáhlo také její rodiče. Problémem tehdy nebylo jen delší období, kdy nebyla 

jasná diagnóza, ale také zdlouhavý postup, který před nasazením specifické léčby následoval. 

„..musela jsem mít ty dvě prokazatelné ataky za sebou a já jsem jakoby musela čekat, než mi 

dají všechny tyhle podklady, abych mohla dostat léčbu. Dvě potvrzené ataky, než budu oficiálně 

pacient s RSv centru a než mi oficiálně můžou tu léčbu nasadit. " 

V souvislosti s tím je také spojován nedostatek informací. Z l byla odkázána především na 

informace veřejně dostupné, hlavní zdrojem byl tedy internet a sdílené zkušenosti jiných 

nemocných. Tyto informace měly často velmi negativní znění, ze kterých většinou vyplývalo 

to, že roztroušená skleróza je onemocnění, které automaticky z nemocných jedinců za krátký 

časový úsek udělá imobilní pacienty. „ ...jsem se ze začátku třeba i zajímala, tak samozřejmě 

první je zdroj informací internet, tak tam prostě... Já jak jsem to začala pročítat ty stránky a 

teď jsem se dostala i do diskuzí, zkušenosti lidí a tak, tak já jsem z toho vždycky měla strašné 

deprese samozřejmě... prostě tam byly popsané ty hrůzné jako rychlé progresy té nemoci, kdy 

ty lidi jsou z nich ležáci... tak to byla prostě strašné stigma tato nemoc. Tehdy to byla jako 

konečná. Prostě máš RS, končíš. Takže já jsem přestala si to vůbec zjišťovat ty informace a 

přestala jsem se o to zajímat. " Nedostatek informací a tím také pocity nejistoty pravděpodobně 

pociťovali také rodiče dotazované. „Rodiče ti neviděli, že jo. Taky byli odkázáni jenom na to, 

co kde zaslechli nebo přečetli, a to byly samé dost negativní zprávy. Takhle jsme se v tom trošku 

plácali sami všichni. Museli jsme si poradit sami. " 
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Zajímavým posunem ovšem prošel názor Žl na dostupnou a poskytovanou zdravotní péči. 

Zatímco počátky její léčby byly nejasné, tak teď je s poskytovanou zdravotní péčí velmi 

spokojena. Navštěvované RS centrum se modernizuje, ošetřující lékař je komunikativní 

a ochotný zdravotní péči o svou pacientku přizpůsobit její aktuální situaci a potřebám. „ ...jsem 

tam hrozně spokojená. Oni tam všecko modernizují. My už jsme teďka v té nové budově, co oni 

tam teď postavili, takže pecka. Prostě nejnovější vybavení... že se něco děje a hned jsem 

zavolala doktorovi, hned mě bral, byla nasazena léčba a hned se to přeléčilo... takže to není na 

to, aby mě hospitalizovali. Tak jsme se domluvili s doktorem třeba že mně to nechají vykopat 

v bližší nemocnici, ať to není pro mě tak i časově náročně. " Opora v lékaři je dokládána také 

v nedokončených větách, konkrétně je zmíněn ve větě deváté. 

Na druhou stranu si všímá, že i tak je zdravotní péče těžce dostupná. „Své" RS centrum nemá 

v krátké dojezdové vzdálenosti a v případech, kdy řeší akutní zdravotní potíže, to pro ni jsou 

náročné a vyčerpávající situace. „Ono už jenom s tím, když člověk jezdí na kopačky během tě 

ataky, tak už to je náročně, když zrovna jsem v tom stavu, kdy mi něco je. Už tak jsem unavená, 

vyčerpaná a teď ještě to ježdění. " Problém v dostupnosti péče, která by případu Z1 vyhovovala, 

je spatřována právě také vtom, kde žije. „Kdybych asi chtěla, tak možná nějaké ty rehabky 

nebo něco by tu bylo, ale nevím, jestli v rámci tohoto města X by mi dokázali něco nabídnout. 

Zas takové to ježdění někam.. Ale třeba kdyby mně poslali někoho do baráku, kdo se mně bude 

věnovat, to by bylo super. My jsme tady limitovaní, že jsme v X. " 

Kromě nedostatku informací na počátku svého onemocnění vidí mezery také v poskytování 

komplexní péče. „Doktoři řešili jenom doktorské věci. " Přijetí nemoci pro ni nebylo snadné, 

což přikládá také věku, ve kterém se o své diagnóze dozvěděla. Dobrému psychickému 

rozpoložení nepomohl ani již výše zmiňovaný nedostatek relevantních informací. „Já jsem 

byla mladá že jo, žaba, puberťačka a jako představa, že se tam někde potkám s těma lidma na 

tom vozíku a prostě mi to připomínalo, co všecko se mně může dít, co všecko... jakjednou můžu 

skončit. "Ne příliš dobrou psychickou kondici spojovanou s mladým věkem potvrzují také jiná 

sdělení. „Ale teď zpětně si říkám, že možná ta psychologická pomoc, ani ne, kdyby mi to 

doporučili, protože já prostě říkám, já byla puberťák, že jo, takže já jsem měla spíš tendence 

před tím zavírat oči, ale možná v té době, když by mi řekli ani ne tak, že by se mě ptali, ale že 

by mi fakt řekli ,pro vás bude dobré, když si zrovna k tomu psychologovi zajdete, když vás tam 

pošleme, aby zjistil, jak na tom jste, jak se s tím třeba smiřujete' a tak, to by mi asi dost pomohlo. 

Tehdy by mi pomohla nějaká ta psychologická podpora, protože jsem v tom byla tak nějak 

sama. " Přínosné by také mohly být skupinové setkání s lidmi, kteří jsou v podobné situaci. 
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Mají podobný zdravotní stav, řeší podobné komplikace v každodenním životě, chápou pocity 

nejistoty. „ ...aby to bylo z pohledu člověka, který s tím má zkušenost. Je pravda, že potom 

v životě jsem narazila na lidi s roztroušenou sklerózou a je fakt, že to bylo takové osvobozující 

trošku. Bavit se s někým, kdo tu zkušenost má. " 

I když už teď se svou nemocí žije dlouho a ví, co od ní může očekávat a jaký její proběh může 

a zároveň nemusí být, stále má Z l obavy z budoucnosti, které způsobuje právě neschopnost 

predikce průběhu tohoto onemocnění a první případ se tak v mnoha ohledech cítí nejisté. Tato 

skutečnost byla objasněna především při technice nedokončených vět a při popisu vybraných 

karet. „ Teď už to není vyloženě nepřítel, ale pořád tak trochu je. Už nemá takovou moc v tom 

životě. Pořádje přítomný, ale většinu času mě jako nějak neomezuje. Trochu mě svazuje, ale já 

už jsem si na to tak nějak zvykla. Už je to natolik součástí toho života, že si to kolikrát ani 

neuvedomujú. Ale zase jsou momenty, kdy mi tam něco blikne a mám strach nebo jako obávám 

se, třeba budoucnosti. Zas nad tím začnu přemýšlet, co všechno může být, ale nemusí, protože 

to nikdo neví, že jo. " Také nedokončená věta číslo šest (Bojím se..) byla dokončena slovy 

„budoucnosti a progrese nemoci". 

Zdůrazněny byla také potřeba vlastního režimu (v rámci nedokončené věty číslo čtyři). Tento 

režim a převzetí určité části zodpovědnosti (který by se dal v souladu s popsanou teorií označit 

za self-management) byl spojován s poskytovanou lékařskou péčí. „Já jsem byla od malička 

naučená se sledovat, takže jsem při sebemenším problému poznala, že se něco děje. Když nějaký 

problém mám, tak si řeknu, že se nebojím říct. To si člověk vytvoří časem. " Toto převzetí 

zodpovědnosti je spojováno také s vytvořením a získání sebedůvěry, které je mimo jiné 

podpořeno odpovědí na nedokončenou větu číslo dva. 

V úvodu popisu případu byly naznačeny spojitosti s rodinou, která hraje již od počátku 

onemocnění pro případ Z l důležitou roli. Zdůraznění její důležitosti proběhlo například 

v nedokončené větě číslo devět (podporou je mi). Zmíněna byla také úloha víry, která ovšem 

pro Z l nenabyla na důležitosti až se začátkem nebo průběhem nemoci, aleje pro ni celoživotní 

oporou. 

V průběhu celého rozhovoru byly kromě pocitů nejistoty zdůrazněny pocity naděje. Celá tato 

skutečnost byla zřetelně viditelná po napsání „vzkazu", jakožto poslední užité techniky. „RS 

není takový démon, jak to může vypadat... hlavu vzhůru, to dáš!" Vzkaz byl doplněn také 

vybranou kartou. „Ze na mě tak jako působí pokojně, i když jsou tam ti bubáci. A oni možná 
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můžou vypadat ošklivě a děsivě, ale ve výsledku, nejsou tak strašní a dá se s nima bojovat, i když 

tam jsou." 

vlastní režim 

obavy z budoucnosti 

naděje 
rodina nejistota 

nedostatek info rm a cí 

PRIPAD 
ČÍSLO JEDNA / X 

"RS komunita" 

(nedostupnost péče 

psychologická oblast 

Obrázek 1 - identifikovaná témata u případu jedna 

6.2 Případ číslo dva - Z2 
Jedná se o ženu ve věku kolem čtyřiceti pěti let, které byla roztroušená skleróza 

diagnostikována před dvanácti lety. Byla jí diagnostikována primárně progresivní forma tohoto 

onemocnění. Je svobodná, bezdětná. Dříve pracovala jako policistka, teď již více než rok žije 

v Domově sv. Josefa a je závislá na pomoci fyzické osoby, pohybuje se pomocí elektrického 

vozíku. 

Druhý případ si spojuje období diagnózy především s pocity nejistoty. Vyskytly se příznaky, 

které podstatně zasahovaly do jejího života a znemožňovaly tak běžné fungování. Z této 

nejistoty vyplývaly další obavy. Například v oblasti nedůvěry v sebe sama a prožívání svých 

potíží. „Mně když řekli diagnózu, tak já jsem byla ráda, že se to nějak vysvětlilo, že to má 

nějakou příčinu. Byla to trochu úleva. Já jsem se totiž bála, aby mě někdo neobviňoval, že si to 

vymejšlím." Tento stav byl spojen s nedostatkem informací. Nejenom pro Z2 v průběhu 

procesu diagnózy, ale také když se svou diagnózou seznamovala své okolí. I přes pojmenování 

jejího stavu se jí nedostávalo dostatečného porozumění, které pramenilo právě z malého 

povědomí o této nemoci. „ Třeba moje kamarádka Alena se domnívala, že RS je jen o tom, že 

postihuje jen nohy, ale ono to postihuje celou CNS, takže bych poradila každýmu, aby si sehnal 

co nejvíce informací. " 
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Velký problém druhý případ spatřuje v dostupnosti a komplexnosti služeb, včetně těch 

zdravotních. Se zdravotní péčí v dříve navštěvovaném RS centru nemá příliš dobré zkušenosti. 

„Jsem byla v RS centru v Praze, ale jako nějak... teď už jsem v Hradci. Ale já nevím, no, jestli 

tohle chcete nazvat péčí. Nikdo se mnou nic neřešil. " Jako selhání systému bere právě 

nedostupnost sociálních služeb, které by jí pomohly s běžným denním fungováním. 

Představovala si, že v Praze zůstane žít déle. Měla ráda ruch města, ráda chodila mezi lidi. 

Chtěla v tom pokračovat i přes své zdravotní postižení, ale sama nebyla schopna vše zvládat. 

„Já jsem odkázána na nějaké služby a ono ty služby moc nejsou. Volala jsem na hodně čísel. 

Chtěla jsem... ve vedlejším baráku jsme měli kavárnu, tak jsem chtěla, aby někdo dvakrát do 

týdne přišel, oblíknul mě, dal mě na vozejk a vyvez mě do tý kavárny. Nikoho jsem nesehnala. 

A to jsem si myslela, že když to budu chtít v centru Prahy, tak bych mohla někoho najít. Vůbec!" 

Do komplexnosti služeb by se dala zahrnout také psychologická péče, která ani v tomto případě 

nebyla nabízena či doporučena. Přestože Z2 trvalo, než svou nemoc a její možné důsledky 

přijala a nebyla to pro ni vůbec lehká situace. „Já jsem chodila se zbraní, že jo. Přemejšlela 

jsem, že si to nechám projít hlavou, ale nakonec jsem to nedokázala udělat. Ale chtěla jsem, to 

jo-

Nemoc přinesla také mnohá omezení, která byla naznačena právě v tématu zabývající se 

nedostatkem služeb, které by druhému případu pomohly žít s nemocí co nejvíce v přirozeném 

prostředí a režimu. Kromě soběstačnosti byla častěji zmiňována taky nemožnost 

seberealizace, ztráta sociálního vyžití a obtíže při celkové péči o svou osobu. Soběstačnost byla 

zmiňována u více nedokončených vět. („Chybí mi . . . " a „Překážkou mi je...") „Já se k tomu 

teda furt vracím, ale je to v životě prostě překážka, že soběstačná prostě nejsem. " 

Případ číslo dva také neustále doprovází obavy, které vyplývají z její nemoci. Na druhou stranu 

má více obav z budoucnosti, protože žije kvůli své nemoci neustále v obavách z toho, že 

člověk nikdy neví, co mu život přinese. Jelikož kvůli její nemoci prožívá různájiná i přechodná 

onemocnění mnohem hůře, bojí se především toho, jak se dál její stav bude vyvíjet a jestli j i 

nečeká j eště něj aká j iná nemoc, která by j i j eště více omezila. „ ... se asi bojím ještě nějaké horší 

nemoci." Zároveň ale přiznává, že jí roztroušená skleróza přinesla určitou bezstarostnost, 

protože když j i zdravotní stav v některých směrech omezil, mohla j e přestat řešit. Omezily sejí 

tím možnosti v budoucnosti, ale snaží se tento aspekt brát pozitivně a do jakési míry jako 

pomyslné osvobození. „ ... Takto je moje nemoc, že já to nemusím řešit. Teď se hodně v televizi 

řeší věk odchodu do důchodu, to už je mi ale jedno. " 
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Zajímavým aspektem se může jevit také to, že Ž2 neuvedla žádnou podpůrnou sociální síť. 

„ To mě nic nenapadá. Asi tady Domov sv. Josefa, nevím, co bych k tomu dodala. " V tomto 

případě nebrala jako podporu ani svůj spirituální zájem, případně nabízenou duchovní péči 

v zařízení, kde žije. Naopak se stále vracela k nedostatečné nabídce a kapacitě sociálních 

služeb. 

nejistota 

nedostatek i nfo rm a cí 

seberealizace , nedostupnost služeb 
psychologická oblast 

Obrázek 2 - identifikovaná témata u případu dva 

6.3 Případ číslo tři - Ž3 
Třetí případ je žena, které je šedesát pět let. Roztroušenou sklerózu má diagnostikovanou více 

než třicet let. V prvním období byl její zdravotní stav velmi dobrý. Svůj život žila bez nějakých 

zásadních omezení. V této době byla forma roztroušené sklerózy relaps remitentní. Ovšem před 

zhruba pěti lety se povaha onemocnění změnila (sekundárně progresivní forma) a tím se mnohé 

výrazně přeměnilo. Paní je vdaná, má jednoho dospělého syna. Je již odkázána na pomoc jiné 

fyzické osoby. Trvalé bydliště má v Ostravě. Domov sv. Josefa navštívila již třikrát. Prozatím 

se vždy jednalo o šestitýdenní pobyty, které byly uskutečněny především kvůli intenzivní 

rehabilitaci. 

Vnímání začátku onemocnění zde probíhalo jinak než u jiných případů uvedených v této 

diplomové práci. Nemoc propukla v období těhotenství. Shodné je ovšem to, že Z3 neměla 

dostatek informací. Sama svou nemoc brala v úvodu na lehkou váhu, protože jí nebylo 

vysvětleno, co vše toto onemocnění obnáší. „Nikdo v rodině nic takového nemá. Nikdo o tom 

nic nevěděl. Ijá jsem se k tomu stavěla původně jako k takové řekněme jiné formě chřipky. Jo, 

když mi potom řekl roztroušená skleróza, tak jsem si myslela, že když roztroušená, tak je v tom 
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nějaký binec, skleróza to jsou ti, co si nic nepamatujou, hahaha nic mi není. " A i když se k ní 

nakonec informace o možném průběhu dostaly, příliš se jimi nezabývala, protože po odeznění 

prvních atak, se její zdravotní stav vrátil v podstatě do původního stavu a žádné další potíže 

dlouho nepřicházely. Přesto lékařskou péči nehodnotí příliš pozitivně. „ ...Když budu úplně 

upřímná, tak jednou za kvartál mi předepíše léky, o které si řeknu a tím to končí. Já už mám RS 

třicet let, a to už jsem nezajímavý pacient. Žádné nové metody na mě nefungují nebo už je na 

mě nikdo aplikovat nebude. To už mám smůlu, takže už jen přežívám. " Kromě nedostatečné 

péče a nezájmu, si případ Z3 stěžuje také na neinformovanost. „Něco vím od kamarádek nebo 

od lidí s RS a tam oni mi poradili a řekli, kam se obrátit a tak. Já jsem v tomhle takový 

bambula." 

Kvůli svému zdravotnímu stavu přehodnotila spoustu věcí. V jejím životě dostaly větší nebo 

menší význam jiné věci než dřív. Zmiňována je také ztráta možnosti seberealizace, 

volnočasových aktivit a celkově sociálního života, kdy paní Z3 byla dle svých slov velmi 

činorodý člověk, který se rád s lidmi potkával i s nimi mluvil. „ Člověk začne uvažovat úplně 

jinak. Pokud je zdravý, neuvědomuje si spoustu věcí. Najednou věci dostanou jiný význam, jiný 

rozměr. Jo jsou důležité úplně jiné věci než předtím. Vztahy, přátelství a takové věci dostávají 

na své důležitosti.... Tak to mi chybí. Být v přírodě se psem, skupiny pejskařů, cestování a tak. " 

Zdůrazněny byly také členové rodiny a kamarádi, jako dobrý podpůrný systém, který pomáhá 

s vyrovnáním se nemoci. Do systému podpory byl také zahrnut Domov sv. Josefa, jako 

podpůrná služba, umožňující nové sociální kontakty a kulturní vyžití. „Syn, kdyby nebyl, tak 

už se mi nechce žít. To už jsem zkonstatovala víckrát, že kdybych neměla syna vymodleného 

milovaného, tak už bych tu nechtěla být. Ale jako tím, že je a že mě drží, takjsem objevila Zireč, 

tady ty kamarády a prostředí." V jiných částech rozhovoru byla také několikrát zmíněna 

potřeba kontaktu a určité komunity. Nejen z důvodů potřeby udržení sociálního života, ale také 

z důvodu sdílení zkušeností. 

Nedostatek informací byl spojován také s bezradností tykající se aktuálního stavu. Paní Z3 si 

na svůj progredující stav stále zvyká, stejně jako její nejbližší rodina. Tento stav přináší také 

mnoho nových a obtížných situací. Mezi obtíže, které neumí řešit, zařadila například 

architektonické bariéry v bytu, kde žije a neznalost ohledně možné státní podpory. „To by 

rozhodně bylo pohodlnější, kdyby někdo přišel a shrnul, co všechno můžu a na co vše mám 

nárok, jak to získat, co pro to udělat. V tomhle konkrétně já jsem úplný blbec. Já až vlastně na 

sociálce jsem narazila na paní, která se ptala, jestli mám to a to, máte nárok na to a na to a my 
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s mužem hleděli jak blbí, protože opravdu nejsme zvyklí hledat a žádat. Takže kdyby byla taková 

služba, která by přišla a řekla co a jak, určitě by to pomohlo a usnadnilo. " 

Se zhoršujícím stavem se pojí také obavy a nekomfortní pocity. Obavy se vážou především 

k nepředvídatelné povaze roztroušené sklerózy. „ ...je tady, tak se s ní musím naučit žít, protože 

nemoci jsou pro každýho, tak já jsem si vyfasovala RS. Blbý je to, že neznám konec. Jo, když si 

zlomíte nohu, tak víte, že třeba za 3 měsíce to bude dobrý. Když dostanete nějakou těžkou 

rakovinu, víte, že za měsíc umřete. Ale tady u toho? Já nevím nic. Nevím, jestli tady budu za 

měsíc, budu tady za půl roku, za deset let? Já nevím. A v jakým stavu? Jo, tady taková ta 

nejistota. "Nekomfortní pocity by se daly spojit s ne úplně optimálním stavem, které nejistota, 

nedostatek informací a měnící se stav přináší. Proto také byla zdůrazněna potřeba věci řešit, 

pracovat i s rodinou a pomoci s udržením naděje. Mít tyto aspekty života podpořeny také 

terapeutickou péčí. „Ale kdyby se mnou teď mluvila psycholožka... já nějak ztrácím naději 

teď. Kdyby se mnou někdo pracoval a zkusil udržet mou motivaci. Já bych potřebovala aspoň 

malinké zlepšení, abych si řekla, že to půjde. Aspoň teď doma to šlo spíš furt dolů. Zvednout 

sebevědomí bych potřebovala. Tam asi mám problém, že já neumím si říct o pomoc. Pořád mám 

pocit, že obtěžuju, když něco chcu, takže radši nic nechcú. " Potřeba naděje byla zdůrazněna 

i v jiných částech rozhovoru, stejně jako při využití obrázkových karet a techniky vzkazu. 

„ Život nekončí. Všechno může dopadnout dobře. " 

nezájem 

rodina 

Obrázek 3 - identifikovaná témata u případu tři 
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6.4 Případ číslo čtyři - Z4 
Jedná se o ženu, která má diagnostikovanou roztroušenou sklerózu sedm let. Jedná se o relaps 

remitentní formu. Její zdravotní stav je dobrý, je samostatná. Bydlí v Olomouci a má dceru 

v mladším školním věku. 

U tohoto případu je průběh procesu diagnózy i celkové nemoci jiný než u ostatních v tom, že 

paní Z4 se poměrně dobře v oblasti roztroušené sklerózy orientovala již před začátkem svého 

onemocnění, protože toto onemocnění bylo diagnostikováno několika členům její rodiny. 

„ ... to byl nejakej takovej spouštěč a tím, že jsem teda okamžitě bombardovala neuroložku s tím, 

že tady todle mám. Navíc u nás, my to máme v rodině, takže už tam jsem apelovala na to, že 

tady je potřeba jít tímto směrem a neřešit žádné karpální tunely, skříply obratle a nic 

podobnýho, ale rovnou jsem ji navedla na tady tudle cestu. " Již v tomto okamžiku čtvrtý případ 

přebral velkou část zodpovědnosti za svůj stav. Snažila se dostat ke správné léčbě co nejdříve 

to bude možné. V tomto nastavení pokračuje od té doby až doteď. „ ...mě začalo tak jakoby 

svírat pod kolenem. Oni to tenkrát úplně nechtěli moc řešit, ale já jsem tenkrát říkala, že radši 

jo, protože pro mě to pak bylo výhodnější i z hlediska toho, že kdybych pak potřebovala změnit 

léčbu, tak už je tam jakoby nějaká progrese... takže je potřeba zapnout všechny svoje síly" 

Celkově je ale v navštěvovaném RS centru velmi spokojená s přístupem a se zájmem o stav 

pacienta. „Ale my tam máme třeba i supr sestřičky... takovej ten osobní přístup. To je takový 

jeden ze základů úspěchu. Jako já si myslím, že to naše RS centrum je super a je jedno řekla 

bych nejlepších v republice. Kde fakt je jako i dobrej tým doktorů. " V souvislosti se zdravotní 

péčí byla také brána v úvahu potřeba rehabilitací, celkového rozvoje motorických funkcí 

a lázeňských pobytů. „Spousta lidí potřebuje jakoby, pokud se nebavíme o nějaké specifické 

fýzioterapii, tak třeba nějaký cvičení tady pro ty pacienty s problémovou motorikou a rozlišit to 

na různý kategorie pro lidi, co jsou normálně fungující, stojící, chodící a pak třeba já nevím, 

pro lidi, co mají už nějaký jako pohybový omezení mají hůlku, mají berle nebo něco takovýho 

a pak třeba pro lidi, co jsou už potom na vozíku. " 

Přestože je se zdravotní péčí spokojená, je pravděpodobné, že její dřívější znalosti 

o roztroušené skleróze jí v mnohém byly nápomocny. „Já mám vystudovanou biologii 

a o tohle jsem se svým způsobem vždycky nějak zajímala, protože to máme v rodině, takže to 

není takový to, že bych měla takové to povědomí, jak má široká veřejnost, že si přečtu někde 

jako roztroušená skleróza a vidím invalidní vozík." Dostatečný počet informací a reálnou 

představu o budoucnosti spojovala také s psychickým stavem, který u ní i po zjištění diagnózy 

zůstával v dobré kondici. „Samozřejmě s každým to udělá úplně něco jinýho. Jsou lidi, kterým 
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se prostě zboří svět jak domeček z karet a potřebujou psychologickou péči, ale to se v mém 

případě řešit nemuselo. " 

Mezi zmiňovanými potřebami byla zdůrazněna úloha a podpora rodiny, která je v celém 

procesu velmi důležitá a do určité míry také motivující. „ ...takovej ten pocit jistoty, že kdyby 

se něco pokazilo, takže mám vždycky kolem sebe lidi, kteří můžou... že mám kolem sebe rodinu 

fungující." V souvislosti s rodinou a malým dítětem byly taky zmiňovány obavy z nejisté 

budoucnosti, které nelze příliš předejít. „Člověk opravdu musí myslet trochu víc dopředu, 

nesmí nic jen tak házet za hlavu. Musí všechno daleko víc rozmyslet, už třeba jen z hlediska 

finančního, když by přišla nějaká dlouhá ataka, přišel o zaměstnání nebo skončil v invalidním 

důchodu, tak abych byla třeba finančně zajištěná. Protože mám desetiletou dceru, tak aby se jí 

to nijak nedotklo. " Tyto obavy nebyly spojeny jen se sociální situací, ale s celkovou představou, 

jak se zdravotní stav může změnit. „Nohy, aby mi fungovaly, to je asi takový ten základ. " 

Do úvahy také byly brány setkání s lidmi, kteří mají stejnou nemoc a také jejich průběh, kvůli 

sdílení zkušeností a vzájemnému porozumění. „ ...kde si lidi jdou, tak jenom třeba popovídat. 

Někdo potřebuje se tady s těma lidma scházet. " 

Ovlivnění situace přispívá také udržení naděje a víry, že lékařská péče v oblasti roztroušené 

sklerózy již hodně pokročila a může v mnohém pomoci. „Já vidím tak nějak tu naději, že 

všechno bude dobrý, že medicína dokáže zázraky. " Tento postoj je ale také spojován s již výše 

popsaným „bojem" za sebe samou. 

zodpovědnost za sebe 
znalost rehabilitace 

obavy z budoucnosti 
PŘÍPAD 

ČÍSLO ČTYŘI psychologická oblast 

naděje 
"RS komunita" 

rodina 

Obrázek 4 - identifikovaná témata u případu čtyři 
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6.5 Případ číslo pět - M l 
Případ číslo pět je muž, jehož věk se pohybuje okolo sedmdesátého pátého roku. Roztroušenou 

sklerózou má diagnostikovanou již více než čtyřicet let. První období po diagnóze se u něj 

jednalo o formu relaps remitentní, ta však přešla do sekundárně progresivní. Je ženatý, má děti 

i vnoučata. Aktuálně ovšem žije kvůli svému zdravotnímu stavu v domově pro osoby se 

zdravotním postižením. Na rehabilitačním pobytu v Domově sv. Josefa je již podruhé. Nemoc 

již pokročila do fáze, kdy je pan M l schopen pohybovat se jen na vozíku. 

Období diagnózy bylo i pro tento případ velmi složité. V nemocnici strávil několik měsíců, 

absolvoval prohlídky na různých odděleních. Konečnou diagnózu mu sdělili až po dlouhé době, 

přesto ale nedostal dostatek informací. „ Oni si nebyli jistí, co to je. Takže to trvalo dlouho. Ale 

stejně mně nic neřekli. Já jsem potom chodil tam kousek do knihkupectví, abych si to načet, co 

mi teda je. Tak jsem zjistil, že to není nic moc úžasnýho. Ale samozřejmě že tam bylo bohužel 

to, že člověk viděl v té nemocnici, jak vypadají ti ostatní. " Pocit nedostatečné lékařské péče 

a zájmu u něj bohužel přetrvává. „Bejvalo to i víc ze začátku, kontrola tak jednou za tři měsíce, 

pak za půl roku a teď to bylo za dlouho. Teď jsem byl tím spíš mile překvapený, když mi řekli, 

že pojedu na vejlet... No oni vydají nějakou zprávu, ale už jinak nic moc. Procvičujeme nohy. 

Jaký jsou nohy, jaký je celkový stav, jak to vypadá s nohama. Minule říkala, že jako dobrý. No 

dobrý to nebylo. Protože jsem už nechodil. " 

Nedostatek zájmu z řady lékařů připisuje již svému staršímu věku. Spojeno s tím má také to, že 

se mu nedostává tolik možností rehabilitace, jak by si sám představoval. „Dřív za mnou jedna 

cvičitelka chodila, ale teď už ne. Teď už je nezajímám. " I proto je vděčný za možnost pobytu 

v Domově sv. Josefa, kde je rehabilitační terapie intenzivní. Ovšem ani o tomto zařízení mu 

informace nepodal žádný z lékařů, ale další nemocný s roztroušeno sklerózou. „Ono to vzniklo 

takovým... že jsme byli... povídali jsme si tam tak různě a na svatý hoře byl jeden na návštěvě 

z pacientů, co je i tady. Tak ten mi to nějak řekl trošku. " Podobným způsobem se také pan M l 

dozvídal o možnostech příspěvků, které by mu měly pomoci s jeho sociální situací. I zde tedy 

byla zdůrazněna potřeba sdílení informací a komunity, která mu rozumí díky svým 

podobným zkušenostem. Nedostatečných informací se mu dostávalo i dále, kdy se ženou chtěl 

využít některých služeb, které by mohly jeho sociální situaci usnadnit. „Byli jsme tam dokonce 

s manželkou a tam jsme zjistili, že je nám ta služba k ničemu. Vůbec nic neřekne, protože nic 

neví." 
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Často byla zmiňována rodina, jako důležité sociální zázemí a motivace pro vyvinutí snahy, 

která by ještě mohla současný zdravotní stav zlepšit. Rodinné zázemí a to, že ho aktuálně kvůli 

zhoršenému zdravotnímu stavu postrádá, také zhoršuje stav psychické kondice. „Podporou je 

to, co já teď nemám. To by byl pobyt u mé současné manželky. Ale já tam teď nemůžu, takže to 

se nedá nic dělat. A určitě dcery, vlastně obecně rodina. " Chybějící terapeutickou podporu pátý 

případ zmiňoval taky v souvislosti se sdělením diagnózy. „Když už bylo jasný, co to je, takjako 

dobrý to nebylo. Ta psychika byla nabouraná. " Velmi často se vracel k vyrovnávání se s patrně 

již nevratnými změnami zdravotního stavu, na které ho nikdo pořádně nepřipravil a se kterými 

si teď musí poradit sám. „Já měl problém nejvíc s tou chůzí. Aspoň tenkrát jsem to tak vnímal. 

Ted už to zase vidím trochu jinak ještě. " 

Právě se změnou zdravotního stavu souvisí také změna sociálního prostředí a ztráta možností 

vykonávat volnočasové zájmy. Pan M l tak přišel o možnost seberealizace a vykonávání 

výdělečné činnosti. „ Co se týká tohoto chození, tak to bylo tehdy ještě vynikající. To jsem 

chodil ještě do práce. Mohl jsem jít do hospody, i když jsem měl ty hole. Ven jsem mohl chodit. 

Přespat u dcery, to jsem ještě schody vylez, i když už jsem měl vozejk u sebe. " 

Přes to všechno byla pro něj nemoc důležitá v tom, že mu přinesla určitou sebedůvěru. Musel 

zvládat situace, na které ho nikdo nepřekvapil a dodnes se snaží svůj zdravotní stav v co nej větší 

míře ovlivnit, právě proto, aby mohl žít život tak, jak chce a kde chce. Znovu bychom zde tedy 

mohli mluvit o určité formě „self-managementu". „Já jsem se tenkrát musel dokázat postarat 

o hodně věcí, i když to třeba taky nebylo zrovna veselý. Ale řekněme že sebedůvěra. Ale ty 

omezení při všem jsou dost takový nepříjemný. Dala mi poznání o sobě a o mých blízkých. Moh 

jsem se na ně i na sebe víc spolehnout. " 

Celým rozhovorem se také proplétalo téma naděje a víry. Interpretovány byly v mnoha 

směrech, jak již bylo ve výše popsaném naznačeno. Naděje byla spojována především se 

zdravotním stavem do budoucna a možnostmi, které by mu zlepšení mohlo přinést. „Tak 

heleďte, každý něčemu věří. Já toho mám víc, ale teď chci věřit, že se mi podaří ten průběh 

nemoci přibrzdit tak, do maximální možné míry. " Odhodlání bylo také vyjádřeno na závěr 

rozhovoru v technice vzkazu. „ Vždycky je tam něco - nevzdávat to!" 
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nedostatek informací 
nezájem 

sebedůvěra 

seberealizace < PRÍPAD CISLO PET 

naděje 

psychologická oblast rodina 

rehabilitace 

"RS komunita11 

Obrázek 5 - identifikovaná témata u případu pět 

6.6 Případ číslo šest - M2 
Šestý případ je muž ve věku asi šedesáti let. Je rozvedený a má dvě děti, bydlí však se svou 

sestrou a její rodinou. Dříve žil ve větším městě, dnes však bydlí na okraji malé vesnice 

v Pardubickém kraji. Roztroušenou sklerózu mu diagnostikovali před více než čtyřiceti lety. 

V počátcích šlo o relaps remitentní formu, dnes se však již jedná o sekundárně progresivní. 

Kvůli zdravotnímu stavu je odkázán na pomoc jiné osoby a pohybovat se dokáže pouze na 

elektrickém vozíku. 

Pán M2 na období diagnózy vzpomíná jako na velmi náročné životní období. Bylo to v době, 

kdy péče o pacienty s roztroušenou sklerózou ještě v České republice nebyla příliš rozšířená 

a o této nemoci se také mnoho nevědělo, a ještě méně informací bylo sdělováno nemocným. 

„Byl jsem hospitalizován na oddělením neurologickém a dříve se to ještě nějak ani neříkalo za 

socialismu, takže já jsem to ani netušil, co to vlastně mám. To bylo v rámci svazu invalidů, byl 

na oddělení ten specialista na postižení civilizačními chorobami." Nedostatek informací 

a proměnlivý zdravotní stav také zapříčinil rozpad jeho rodiny. „Když se to zjistilo, takto žena 

teď už bývalá teda nesla jako, že jsem je podvedl, že to nevěděla. Jenže já to taky celou dobu 

nevěděl. Co se týká mých doktorů, tak jsem jim měl za zlý, že mi to úplně neřekli. A oni mi to 

prý neřekli, protože se to v tý době úplně neříkalo a že mi v té mladosti nechtěli přistřihnout 

křídla úplně, abych nešel třeba něco dělat, protože roztroušená skleróza... " Nejvíce informací 
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vždy získával od pacientské organizace ROSKA. Díky nim pochopil, co jeho nemoc obnáší, 

0 jaké příspěvky si může zažádat. Také se od nich dozvěděl o Domově sv. Josefa. 

Dnes je pro pana M2 rodina velkou oporou. „Musím říct, že rodina, ale jenom ne moje původní. 

Ale ještě ty děti, který teda se mnou nežijou a sestra a její rodina, moje matka. Protože kdyby 

oni nijak nepomáhali, tak by to fungování nebylo možný. " Přesto, že má dobré zázemí, toužil 

být samostatnější a doufal, že mu k tomu dopomůže systém sociálních služeb. „Moje 

představy, že až budu takhle neschopnej, tak že si všechno zařídím, aby za mnou třeba nějaký 

služby chodily, tak mimo cvičeního, nic jsem takovýho neměl, protože to bylo obtížný sehnat. 

Možná že toho tady není tolik, nevím. Ale vlastně ani v Praze to nebylo moc dobrý. To jsem 

1 kvůli tomu, aby mě postavili z postele, musel zaplatit dvě hodiny jejich času, a to se pak 

všechno hodně prodražilo. " Rozebírána tak byla také finanční situace, kdy pan M2 cítí, že ho 

nemoc výrazně omezila i v tomto směru a je do značné míry odkázán na pomoc poskytovanou 

státem. „Potrebujú prachy. Museljsem opustit otázku vydělání peněz, ale bez nich to zase úplně 

nejde." 

I tento rozhovor byl v různých pasážích prokládán tématem naděje. Zde to bylo ale v jiném 

duchu než u ostatních případů. Pan M2 se vyjadřoval dost skepticky a rezignovaně. Mnohé 

odpovědi negoval a také vyjadřoval obavy z budoucnosti a z dalšího zhoršení jeho zdravotního 

stavu. „Moje RS mi podle mě nic nedala, spíš mi všechno vzala. Vzala mi možná mou schopnost 

nad čímkoliv. Mně je jasný, že to těžko půjde k lepšímu, tak bojím se toho, co se mnou bude. " 

Zajímavou součástí byla pasáž o víře a spiritualitě, která je pro případ číslo šest důležitá 

a pomáhá mu různé situace spojené s nemocí lépe přijmout. „Ať už jsem byl v Indii, tam mě to 

nesmírně nabíjelo, ať už jsem byl ubytovanej tady nebo jenom v Kosířově na Moravě 

s manželkou, tam jsem byl mockrát ubytovanej, koukal jsem do kostela přímo z pokoje. Tak to 

mě vždycky nabíjelo, vždy ty duchovní věci, ať jsou od Pavla nebo Petra.... něco takovýho, co 

mě drží k tomu, abych třeba pořád držel a abych neměl ani představy, že to nějak zakončím a je 

otázka, jestli jsem tak statečnej nebo tak zbabelej. " 
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"RS komunita" 

- nedostatek služeb 

finance 

Obrázek 6 - identifikovaná témata u případu šest 

6.7 Souhrn všech případů 
V této diplomové práci bylo představeno šest jednotlivých případů a jejich situační kontext. 

Čtyři z nich byly ženy, dva muži. Každý z účastníků žije se svou nemocí již více než pět let, 

jejich zdravotní stav je různý. Ovšem čtyři z nich již k pohybu potřebují využívat ortopedický 

vozík. Společné mají to, že každý z nich navštěvuje nebo navštěvoval některé ze 

specializovaných RS center v České republice. Dvě třetiny z nich také využívají nebo využívali 

některou ze služeb poskytovanou Domovem sv. Josefa. 

Odlišnost lze spatřit především v letech, kdy jim byla roztroušená skleróza diagnostikována. 

Na jejich jednotlivých příbězích tak jde poukázat také na vývoj potažmo stagnaci péče o tyto 

pacienty. Významným faktorem v tomto výzkumu, který se u případů různí, může být i forma 

nemoci, se kterou se aktuálně potýkají. Různý je také jejich věk, způsob léčby nebo rodinné 

zázemí. 

Odlišná byla u jednotlivých účastníků také jejich „podpůrná sociální síť", jenž je jedním 

z nejčastěji zmiňovaných témat napříč všemi rozhovory. Nejčastěji bychom toto téma 

v rozhovorech našli jako zmínku o rodině, která by se často dala v těchto případech brát jako 

synonymum pro slovo pečující. S podpůrným systémem bylo spojováno také sdílení zkušeností 

s osobami, které mají stejnou diagnózu a potýkají se ve svém životě se stejnými obtížemi. Dalo 

by se říct, že tato potřeba interakce nesouvisí jen s potřebou pochopení a sdílení specifických 

symptomů a životních situací, které přináší, ale také s pociťovaným nedostatek informací. 
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O tomto nedostatku informací v různých oblastech týkajících se jejich nemoci, mluvili téměř 

všichni dotazovaní. S touto zkušeností nedostatečné informovanosti se většinou potýkají již od 

počátku procesu získání své diagnózy. Dále v daném kontextu byly popisovány zkušenosti 

s přístupem, který vzbuzoval pocity nezájmu až lhostejnosti v interakci s odborníky především 

z oblasti zdravotnictví. Tyto zkušenosti popisovaly některé případy dosahující seniorského 

věku. Úzce s těmito okruhy souvisí pocity nejistoty, které provází patrně všechny fáze 

onemocnění. Nejistota se v mnohém překrývá, potažmo doplňuje obavy, které nemocní pociťují 

primárně v souvislosti s budoucností. 

Mezi nejčastěji zmiňovaná témata patřila mimo již popsané i jakási naděje. Ta byla spojována 

s různými etapami a aspekty života jednotlivců. Většinou se jednalo o pozitivní prohlášení, ale 

minimálně jeden z případů byl v opozici. V daných oblastech mluvil spíše více skepticky 

a rezignovaně. Oproti jiným, kteří mluvili o potřebě naději si zachovat, mluvil o naději tak, jako 

by j i již ztratil. Další z případů popisoval okrajově i životní období, kdy ve svém životě žádnou 

naději ani představu budoucnosti neměl a tyto pocity ho vedly až k myšlenkám na ukončení 

vlastního života. 

U případů se objevilo také několik témat, které se úplně sloučit nedaly, ale přesto se značně 

překrývají. Jedná se o (ne)dostupnost péče, nedostatečnou podporu a nedostupnost služeb. 

Všechny tyto oblasti byly vázány na fakt, že při zhoršeném zdravotním stavu není jednoduché 

a příjemné se za zdravotní péči dopravit nebo že v blízkém okolí není dost institucí, které by 

pomohly s uspokojením potřeb nemocných. Pokud byla řeč o konkrétní náplni služeb, byla 

často zmiňovaná opomíjená psychologická péče a nedostatek možností rehabilitace. 

Roztroušená skleróza přináší mnoho životních výzev. V tomto výzkumy byly probírány některé 

z nich. Konkrétně se jednalo o ztrátu soběstačnosti a možnosti seberealizace, omezení 

sociálního života, získání určité sebedůvěry a také bezstarostnosti, která ovšem byla častěji 

řazena ke ztrátám než věcem, které nemoc přinesla. Alespoň povrchně bylo otevřeno také téma 

financí a spirituálního života. 

Mezi méně zmiňovaná se řadí oblast znalosti detailů o této nemoci, převzetí zodpovědnosti za 

svůj stav a nastavení vlastního režimu, který rovněž pomáhá nemoc lépe zvládat. 
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Téma/případ jedna dva tři čtyři pět šest 

(ne)dostupnost 
péče 

X 

„RS komunita" X X X X X 

bezstarostnost X 
finance X 
naděje X X X X X 
nedostatečná 
podpora 

X 

nedostatek 
informací 

X X X X X 

nedostupnost 
služeb 

X X 

nejistota X X 
nezájem X X 
obavy z 
budoucnosti 

X X X X X 

psychologická 
oblast 

X X X X X 

rehabilitace X X 
rodina X X X X X 
sebedůvěra X 
seberealizace X X X 
soběstačnost X 
sociální života X 
spiritualita X 
vlastní režim X 
znalost X 
zodpovědnost za 
sebe 

X 

Tabulka č. 1 - témata protínající se s případy 

Přiložená tabulka č. 1 přehledně ukazuje všechna témata, která byla technikou tematické 

analýzy, u všech případů dekódována. Je v ní znázorněno, která témata se týkají konkrétních 

případů. Je zn í také čitelné, která témata se objevovala nejčastěji a která naopak zůstala 

ojedinělá. 
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Věta/ 
případ 

jedna dva tři čtyři pět šest 

Po sdělení 
diagnózy se 
změnilo... 

všechno možnost 
pohybu 

život, 
zpomalil se 

přístup 
k sobě samé 

psychický 
stav 

náhled na 
života 

Roztroušen 
á skleróza 
mi dala... 

sebedůvěru bezstarostnost nový náhled 
na životní 
hodnoty 

že si víc 
vážím sebe i 
každýho 
dalšího dne 

sebedůvěr 
u 

odstup 

Roztroušen 
á skleróza 
mi vzala... 

bezstarostno 
st 

soběstačnost možnost 
seberealizac 
e 

bezstarostno 
st 

volnost 
pohybu 

rodinný život 

Potřebuji... svůj klid a 
režim 

služby naučit se 
říkat o 
pomoc 

jistotu, že 
mám kolem 
sebe lidi, co 
mi pomůžou 

zlepšení 
zdravotníh 
o stavu 

víc žít, služby 

Věřím... že to bude 
dobré 

to nevím, co 
bych řekla 

v zázrak medicíně že se 
průběh 
pozastaví 

v dobro 
člověka 

Bojím se... budoucnosti, 
progrese 
nemoci 

horší nemoci v podstatě 
ničeho 

zatím asi 
ničeho 

že se 
zraním 

co se mnou 
bude 

Překážkou 
jemi. . . 

momentálně 
nic 

nesoběstačno 
st 

neupravený 
byt a 
zhoršené 
zdraví 

běžný 
nemoci, je to 
sRS všechno 
těžší 

nemožnost 
chůze 

nesoběstačno 
st 

Chybí mi.. . život beze 
strachu 

soběstačnost že nemůžu 
chodit 

bezstarostno 
st 

volnost soběstačnost 

Podporou 
je... 

celá rodina, 
manžel, děti, 
můj doktor 

to nevím, asi 
Domov sv. 
Josefa 

syn rodina rodina původní 
rodina 

Moje 
roztroušená 
skleróza... 

je mojí 
součástí, 
nemilujú ji, 
ale ani si už 
nedokážu 
představit 
život bez ní 

moje nemoc 
je, že nemusím 
určité trendy 
řešit 

je moje, 
musím se 
s ní prát, 
protože 
nemoci jsou 
pro každýho 

zatím je to 
dobrý sluha, 
ale může to 
být zlý pán 

mi dala 
poznání o 
sobě i 
blízkých 

mi ukázala, 
jak jsem 
mrňavý 

Tabulka č. 2 - nedokončené věty u všech případů 

Druhá tabulka představuje to, jak si jednotlivé případy poradily s technikou nedokončených 

vět. Odpovědi byly vkládány tak, jak je případy uvedly, případně jako výňatek z delších 

odpovědí. Díky tomu lze poměrně dobře porovnat, co je v životě jednotlivých případů důležité 

a čemu/komu věnují svou pozornost. 

I v těchto odpovědích lze nalézt několik společných znaků. Především v předposlední větě, 

která se ptá na podporu, lze vidět důležitost rodiny a sociálního zázemí. V jiných odpovědích 

se promítají především symptomy a zhoršení zdravotního stavu. Patrná je zde také nejistota. 
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případ/služba forma služby co by služba mohla 
nabízet 

jaké informace by 
služba měla 
poskytovat 

jedna ambulantní/terénní psychologickou 
pomoc 
rehabilitace 
„průvodce " 
novou situací 
skupinová 
setkání 

příspěvky 
nárok na 
rehabilitace 
síť dalších 
podpůrných 
služeb 

dva pobytová komplexní 
zázemí pro 
každodenní život 
lékařskou péči 
psychologická 
pomoc 

příspěvky 
síť dalších 
podpůrných 
služeb 

tři ambulantní/terénní sociálně 
terapeutické 
činnosti 
rehabilitace 
psychologická 
pomoc 
rehabilitace 

příspěvky 
úpravy prostředí 

čtyři ambulantní/terénní rehabilitace 
sociálně 
terapeutické 
činnosti 
skupinová 
setkání 
psychologická 
pomoc 

informace 
nárok na 
rehabilitace 

pět ambulantní/terénní rehabilitace 
podpora rodiny 
pomůcky 
lékařská péči 

příspěvky 
síť dalších 
podpůrných 
služeb 

šest terénní psychologická 
pomoc 
podpora rodiny 
pomůcky 

příspěvky 
úprava 
prostředí 

Tabulka č. 3 - ideální služba dle potřeb jednotlivých případů 

Poslední tabulka shrnuje to, jak jednotlivé případy smýšlely o tom, co jim v životě chybí a které 

oblasti by bylo vhodné zabezpečit potencionálně vznikající službou. Lze vidět určité rozdíly, 

ale téměř všichni se shodovali na tom, že by bylo vhodné, kdyby nabízené služby mohly být 

poskytovány také v domácím prostředí pacienta. V části, která reaguje na informační potřebu, 

se často objevují „příspěvky", což značí neznalost a těžkou dostupnost informací, které se právě 

věnují „podpůrným státním opatřením". 
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7 Diskuze 

Cílem této práce bylo popsat zkušenosti s podpůrným systémem pro osoby s roztroušenou 

sklerózou a jejich potřeby. V uskutečněných rozhovorech bylo analyzováno několik témat, 

které se této oblasti týkaly. Jedním z nejčastěji zmiňovaných oblastí byla rodina. Rodina zde 

ve většině rozhovorech (tuto oblast nezmínil pouze případ číslo dvě) byla představena jako 

základní podpůrný systém. Rodina hrála důležitou roli v době, kdy se případy dozvěděly jejich 

diagnózu, ovšem větší význam dostala až v průběhu onemocnění. Především ve chvíli, kdy se 

zdravotní stav zhoršil. Nej bližší osoby často přebíraly také roli pečovatelů o své nemocné 

příbuzné. Dotazovaní s dobrým sociálním zázemím byli také více motivováni svou aktuální 

situaci řešit a chtěli nadále svůj zdravotní stav alespoň do jisté míry ovlivnit. Na rozdíl ti, kteří 

rodinu nezmiňovali často nebo vůbec, se projevovali v mnoha ohledech více rezignovaně 

a smířeně s nevratností a dalším zhoršováním zdravotního stavu. Všichni se shodovali, že 

diagnóza nemoci neovlivnila jen je samotné, ale také jejich nejbližší a rodinný život jako celek. 

O tom, že se ztrátou funkční nezávislostí souvisí potřeba pomoci s běžnými denními činnostmi, 

kterou často přebírají rodinní příslušnici, mluví také dohledané výzkumy. Je zde zdůrazněn fakt, 

že blízcí nemocného mu poskytují základní formy veškeré podpory. Také je popisováno, že 

chronické onemocnění nezasahuje pouze osobu s touto diagnózou, ale právě celé jeho nejbližší 

okolí. Takže lze říct, že se jedná o fyzicky i emočně náročný stav pro všechny, kteří se nějak 

podílejí na každodenním životě nemocného. Rodiny v těchto případech mnohdy pomáhají 

svým členům vyrovnat se s problémy, které souvisí nejen se zdravotními změnami, ale také se 

změnami v oblasti sociální, pracovní i finanční. Důležitá je podpora ze strany blízkých také 

právě v již zmíněném období sdělení diagnózy, které se může pro nemocného stát až emočním 

traumatem. Pravidelný kontakt s rodinou a přáteli také pozitivně ovlivňuje kvalitu života. 

(Mehraban et a l , 2023; Cardwell et al., 2022; McKenna et a l , 2022; Di Telia et a l , 2021; 

Hunter & Parry & Thomas, 2021; Lokkeberg & Thoresen, 2021; Parkinson et al., 2021; Treder 

- Rochá, 2020; Mazanderani et a l , 2019) 

Dalším často shodně zmiňovaným tématem byl nedostatek informací. Účastníci výzkumu 

tento fakt zmiňovali především v souvislosti se zjištěním diagnózy. Zejména na počátku 

onemocnění tak vznikaly pocity nejistoty, které byly zapříčiněny neznalostí všech možných 

aspektů vlastního stavu. Nejistota toto onemocnění podle jejich slov doprovází i dále, to ale 

zapříčiňuje povaha nemoci jako taková. Ovšem alespoň tu počáteční nejistotu mnohdy šlo jistě 

ovlivnit poskytnutím právě dostatečného množství informací. Tento nedostatek byl často 

62 



spojován se špatným zvládáním nové životní situace. V této situaci by mnozí z dotazovaných 

uvítali větší zapojení podpůrného systému, například ve formě psychologických nebo 

psychoterapeutických intervencí. Nedostatek informací v několika oblastech bohužel 

přetrvává stále. Stále se nemocní potýkají s tím, že široká veřejnost nemá dostatečné povědomí 

o této nemoci. Větším problémem je ovšem to, že je pro některé nemocné obtížné dostat se 

k informacím, které by jim pomohly řešit jejich nepříznivou sociální situaci. Toto zjištění 

vyznívá velmi negativně především z důvodu, že Česká republika má nastaveny opatření 

(příspěvky, které byly rozepsány v předchozích částech práce), které by nemocným mohly 

pomoci lépe zvládat dopady jejich zdravotního stavu. Znepokojivým zjištěním může být také 

několik vyjádření zmiňujících nedostatečnou nabídku sociálních služeb. Ty tedy nějakým 

způsobem reflektují potřeby osob s roztroušeno sklerózou. V některých regionech jich ovšem 

nemusí být dostatek a faktem zůstává, že stále jediná služba zaměřena právě pro tyto klienty je 

ta v Zirči. Proto má v obou případech (jak v oblasti informací, tak oblasti podpory duševního 

stavu) roli komunita lidí, kteří se nachází ve stejné nebo podobné situaci. V takovém případě 

totiž mohou sdílet již své zkušenosti a dříve nabyté znalosti. Zároveň nemocní oceňují také 

pochopení, které pro ně člověk se stejným nebo podobným zdravotním stavem má. Tyto setkání 

většinou pomáhají zorganizovat v textu dříve zmíněné nadace a pacientské organizace. 

Dostupné zdroje se shodují, že sdělení diagnózy je velmi důležitá událost, která by měla být 

provedena vhodně a citlivě. Takové „správné" sdělení informací lze také považovat za součást 

dobré péče. Dostatečná informovanost je spojována s akceptací nemoci i nastavením vhodné 

péče. Nedostatek informací může u pacientů vyvolávat také úzkostné pocity. Potřeba informací 

je propojována i s pochopením svého stavu, které je nutné k aktivnímu zapojení se pacienta do 

léčebného procesu. Některé zdroje zmiňují, že v oblasti poradenství jsou poskytovány 

nedostatečné informace a problém s dostatkem informací je zaznamenán také u praktických 

lékařů. Přitom specialisté jsou jako hlavní zdroj podpory uváděni také jen zřídka. Nemocní se 

setkávají mimo jiné i s protichůdnými informacemi od různých odborníků. Do úvahy j sou brány 

shodně i psychologické intervence, které by neměly být dostupné pouze nemocným, ale také 

jejich nejbližším, kteří jsou do nové situace často aktivně 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 popsanými tématy jsou úzce spojovány také obavy z budoucnosti a zachování naděje. 

V různých kombinacích tyto oblasti byly skloňovány v podstatě u všech šesti případů. 
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Roztroušená skleróza je, jak již bylo několikrát popsáno, nemoc, která do života nemocného 

vnáší velkou míru nejistoty. Nemocný neví, co zapříčinilo jeho onemocnění, ani jak ovlivní 

jeho život. Přesto si mnozí snaží zachovat v životě naději a víru, že jejich zdravotní stav je 

nebude postupně více a více omezovat. Věří, že se stále budou moci v nějaké míře účastnit na 

společenském životě a zachovat si alespoň nějakou část svých aktivit. Z literatury vyplývá, že 

tyto oblasti také v mnohém ovlivňuje možnost vykonávat výdělečnou činnost. V této 

diplomové práci tomuto tématu ale nebyla věnována zvýšená pozornost, přes to, že v některých 

rozhovorech bylo okrajově zmíněno. Více než o profesním životě účastníci tohoto výzkumu 

mluvili o možnosti seberealizace jako takové. 

Pocity nejistoty mohou zásadně ovlivňovat udržení naděje. Naopak mít zmiňovanou naději je 

důležité také pro kvalitu života, která je tím „zvyšována". Nemocní se často potýkají se 

strachem, že jejich nemoc bude příčinou určité stigmatizace jich samotných a bude mít také 

dopad do pracovního života. Tyto obavy vyvolávají potřebu dlouhodobého plánování, které je 

ovšem opět ohroženo nepředvídatelným zdravotním stavem. Udržení naděje a přijetí své 

nemoci patří k základním potřebám, které ke zvládnutí chronického onemocnění patří. Nejistota 

spadá do oblasti běžných zkušeností osob s roztroušenou sklerózou a pochopení těchto 

zkušeností může sloužit jako významný faktor při zlepšení péče o ně. (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 

Před samotným zahájením rozhovoru byl vždy s každým účastníkem podepsán oboustranný 

informovaný souhlas a konzultován jeho význam, stej ně j ako účel výzkumu. Souhlas obsahoval 

potvrzení o zletilosti účastníka a jeho diagnóze. Dále byli všichni poučení o tom, že z výzkumu 

mohou kdykoliv a bez udání důvodu odstoupit. Byla jim zaručena také anonymizace jejich 

osobních dat. Účastníci souhlasili s nahráváním rozhovoru a s citováním vybraných částí 

z transkripce. Souhlas byl podepsán ve dvou vyhotoveních. Jedna kopie zůstává v úschově 

u autorky diplomové práce. 

Souhlas byl také získán od pracovníků Domova sv. Josefa. Tentokrát se jednalo o ústní dohodu 

mezi nimi a autorkou práce. Byla tak zvíce zdrojů potvrzena možnost provést rozhovory 

s aktuálními klienty zařízení. Pracovníci navíc pomáhali s vytipováním vhodných klientů pro 

zařazení do výzkumu. S rozhovory samozřejmě museli samotní klienti souhlasit a nijak tím 

nebyl narušen klientův pobyt ani samotný chod zařízení. 

Při rozhovorech také nastaly situace, kdy konkrétně jeden z účastníků výzkumu navrhl 

vzájemné týkání, avšak sběr dat ani jejich analýza tímto nebyly nijak ovlivněni. 

Nahrávky rozhovorů a další vypracované techniky, jsou zabezpečeny u autorky práce, která 

jako jediná k nim má přístup. Budou uchovány pouze do doby, než proběhne úspěšná obhajoba 

diplomové práce. 

Limity studie 

Limity studie jsou faktory, které ukazují celkový kontext případové studie a to, čím a jak mohla 

být ovlivněna. (Chrastina, 2019) 

Chrastina (2019, s. 239) uvádí „čtyři úrovně, na kterých může být případová studie ovlivněna: 

limity na straně výzkumníka 

limity na straně případů 

limity na straně užitého metodologického rámce 

limity na straně zkoumané reality " 

Na straně výzkumníka se jednalo především o limit v podobě první zkušenosti s uskutečněním 

kvalitativního výzkumu. Tuto nezkušenost provázela také nervozita, která byla patrná 
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především v úvodu každého rozhovoru. Limitem také bylo prostředí, ve kterém byly rozhovory 

uskutečněny. V Domově sv. Josefa nebyla autorka práce schopna zajistit zcela klidné a tiché 

prostředí, ve kterém by se nacházela pouze ona a účastník výzkumu. Chybné mohlo být také 

zařazení více rozhovorů v jednom dnu, kvůli kterému došlo k nedodržení smluveného časového 

harmonogramu s některými účastníky výzkumu v jednom místě. Limity studie lze najít i na 

straně případů. Zde by se dalo poukázat na zdravotní stav účastníků, který nedovolil 

vypracování technik sběru dat tak, jak bylo plánováno, a proto tento sběr u každého případu 

proběhl trochu jinak. Data mohla být ovlivněna i tím, pokud měl případ nějakou zkušenost 

s Domovem sv. Josefa. Limitem mohla být také (ne)ochota vyprávět vlastní příběh příliš 

podrobně a aktuální psychické rozpoložení daného případu. Limity na straně využitých 

technik sběru dat by se daly propojit se zdravotním stavem dotazovaného a jeho sníženou 

schopností tyto techniky absolvovat, jak již bylo popsáno. Za limity na straně zkoumané 

reality by se daly označit využité zdroje v teoretickém rámci, které byly vyhledávány pouze 

v českém nebo anglickém jazyce, případně překlad a interpretace daných zahraničních zdrojů. 

Každá země má také nastavenou jinak vlastní politiku podpůrného systému. 
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Závěr 

Předložená diplomová práce se věnuje zkušenostem a potřebám osob s roztroušenou sklerózou. 

Je zde nabízeno několik úhlů pohledu, ale ústředním tématem je poradenský, potažmo 

podpůrný, systém v České republice. 

Z uskutečněného výzkumu je patrné, že pro nemocné je velmi důležitou podpůrnou součástí 

života rodina. Je zde ozřejměno, ve kterých etapách nemoci nabral význam rodiny na 

důležitosti. Nejsou zde ovšem zmíněny pohledy samotných blízkých a když už, tak jsou 

interpretovány pouze z pohledu člena rodiny s onemocněním. Proto by pro zjištění a případné 

nastavení efektivní intervence v souvislosti s blízkými osobami, bylo vhodné provést další 

výzkum, který by informace zjišťoval právě z jejich perspektivy. 

Případy zařazeny do této studie se většinově shodly na tom, že v České republice není dostatek 

nabízených podpůrných služeb, případně dostatečně nereflektují jejich potřeby. Toto zjištění 

by bylo vhodné ověřit navazujícím výzkumem, který by musel mít již ovšem rozšířenou 

skupinu účastníků. Až na základě takového kvantitativního výzkumu by bylo možné přijít 

s podloženým doporučením do praxe, které by mohlo podat návrh na to, jaká služba by nově 

mohla vzniknout, potažmo jak by již existující služby mohly být doplněny. Za dobrý příklad 

může být předložen Domov sv. Josefa, který je ovšem ve svém zaměření stále osamocen a pro 

mnohé těžce dostupný. Navíc jeho kapacita je také omezena. 

Ze získaných informací také vyplývá potřeba multidisciplinárního týmu, který by se o tyto 

pacienty dokázal postarat a zabezpečit uspokojení jejich potřeb. Aktuální stav ve většině „RS 

center" je již jistě jiný, než jak případy popisovaly své dávné zkušenosti. Výstražným signálem 

by ovšem mohlo být, že některé popsané negativní zkušenosti nebyly z tak dávné doby. V tomto 

ohledu by například mohl být rozšířen pracovní tým jednotlivých center. Z praxe lze poukázal 

na centrum v Teplicích, jejichž členem je také sociální pracovník. Tato pozice je však napříč 

republikou naprosto ojedinělá. Zde autorka práce vidí prostor pro zkvalitnění péče o osoby 

s roztroušenou sklerózou. Sociální pracovník by v každém centru mohl také být i jakousi 

„spojkou" mezi navazujícími službami, dalšími odborníky a informačními zdroji, které by 

klientům usnadnily přijetí nemoci a pomohly se zlepšením mnohdy špatné životní situace. 
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