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ABSTRAKT

Ustiednim tématem mé bakalaiské prace je socidlni udalost v podob& nemoci
roztrousena skler6za a zjistovani skutecnosti, jestli je socialni systém k lidem s touto
chronickou nemoci pfatelsky a zda odpovidd potfebam téchto lidi. Kvalifikani prace
studenta oboru Charitativni a socialni prace je zaloZzend na znalosti socidlniho systému a
schopnosti poméhat lidem, které potkala v Zivoté nepfizniva socidlni udalost, jako je
napiiklad roztrousend skler6za. V teoretické ¢asti jsem se zaméfila na teoretické vymezeni
samotné diagndzy, na jeji socidlni dopady pro Zivot nemocnych. Také na teoretické
vymezeni pojmoslovi, jako je socialni udalost, davky pro osoby se zdravotnim postiZzenim,
pracovni neschopnost, invalidita a dal§i. V praktické casti jsem prostor vénovala

kvalitativnimu vyzkumu, pfedstavila jsem ctenaiim rozbor rozhovort a také kazuistiku.

Kli¢ova slova: RoztrouSena skleréza, socidlni systém, socialni udalost, socidlni
poradenstvi, pracovni neschopnost, invalidita, invalidni dichod, davky pro osoby se
zdravotnim postizenim, socialni dopady nemoci, chronicky nemocny pacient, pacientské

organizace, kvalitativni vyzkum, ptipadova studie, kazuistika.

ABSTRACT

The main theme of my thesis is the social event in the form of multiple sclerosis
and finding out if the social system is friendly to people with this chronic disease and
whether it corresponds to the needs of these people. The student's qualification work is
based on the knowledge of the social system and the ability to help people who have
experienced an unfavorable social event in their lives, such as multiple sclerosis. In the
theoretical part | focused on the theoretical definition of the diagnosis itself, on its social
impact on the life of patients. Also on the theoretical definition of terminology such as
social event, benefits for people with disabilities, incapacity, disability and more. In the
practical part | devoted the space to qualitative research, | introduced to the readers an

analysis of interviews and also a case report.

Keywords: Multiple sclerosis, social system, social event, social counseling, incapacity for
work, disability, disability pension, benefits for persons with disabilities, social impacts of
the disease, chronically ill patient, patient organizations, qualitative research, case study,

case report.
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UvVOD

Nastavaji-li v nasem zivoté pfiznivé zmény, povazujeme to za spravedlivé a
zékonité. Pokud se vSak piihlasi t€zka nemoc, pfipadd nam to nespravedlivé, absurdni a
Sokujici. Kdyz zédvazné onemocnime, sebevédomi, pycha, rozlicné iluze i jistoty vezmou
za své. Idealizovany vnéjsi svét se v tomto okamziku pfed naSima o€ima rozpada. Avsak
nas sentimentalni vztah k oblibenym nepravdam a povrchnostem nezni¢i ani tézka nemoc.
Jen malokteré nemocné v této chvili napadne, Ze by napi. méli okamzit¢ skoncovat
s konkrétni zivotni strategii, z niz vzes§lo dlouhodobé stradani a stres. Nebo ze by uz méli
pfestat patrat po cizich vlivech a provinénich, napt. v dadlavach minulych zivott (Pesek,

Novotny 2013, s. 12).

Charitativni a socialni prace je zaloZend na znalosti socidlniho systému a jeho
prinosu pro ruzné kategorie osob, pro které je vyuziti nabidky tohoto systému rozhodujici
pro udrzeni kvality zivota 1 po tom, co jim do n¢j jako socialni udalost vstoupila diagndza

roztrousené sklerozy.

Cilem mé prace je zmapovat potieby 0sob s roztrousenou sklerézou v socialni
oblasti a ovéfit, jestli nastaveni socidlniho systému odpovida jejich skute¢nym potiebam.
Ze sveho laického pohledu pacienta s touto diagndzou, vidim problém v tom, Ze pacient
s diagn6zou RS vétSinou v prvnich letech nemoci na prvni pohled vypada, jak mnozi fikaji,
zdravé. Proto jsou mnohdy obéti tohoto predsudku. Také dobfe vim, jak t€zké je nalézt
porozuméni pro svou situaci, predevS§im z toho divodu, ze lidé, ktefi vam maji pomoci,
nejsou mnohdy schopni kompetentné zhodnotit vase potreby. Hlavnim pfinosem mé prace
je ovéfit, jakou roli hraje socialni systém ve vztahu k zivotni spokojenosti pacientil a zjistit,
jaky je socialni status ¢lov€ka s nemoci roztrouSend skleréza (dale budu ve své praci
pouzivat obecné znamou zkratku RS). Zjistit, jaké jsou dopady nemoci na socialni
fungovani pro takové lidi. Zjistit, jaky vliv ma subjektivni vniméni Zivotni situace
nemocného RS na jeho zdravotni stav. Ovéfit, zda mira Zivotni spokojenosti ¢loveéka s RS

souvisi s mirou podpory socialniho systému.

V prvni €asti prace jsem se rozhodla vénovat zvlastni pozornost vyc¢tu ptiznak,
kterymi pacienti s RS trpi a které maji vliv na kvalitu jejich zivoti. Mnohé z téchto
ptiznakll nemoci jsou dlouhodobé na prvni pohled malo zietelné, o to vice komplikuji
zivoty nemocnych. PopiSu zmény v Zivotni situaci nemocnych.
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Vybrala jsem si metodu kvalitativniho vyzkumu hlavné z toho davodu, ze mi
umozni hlubsi prozkoumani daného tématu. Ve vyzkumné cCasti prace vyuziji metod
kvalitativniho vyzkumu, kazuistickou praci s polostrukturovanym rozhovorem. Vyzkumny
vzorek tvori lidé, ktefi jsou stale jest¢ dosazitelni, co se tyka Zivota v domdacim prostiedi,
kteti vice ¢i méné ziji ,,béznym* zplisobem Zivota.

V nékterém pfistim vyzkumu bych se rdda zaméfila i na osoby s touto diagn6zou
Vv pokrocilejsich fazich. Tito lidé budou jiz htfe dostupni z toho davodu, ze v situaci, ve
které se nemocni vétSinou nachdzi, je nuti vyuzivat riznych pobytovych a jinych sluzeb.

Tim padem i jejich zivotni potieby jsou jiné.



TEORETICKA CAST
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1 PODSTATA ONEMOCNENI ROZTROUSENA SKLEROZA,
VYSKYT

Roztrousena skleréza (RS) je v rozvinutych zemich nejcastéjsi pfi¢inou progresivni
neurologické invalidity u mladych nemocnych. Pacienti maji akutn¢€ vzniklé neurologické
obtize (ataky, exacerbace), nebo pozvolny rozvoj neurologické disability. Ataky mohou
mit podobu jakychkoli neurologickych piiznaki typickych pro RS a trvaji nejméne 24
hodin, vétSinou ale dny, mén¢ ¢asto tydny. Po atakach nasleduje ¢aste¢nd, nebo téméi plna
uzdrava. Podstatou nemoci je zanét s autoimunitnimi rysy. Cilem imunitniho utoku je
myelin, obalujici nékteré nervové drahy v centrdlnim nervovém systému (CNS), tedy
mozku a miSe. V zanétlivych loziscich jsou kromé myelinu ni¢ena v rizné mife nervova
vlakna. Ztrata nervovych vldken je u roztrousené sklerézy podstatou trvalé invalidity.
Onemocnéni se vyskytuje nejcastéji u Zen a u indoevropské populace. Prevalence
V populaci (vyskyt na 100 000 obyvatel) je kolem 1-2 promile, pokud se roztrousena
skler6za vyskytuje v piibuzenstvu, zvySuje se prevalence na 3-4 %. Jestlize onemocni
jedno z jednovajecnych dvojcat, ma druhé 30-40% Sanci onemocnét také. Pti¢inami vzniku
RS jsou genetické vlivy, vyznamny je také vliv prostiedi. Za prokazané rizikové faktory se
povazuje infekce virem Epsteina-Barrové, koufeni a nedostatek vitaminu D. Posledni
na rovniku. Nové¢ zjisténym rizikovym faktorem je obezita, zvlasté¢ v obdobi puberty. To
souvisi nejspiSe s prozanétlivou funkci leptinu, produkovanému tukovymi bunkami

(Havrdové et al. 2015, s. 11,12).

1.1 Nazev — Neni sklerdza jako skleroza

Lensky (2002) pise, Ze v u¢eném jazyku sclerosis cerebrospinalis multiplex znamena
totéZ, co mnohocetna nebo roztrousena skler6za mozkomisni. Zkracuje se riizné: v ciziné
inicidlami MS, na Slovensku jako SM, u nas jako RS. Z tohoto monogramu zpopularnéla a
vzila se ,,ereska“ — solidarni oznaceni nemoci i nemocného. Slovo skler6za zaklada urcitou
vicezna¢nost, nebot’ v mediciné neni vzacné a zastfeSuje leccos. Laickou vetejnost
ponejvice svadi k zdmeéné se znaméjsi arteriosklerozou. Rozdil je pfitom diametralni.

Zatimco arteriosklerdza je zalezitosti cévni a druzkou starnuti, RS postihuje nervstvo
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mozku a michy a tyka se mladé a mladsi generace na vrcholu, nebo kolem vrcholu

nejproduktivnéjsiho véku (Lensky, 2002, s. 10).

Lensky dale pise o demyelinizaci pro poskozeni myelinu, bilé hmoty, obalujici
nervova vlakna, kterd jsou vsak rovnéz Casné porusena. Tak vznikaji defektni loziska —
plaky; byvaji mnohotné a nepravidelné rozeseta v prostoru centralniho nervstva, jednak
Vv Case v postupnych narazech. Skler6za, vlastné jizva, je pak jiz jen findlnim uklidovym
disledkem mistniho tkanového rozpadu, pomnikem napachané Skody (Lensky, 2002, s.
11).

1.2 Vék a zacatek nemoci

Lensky (2002) piSe, ze primérny vek prvnich projevl se pohybuje v rozmezi 25 az 32
roku véku a kulminuje tésné pred 30. rokem. U Zen o néco dfive. Mezi vékem 20-40 let
propukaji dvé tretiny RS. Valis§ a kol. (2018) toto potvrzuje, upfesiiuje, ze pramér je 31,7
let, 10 % ptipadt je diagnostikovano pted 20. rokem a kolem 5 % po 50. roce Zivota. Vali$
a kol. jesté udava, Ze pacienti pii odpovidajici 1é€bé dosahuji prakticky stejné stiedni délky
Zivota jako ostatni obyvatelstvo, témét 40 % se doZije 70 let. Nejméné polovina umrti
pacientt s RS je v disledku onemocnéni a dalSich 15 % v dusledku sebevrazdy, coz je vic
nez u zdravych lidi. VétSina pacientil ztrati pred smrti schopnost chodit; celych 90 % ale je

schopno chlize po deseti letech od poc¢atku onemocnéni a 75 % po 15 letech (Valis a kol.
2018. s. 15).

1.3 Chronicky nemocny pacient

Kiivohlavy (2002) piSe, Ze chronickd nemoc se na rozdil od té akutni vétSinou
pfiblizuje pomalu — plizivé. Castokrat si dany ¢lovék ani neuvédomuje, Ze je vlastng
nemocen. Nejen to, ten, u n¢hoz se objevuje chronické onemocnéni, ¢asto k nému zaujima
faleSny postoj. Diva se na ného jako na akutni onemocnéni — jako na néco, co v pomérné
kratké dobé ziejme odezni a bude zase dobfe. Neuvédomuje si, Ze s touto nemoci nejen

bude zit dlouho, ale s velkou pravdépodobnosti az do smrti (Kfivohlavy, 2002, s. 129).

Kiivohlavy (2002) dale uvadi, ze onemocnéni ma Casto sttidavy charakter. Pacient
prozivé rizné dlouha obdobi, kdy mu je docela dobie. Poté se vSak v dasledku chronického
onemocnéni objevi zmény a obdobi, kdy mu nemoc nic nepfipominalo, je pry¢. Rika, Ze je
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mozné pozorovat mnoho problémil — nejen fyzickych, ale i psychickych a socialnich — jak
u toho, kdo chronickym onemocnénim trpi, tak u lidi kolem ného. Existence chronického
onemocnéni je podle autora faktem, s nimz se musi ten, kdo je touto nemoci postizen,
vyrovnavat. Obecné je mozné fict, Ze ho chronickd nemoc dostava do stresu. Tento stres
musi zvladat. U chronicky nemocnych lidi byly pozorovany uréité odchylky chovani od
chovani jinak zdravych lidi. Odchylky se tykaly jak jejich vnitiniho prozivani této
chronickou nemoci zménéné situace, tak jejich socialniho zZivota — jejich vztahu s druhymi

lidmi (Kfivohlavy, 2002, s. 130).
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2 KLASIFIKACE ROZTROUSENE SKLEROZY

Pribéh RS je u kazdého ¢loveka jiny. U nékoho probiha onemocnéni relativné mirné,
s dobrou odezvou na 1écbu, u nékoho pak muze vést k rychlé invalidizaci, bez sebemensi
reakce na nejmoderngjsi 1écbu. VéEtSina pacientli pak bude mezi témito extrémy. Obecné
muzeme vyclenit nékolik zasadnich typd prubéhu nemoci. Vali§ a kol. (2018) piSe, ze
VvV roce 1996 americka Narodni spolecnost pro RS standardizovala definice ¢tyi forem/stadii

RS.

Relaps remitetni (RR) je charakteristicka stfidanim atak a remisi a trva zpravidla
nékolik let. Jedna se o nejéastéjsi formu RS, kterou onemocnéni zacind az u 85-90 %
pacientl. Dochazi po nich vétSinou k ¢asteéné az uplné remisi. V pocatcich ma zhruba
polovina pacientll jen nepatrné obtize, coz doty¢né nepifimé&je vyhledat 1ékatskou pomoc.
U této formy je mozné, ze nastane pouze jedina ataka, nasledovana i mnohaletou remisi

(Valis a kol., 2018, s. 35-37).

Sekundarné progresivni forma (téZ chronicko-progresivni, SP) nasleduje RR formu
RS. V nékterych ptipadech vSak k vyvoji nemoci do této formy dojit nemusi. K této formé
RS dochazi tehdy, kdyz organismus vycCerpa své regeneracni schopnosti. Dochézi pti ni k
mirnému nartstu invalidity. Tato forma se hiife ovliviiuje 1éky. Median mezi pocatkem
relaps-remitentni formy a jejim ptechodem v sekundarné progresivni je 19 let (Valis a kol.,

2018, s. 35-37).

Primarné progresivni forma (PP) postihuje pfiblizné 10-15 % pacientl, ktefi po
prvotnich symptomech RS neméli nikdy obdobi remise. Je charakteristickd pozvolnou
progresi obtizi a invalidity od poc¢atku onemocnéni, bez jakychkoliv, nebo pouze vzacnych
a minimalnich remisi a zlepSeni. Pfipadné remise nejsou vyrazné oddéleny od atak. Vznika
u pacientt v pozdéjsim veku, priblizné ve véku kolem 40-50 let. Tato forma je obtizné

ovlivnitelna 1éky (Vali§ a kol., 2018, s. 35-37).

Relabujici progresivni forma je velmi vzacna a nejméné bézna forma RS. RS je u ni
od pocatku progresivni, po atakdch nedochazi k zaddnému, ¢i minimalnimu zlepSeni a
kazdy relaps zanechava trvalé neurologické poskozeni. Jedna se o nejhtife 1é¢itelnou formu
RS, kterd béhem obdobi nékolika let vede k invalidité, a jez se nejcastéji vyskytuje u lidi

starSich 40 let (Valis a kol., 2018, s. 35-37).
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2.1 Predikce rozvoje roztrousené sklerozy

RS je onemocnéni velmi riiznorodé a u kazdého pacienta probihda uplné jinak.
Neexistuji dva pacienti, kteti by méli stejné ataky ve stejnych ¢asovych odstupech, stejny
Klinicky nalez, totozny nalez na magnetické rezonanci a shodnou odpovéd’ na 1écbu. Proto
nelze nikdy pifesné vyslovit prognézu pro konkrétniho pacienta, vzdy vychazime ze
statistickych udaji. Cilem dnesni terapie (a zejména té budouci) je usit kazdému pacientovi
lécbu na miru dle vSech dostupnych informaci (Aktivni Zivot, RS-prognostické faktory

[online]).

Vali§ a kol. (2018) piSe, ze studie, které se zabyvaly pfirozenym vyvojem
onemocnéni, konstatovaly, Ze pfitomnost relapsu béhem prvnich dvou let nemoci a doba
mezi prvnim a druhym relapsem predikuji vyvoj disability a dosaZeni EDSS 6,0. Relaps
v prvnich péti letech nemoci je prediktivni k rozvoji disability ve vztahu k nasledné
sekundarni progresi. Progrese disability je zna¢né individualni u kazdého pacienta, i mirné
zhorSeni nélezu miZze ovlivnit pracovni schopnost a kvalitu Zivota. Proto je zcela
racionalni ¢asné zahdjeni 1écby po stanoveni definitivni diagndézy RS a ¢asné eskalace pfi

selhani prvoligové 1é¢by (Valis a kol., 2018, s. 66-68).
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3 SYMPTOMY ROZTROUSENE SKLEROZY

Pribeh a charakter onemocnéni ma rozhodujici vliv na vyvoj Zivota nemocného, at’ uz
v oblasti rodinného souziti, tak 1 v oblasti zaméstnani. Ma vliv na celkovou socialni situaci
¢loveka. Proto si myslim, ze z hlediska pochopeni situace nemocného v celé §ifi dopadu na
jeho zivot, je velmi dulezité charakterizovat celou skalu symptomti nemoci. Bartdkova
(2018) dale piSe, ze klinické piiznaky u RS zasahuji do vSech oblasti zivota pacientd —
nejednd se jen o ziejmé viditelné ptiznaky, jako je porucha chiize, zraku, hybnosti, ale i o
»heviditelné™ a v mnohych ptipadech pro pacienta i vice obtézujici ptiznaky, jako je unava,

poruchy paméti, deprese, bolesti (Bartdkova, 2018, s. 5).

3.1 Poruchy zraky

Valis (2018) pise, ze mezi nejcastéjsi inicialni ptiznaky onemocnéni patii porucha
zraku charakteru retrobulbarni neuritida, resp. zanétu zrakového nervu. Nahle, ¢i v priabéhu
nckolika dni dochdzi u nemocného k ¢astecné, nebo uplné ztraté zraku na jednom oku.
Mnoho pacientll popisuje soucasné za okem lokalizovanou bolest, kterd se horsi pohybem
ocniho bulbu. Pfiblizné€ u poloviny nemocnych dojde k uplné upravé, ve zbylé poloviné
dojde u vétSiny postizenych k signifikantnimu zlepSeni nalezu. Nésledkem retrobulbarni
neuritidy je tzv. Uhthoffiv fenomén. Jde o pfechodné zhorSeni zraku na oku, dfive
postiZzeného retrobulbarni neuritidou a manifestuje se pii zvySené zatézi nemocného (stres,

unava, horecka) (Vali§ a kol., 2018, s. 23-24).

3.2 Zmény citlivosti

Probihaji rGzné. Podnét na ki0zi je vniman slabéji (hypestézie), nebo silnéji
(hyperestézie), nebo odlisné (dysestezie); objevuji se spontanni vjemy jako brnéni,
mravenceni, palCivost (parestézie). Jsou proménlivé, st¢hovavé na koncetinach, trupu,
pasovité, v obliceji. Zajimavym ukazem je pocit vyboje elektrického proudu: pii veétSim
predklonu hlavy vystieluje ostry zasleh podél patere do nekteré koncetiny. (Lensky, 1996,
s. 9). Mohou se projevit 1 pocity bolesti, obvykle jako rany ptiznak choroby. (Vagnerova,
2014, s. 137). Havrdova uvadi, ze uvedené pocity na riznych ¢astech téla jsou velmi Caste,
a to 1 na zacatku nemoci. Bohuzel jsou casto ptehlédnuty a zanedbany a ke stanoveni

diagnozy nevedou (Havrdova, 2015, s. 29).
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3.3 Motorické poruchy

Zaviseji na lokalizaci postizeni. V disledku poSkozeni pyramidovych drah dochazi
k omezeni a né€kdy k uplné ztraté hybnosti koncetin. Mozeckové poruchy se projevuji
poruchami koordinace, rovnovahy a tfesem. Nemocny se pohybuje nejisté, chiize je
klopytavd a neobratna. (Vagnerova, 2014, s. 136). Havrdovd uvadi, Ze nejcastéjSim
projevem v pozdéjsich stadiich RS je spastické paraparéza dolnich koncetin, projevujici se
jako porucha chiize omezujici pacienta v dosahu a jistot¢ chlze, neschopnosti
popobéhnout, poskocit na jedné nebo obou nohach. Motorické postizeni hornich koncetin
se zprvu muze projevit jako neobratnost, zpomaleni pohybu, mize vsSak jit i o vznik
jednostranné hemiparézy (jednostranné postizeni horni a dolni koncetiny) s podobnym
nalezem, jako viddme u cévni mozkové ptihody. Havrdova dale popisuje, ze Gplna ztrata
hybnosti (paraplegie) je Castd v termindlnich stadiich RS a byvé spojena s t€z8i poruchou
citlivosti, kterd spolu s imobilizaci pacienta vede k rozvoji dekubiti a svalovych

kontraktur, jeZ jsou naro¢né na osetfovatelskou péci. (Havrdova, 2015, s. 30-31).

3.4 Mozeckové a vestibularni poruchy

Mozecek a vestibuldrni systém reguluje jemné pohyby koncetin, koordinuje jemné
pohyby koncetin a o€i, podili se na udrzeni vzpiimené polohy téla, na udrzovéani
rovnovahy. Postizeni mozecku je dal§im, velmi nepfiznivym prognostickym faktorem, jeho
objeveni se na pocatku nemoci vede k rychlej$i a zavaznéj$i invalidizaci nemocného.
Tézky ttes je velmi obtéZujici a minimalné reaguje na 1é€bu. Mezi klinické obtiZe se fadi
ataxie — neschopnost trefit cil pii zachovani svalové sily, neptfesnost pohybti horni
koncetiny, porucha stability, neschopnost stoje s nohami u sebe, poruchy koordinace chiize
(miize pfipominat vravorani po poziti alkoholu), nystagmus (mimovolny kmitavy pohyb
oc¢i). Postizeni koordinace feCovych a dychacich svali se projevi poruchou feci, fec je
typicky skandovana — slabiky jsou jakoby nasekany a vyrazeny, kolisa i hlasitost projevu,
objevuje se mozeCkovy tfes, ktery neni pfitomen v klidu, ale objevuje se pii pohybu
koncetiny a jehoz rozkmit se zvétSuje s piibliZzovanim se koncetiny k cili. MlzZe byt
pfitomen 1 ties hlavy, krku, trupu, hlasivek, poruchy vestibularni — zavrat¢, pocit nejistoty,

nebo rotace v prostoru, nystagmus, uchylky trupu a koncetin (Bartdkova, 2018, s. 12).
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Koordinace pohybt je nutna i pro takové motorické ¢innosti, jako je tvorba feci a
polykaci akt. (Havrdova, 2015, s. 32). Porucha verbalniho projevu, zejména jeho formalni
stranky. Pro nemocné v pokroc¢ilém stadiu choroby byva typicka skandovana tfec se
zpomalenou dikci, se zdrazy a vyrdzenim zacatku slov. Jde o projev mozeckového
postizeni. Porucha koordinace mluvidel, tj. dysartrie, je signalem narusené korové kontroly

feCového projevu (Vagnerova, 2014, s. 136,137).

3.5 Pseudobulbarni syndrom

Projevuje se potizemi v ovladani jazyka a polykani, nepiesnosti artikulace a ztratou
mimiky. Nepiijemnym projevem je nutkavy pla¢ ¢i smich, k némuz nemocny nema zadny

divod, ale nemlze se mu ubrénit (Vagnerova, 2014, s. 137).

3.6 Sfinkterové poruchy

Samostatné nebo jako prvni pfiznaky nemoci se urologické problémy vyskytuji u 9 %
pacientt, v kombinaci s dal§imi aZ u 80 % pacientt. U 2 % mohou byt jedinym pfiznakem
onemocnéni. Po 10 letech trvani nemoci trpi dysfunkci dolnich mocovych cest az 96 %
pacientl (Schultz-Lampel et al., 1997; BureSova et Vidlar, 2014). Havrdova pise, Ze drahy
ovladajici moceni, svéraCe a sexudlni funkce jsou velmi dlouhé. Zac¢inaji v ¢elnim laloku
(centrum, kde se rozhoduje o tom, zda je spole¢ensky vhodné se vyprazdnit), piepojuji se
vV mozkovém kmeni a jdou celou michou do sakralnich oblasti, kde vystupuji z michy
periferni a vegetativni nervy, ovladajici vlastni sfinkterové funkce. Dale uvadi, Ze vétSinou
je mira sfinkterovych poruch v korelaci s mirou pohybové poruchy dolnich koncetin.
Obtize vétsinou zacinaji jako tzv. urgence (pocit, Ze se pacient musi nutné¢ vymocit nebo
dojde k pomoceni — tento pocit neni zavisly na mife naplné¢ mocového méechyie). Dale

muze dochazet k pocitu netiplného vymoceni (retence) (Havrdova, 2015, s. 33).

3.7 Unava

Valis a kol. (2018) piSe, ze je prokazano, ze unava patii mezi nejCastejsi (vyskytuje se
az u 90 % pacientil) a nejvice pacienta zatézujici projev onemocnéni. U pacientll s RS, na
rozdil od bézné tinavy zdravych jedincd, se jedna o patologickou unavu. Vice nez polovinu

nemocnych s RS ovliviiyj tnava v béznych dennich aktivitdich. Nejméné tietina pacientt ji
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ptiklada nejvétsi vyznam z faktord ovlivityjicich kvalitu Zivota. Pfi¢ina nadmérné tinavy je
dosud nejasnd. Jednim ze zakladnich faktorti je primarni poSkozeni centralniho nervového
systétmu a dysfunkce imunitniho systému, zpiisobena vlivem protizanétlivych cytokind,
ztraty axonu a ovlivnénim endokrinniho systému. Vyznamny vliv maji také sekundarni
faktory onemocnéni, jako bolest, poruchy afektivity, spanku, deprese a nezaddouci ucinky

farmakoterapie. (Vali$ a kol., 2018, s. 25).

3.8 Kmenové syndromy

Jsou opét nepfiznivym prognostickym znamenim pro vyvoj nemoci. Navic miize
(vétsinou v pozd¢jSich stadiich nemoci) dojit k fatdlnimu postizeni zivotné dulezitych
center. Havrdova piSe, Ze vedle paréz, poruch citlivosti a dalSich, jde nej€astéji o okohybné
poruchy, projevujici se mimovolnimi o¢nimi pohyby. Dalsi poruchou je obrna licniho
nervu a neuralgie trojklaného nervu. Ta je u RS 300krat Castéjsi, nez v bézné populaci.
Dale uvadi, ze v pozdnich stadiich RS mtize dojit i k poskozeni bloudivého nervu, a mohou
se projevit poruchy autonomniho nervového systému, vcetné poruch srde¢niho rytmu

(Havrdova, 2015, s. 35-36).

3.9 Zmény psychickych funkei

Vagnerova (2014) piSe, Ze zmény psychickych funkci odpovidaji poSkozeni urcité
oblasti CNS demyelinizaci. MlzZe je ovlivnit i stres, ktery nemocny v souvislosti
s chorobou a jejimi dasledky proziva. Vagnerova vysvétluje, Ze pri¢iny depresivity jako
nejvyznamnéjSiho projevu nemocnych s RS jsou vesmés kombinované, mize jit i o
dasledek neuropatologické zmény v oblasti limbického systému, komplexnich
neuroendokrinnich a neuroimunologickych zmén, ¢i o vedlejsi ucinek 1écby (napft.
kortikoidy), ale 1 o negativni reakci na stres, spojeny s chorobou (s novymi atakami,
zhorSenim stavu, s narustem zavislosti a socidlni izolaci). ZavaZnost izolace neodpovida
neurologickému nalezu. Subjektivné je onemocnéni tizivé zejména pro védomi jeho
progresivniho charakteru. Dvaatficetilety pacient se vyjadiil dost pfesné: ,,Nejhorsi je, ze
tahle nemoc trva dlouho a stejné vede jen k totalni bezmocnosti. Clovék se nakonec vlastné
rozpadne.“ Nékteré zmény emocniho prozivani jsou disledkem primarniho postizeni CNS

(Vagnerova, 2014, s. 137).
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3.10 Deprese

Postihuje az polovinu pacientli s RS. Je Castd jiz v prvnim roce nemoci, kdy je pacient
vystaven otazkam: Proc¢ ja? Jaka bude moje budoucnost? Budu muset opustit zaméstnani?
Zvladnu vychovat déti? Kdo se o mé postard? S postupem nemoci se spektrum otazek
meéni, ale nejista budoucnost, pocit bezmoci a hnévu neustupuje. Vyrovnani se s nemoci je
v kazdé fazi tézké. Deprese také vyznamnou mérou snizuje kvalitu zivota a zhorSuje
akceschopnost pacienta. Sebevrazdu v pribéhu choroby zvazuje az 25 % pacientil

(Havrdova, 2015).

3.11 Kognitivni postiZeni

Pacienti s RS, ktefi maji kognitivni postizeni, maji vice problémi v zaméstnani.
Kognitivni disfunkce (dale jen KD) je u RS pacientd ¢astéjsi diivod ztraty zaméstnani, nez
fyzické postizeni (napf. chiize o 1 holi nemusi byt diivodem ztraty pracovni schopnosti, ale
postiZzeni kognitivniho vykonu ano). Pacienti se stfedni, nebo téZkou formou KD, mohou
mit potize s aktivitami denniho Zivota a mohou potiebovat osobni asistenci, dale maji
problémy ve spole¢nosti a KD miva u nich dopad na okoli, na rodinné vztahy. Dale jde o
dopad KD na fizeni motorovych vozidel. Navic pacient si mnohdy neni v€dom, Ze by
nebyl schopen bezpe¢né fidit vozidlo. KD muizZe dale ovlivnit adherenci (adherence —
dlouhodoba compliance) k medikaci a jinym terapeutickym reZimim (v€etné napiiklad
rehabilitace), anebo ovlivnéni nacviku techniky aplikace injekci — u 1é¢by interferonem

beta ¢i glatiramer acetatem) (Neurologie pro praxi, Kognitivni disfunkce [online]).
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4 HODNOCENI POSTIZENI A DIAGNOSTIKA U RS

4.1 Stupnice hodnotici postiZeni u RS

.....

uspéesnost 1écby vedla k pokustim o kvantifikaci podle riznych bodovacich, stupnicovych a
indexovych schémat. V ramci Mezinarodni MS federace byla v roce 1983 vypracovana
kategorizace funkcniho stavu a télesného postizeni. Dale piSe, Ze pres vyhrady,
pochopitelné u kazdého schematismu, se v soucasnosti ustalil kladny konsenzus na nejvice
vyhovujici Skale EDSS (Expanded disability status scale), kterou jeji autor John Kurtzke
v roce 1983 doplnil a rozsifil. N&kdy je tfeba vy¢islit rychlost progrese. Matematicky ji
stanovi zlomek: stupen postizeni dle Kurtzkeho se d€li poétem let trvani RS. Napftiklad: u
eresky s patym stupném a délkou choroby 15 let &ini koeficient (5:15) 0,33. Cim nizsi, tim

lépe (Lensky, 2002. s. 77-79).

Stupnice EDSS ma rozpéti 0-10, intervalem kazdého stupné je 0,5 bodu a je znama
tedy 1 jako Kurtzkého stupnice stavu invalidity. Stupnice je zaloZena na standardnim
neurologickém vySetfeni a urcuje stav postizeni u sedmi funkénich systému (FS). Jedna se
o zrak, motoriku, kmenové a mozeckové funkce, sfinktery (svérace), senzitivni obtize a
orientaéni hodnoceni kognitivniho postizeni a Unavy. Déle zhodnocuje chizi, aktudlni
mobilitu a sobéstacnost (vykondvani béZznych dennich aktivit) - funkéni systémy lze tedy

brét jako dopliiujici informace ke stupnici EDSS (EReS tym CR, EDSS [onling]).

4.2 Diagnostika RS

Vali§ a kol. (2018) piSe, Ze ma-li byt co nejdéle zachovano zdravi mozku, je nutné
zahgjit 1é¢bu RS co nejdiive, a to vyzaduje rychlou diagnozu. Pacienti, jejichz 1écba je
zahdjena pozdé&ji, nemaji stejny bendit 1écby jako pacienti se zahdjenim 1écby v €asnych
stadiich nemoci. Zéiklad diagnostiky choroby vyplyva z klinického hodnoceni
pacientovych obtizi a fyzikdlniho vySetfeni, které¢ ukazuje na 1ézi CNS. Nezastupitelnou
roli hraje magnetickd rezonance (MR) mozku a michy, podpofend vySetfenim
mozkomisniho moku. Tyto uvedené parametry zaujimaji klicovou roli v kritériich dle
McDonalda, revidovanych v roce2017. Mezi nejcastéji pouzivané diagnostické nastroje

patii MR, analyza mozkomisniho moku a evokované potencialy (Valis a kol., 2018, s. 28).
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4.2.1 Magneticka rezonance (MR)

Jde o vysSetfeni, které nezatézuje Cloveéka rentgenovym zafenim, nesméji ho vSak
podstupovat lidé, ktefi maji v téle kovy. Podstatou vysetieni je vliv silného magnetického
pole na nékteré Casti atoml organismu. Toto vySetieni je schopno s piesnosti jednoho
milimetru zobrazit mista zménéné tkan€, ¢i abnormné propustné krevné-mozkové bariéry,
jez charakterizuji zanétliva loziska. V nékterych ptipadech lze rozliSit, zda se v takto
postizené tkani vyskytuji rozpadové produkty myelinu, ¢i loziska, kde jiz doslo k jizveni a
ztraté nervovych vldken. Behem vysetieni se ve vySetfovacim tunelu ozyva hluk, pacienti
jsou o tom vcas informovani, nebot’ jejich spoluprace a schopnost pieckat vySetfeni, aniz
by se pohnuli, je ptredpokladem jeho spolehlivého zhodnoceni vySetfujicim Iékafem

(Nadac¢ni fond Impuls, Diagnostika RS [online]).

4.2.2 Evokované potencialy

S dostupnosti magnetické rezonance vyznam evokovanych potencidlti v diagnostice
RS klesd. Piesto si svou dulezitou roli zachovavaji zrakové evokované potencidly
Vv diagnostice zanétu zrakového nervu. Typickym ndlezem je pak prodlouZeni latence viny

P100, ev. rozdilna mezisténova latence viny P100 (Valis a kol., 2018, s. 32-34).

4.2.3 Vysetieni mozkomisSniho moku (likvoru)

Fiedler a kol. (2015) piSe, Ze vySetfeni mozkomi$niho moku pfinési velmi dileZzité
dopliuyjici informace o podstaté onemocnéni a mélo by byt nedilnou soucasti
diagnostického procesu. Vysetfeni je nekomplikované, které lze provést ambulantné.
Jednoznacné je preferovano pouziti traumatické lumbdélni jehly, kterd vyrazné sniZuje
riziko postpunk¢nich bolesti hlavy. Vzdy by mélo byt provedeno zakladni biochemické a

cytologické vySetteni (Fiedler a kol., 2015, s. 6).

Protilatky, Ucastnici se ni¢eni myelinového obalu nervovych vlaken, se pii déleni
Vv elektrickém poli (elektroforéze) ftadi do specidlnich vzorcl, které nazyvame
oligoklonalnimi prouzky, a které lze najit u vice nez 95 procent pacientii s RS. Tvofi
vyznamnou podporu diagndézy RS. Z lumbélni punkce neni tfeba mit strach. Je dilezité
védet, ze dochazi k odbéru moku, nikoli michy a Ze po odebrani 10 ml se mok dotvofi

béhem nékolika minut, protoze se ho béhem dne tvoii kolem ptl litru a kolem michy a
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v mozkovych komoréch je ho jen 150 ml. Ttikrat denné se tedy obnovi (Nadacni fond

Impuls, Diagnostika RS [online]).
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5 LECBARS

Lécba RS se za poslednich dvacet let zasadnim zptisobem zmeénila. Sdéleni diagnézy
RS ptestalo byt pro vétSinu pacientl sdélenim osudu. Existuje, jak standardizovana 1écba
akutni ataky, tak dlouhodoba 1éc¢ba oddalujici invaliditu, véetné postupt jeji eskalace,
I 1écba symptomaticka. Nedilnou soucasti 1é¢by je fyzioterapie a psychoterapie. Lécba tak
vyzaduje komplexni pfistup a multidisciplinarni tym, jehoz podstatnou soucasti je RS
sestra, vzdeland v problematice této choroby vcetné 1écby a monitorovani jejich

nezadoucich ucinkt (Havrdova, 2015).

Pro 1éCbu RS plati, Ze by méla byt zahdjena co nejdiive od stanoveni diagnozy.
Lécebné je totiz ovlivnitelna jen ¢asnd faze onemocnéni, tj. faze zanctu. Faze, kdy dochézi
k ubytku neuronli (neurodegenerace), je stdle lécba neovlivnitelnd. Lécbu je moZno

rozdé€lit na 1é¢bu akutni a 1écbu dlouhodobou (Aktivni zivot, LéEba RS [online]).

5.1 Jak rozpoznat a 1éCit akutni ataku

Havrdova (2015) piSe, ze akutni ataka (relaps) je definovana jako nové, nebo znovu se
objevujici ptiznaky trvajici alespont 24 hodin, a to v nepfitomnosti horecky, nebo infekce.
Vzhledem k tomu, Ze v akutnim loZisku dochazi ke ztrat¢ myelinu a axond, je nutné zahajit
ktera pacienta hodné obtézuje svymi pfiznaky, je povaZzovdn za piekonany. LéCi se
vysokou davkou kortikoida v intraven6znim 1 peroralnim podani (Havrdova, 2015, s. 53).
Interval mezi dvéma atakami (aby $lo o 2 ataky, nikoliv o 1 kumulovanou), musi byt delsi

nez 30 dni (Roska, Rozpoznej ataku [online]).

5.2 Dlouhodoba terapie RS

Jde o to, snizit vyskyt atak a celkoveé zpomalit priitbéh onemocnéni. Tato dlouhodoba
1é¢ba je oznacovana také jako terapie DMD, z angli¢tiny ,,dinase modifying drugs® (1€ky
modifikujici pribéh onemocnéni). Lécba by méla byt zahdjena co nejdiive pii stanoveni
diagnézy RS. V soucasnosti je ze zdkona stanovena ¢asova lhiita zahéjeni 1écby 4 tydny od

konzultace specialisty neurologa, ktery potvrdi diagnézu a 1écbu indikuje. Tato pravidla
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1é¢by jsou platna pro nemocné RS, ktefi maji prvni ptiznaky RS, prvni ataka RS je
oznacovana jako CIS — klinicky izolovany syndrom. Roztrousena skler6za v sekundarné
progresivni fazi, ¢ili ve fazi postupného horSeni bez relapsti, neni indikovana k 1écbé
preparaty prvni ¢i druhé volby, protoze v klinickych studiich zadny z téchto 1ékti nem¢l
oc¢ekavany ucinek. Nize popsané 1é¢ebné postupy jsou platné od roku 2017, vzhledem
k velkému mnozstvi 1é¢iv, zkouSenych aktualné v klinickych studiich, 1ze do budoucna

o¢ekavat modifikaci zab&hnutych postupti (Aktivni zivot, Lécba RS [online]).

5.3 Cil lécby klinicky izolovaného syndromu a RR formy

Vali§ a kol. (2018) piSe, Ze cilem lécby je dosdhnout dlouhodobé remise
onemocnéni, ev. zastavit aktivitu choroby a zamezit vzniku relapst. Lékati maji komplexni
obraz o pribc¢hu pacientovy nemoci, a to vcetné odpovédi na 1écbu, kterd je klicova
k nalezeni optimalni terapie ke zpomaleni kratkodobé i dlouhodobé progrese onemocnéni

(Valis a kol., 2018, s. 57-58).

V soucasné dobé maji 1ékati k dispozici tii piipravky — interferon beta, teriflunomid
nebo glatiramer-acetat. Témi vzdy zadina terapie roztrouSené sklerdzy. Mechanismus
ucinku vsSech tfi 1€kd spociva v potlacovani abnormalni imunitni reakce vaci tkanim
centralniho nervového systému. NejnovéjSim z nich je 1€k teriflunomid, ktery byl pro
terapii roztrousené sklerézy v naSi zemi schvélen v roce 2014. Jaky je tedy mezi

jednotlivymi léky rozdil?

- U teriflunomidu se jedna o tabletovou 1écbu, kterd spociva v davkovani jedné
tablety denné¢ nezévisle na jidle.
- Glatiramer a interferon beta, patii do skupiny injek¢nich 1€ki. Podéavaji se jednou

tydné az jednou denn¢.

Pti selhani 1ékt prvni volby je moZzné posilit terapii a zaménit 1€ky za preparaty druhé
volby, mezi néZ patii natalizumab a fingolimod. Klasicka cytostatika (Iéky zastavujici rast
bunék) jsou dnes spiSe na ustupu, vzhledem k jejich nezddoucim ucinkiim a moZznosti uZzit
pii vysoké aktivité nemoci léky druhé volby (Aktivni Zivot s roztrousenou skler6zou,

Lécba RS [online]).
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5.4 Symptomaticka terapie

Fiedler a kol. (2015) piSe, Ze RS postihuje nervové drahy v rtznych oblastech
centralniho nervového systému. Disledkem mohou byt riznorodé piiznaky. Nékteré z nich
mohou vyrazné snizovat kvalitu zivota pacienta. Zasadni pro celkovy stav pacienta je
imunomodula¢ni 1éCba, ktera snizi riziko rozvoje dalsich relapst a disability. Dulezita je
i 1é¢ba symptomaticka. Nezméni sice progndzu vlastniho onemocnéni, ale mize vyrazné
zlepsit kvalitu zivota pacienta, zejména v progresivni fazi nemoci, kde jiz ndkladna

biologicka 1é¢ba neni indikovana (Fiedler a kol., 2015, s. 8-9).

Takzvand symptomaticka terapie, neboli lécba, zaméfend na pfiznaky nemoci je
nezbytnou soucésti lécebného planu. Podavaji se léky proti bolesti, zavratim, obtizim
s moc¢enim a porucham sexudlnich funkci nebo antidepresiva. ZvySenou svalovou ztuhlost
(spasticitu) Ize ovlivnit rehabilitaci a 1éky uvoliujicimi svalstvo. Proti tinavé je na prvnim
misté doporuceno pravidelné cviceni (Aktivni zivot s roztrousenou sklerézou, Lécba RS

[online]).

Komplexni péce — zdkladem komplexni péce je multidisciplinarni tym. Jeho hlavnim
¢lankem je neurolog, ktery nemoc diagnostikuje, monitoruje, fidi imunomodulacni 1é¢bu,
pripadné 1é¢bu relapsti a symptomatickou 1écbu. Neméné dulezita je i spoluprace s dalSimi
odborniky, napft. s fyzioterapeutem a psychoterapeutem a dal§imi. V pokrocilejsich fazich
nemoci je zapotfebi pomoc socialniho pracovnika a ergoterapeuta, ktefi by také méli byt

soucasti tymu (Fiedler a kol., 2015, s. 8-9).
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6 SOCIALNIi DOPADY NEMOCI

6.1 Zmény Zivotni situace

Ptitomnost nevylécitelné nemoci znamena pro vétSinu lidi dopad na jejich Zivotni
situaci. S urCitymi zménami se musi vyrovnat prakticky kazdy pacient s RS. Slovy
Havrdové (2015) miize rodina pro pacienta v tomto t¢Zkém obdobi piedstavovat velkou
oporu, neziidka ale nevédomé jeho tizkost posiluje a hleda informace a zaru¢ené metody
1é¢by v riznych pochybnych zdrojich. Psychoterapeutickou podporu potiebuje Casto cela
rodina. Chronické nevylécitelné progresivni onemocnéni je vzdy zaleZitosti celé rodiny. Je
potfeba si uvédomit, ze diagnostikujeme ptfevazné mladé lidi na zacatku jejich kariéry a
v dobé zalozeni rodiny. Casto si museji pieskladat cely Zivot profesni i rodinny, plany do
budoucna se zamlzuji, rodinni pfislusnici se mohou Casto zménit v hlavni peCovatele.
Zdravé rodinné vztahy jsou Casto jiz v dobé stanoveni diagndzy jednim z 1é¢ivych zdrojii
sily pro pacienta. Nalezeni jeho sprdvného mista ve svété a v rodinném systému mu muize
dodat sebevédomi, kterym diagnoéza vyrazn€ ottasla, a naucit ho zdravé sebelasce

(Havrdova et al., 2015, s. 84).

6.2 Zména osobni identity

U mnohych pacienti dochazi k vétsi, ¢i mensi zméné osobni identity. Vlivem
choroby ptehodnocuji mnozi nemocni své Zivotni priority a soustfed’uji se na podstatné;jsi
hodnoty ve svém zivoté, jako je pfedevSim zdravi, rodina, pratelé a dobré mezilidské
vztahy. Hodnota ¢loveka s nevylécitelnou nemoci a zdravotnim postiZenim neni ani vétsi,
ani mensi, nez ¢lovéka zdravého. Bolest, utrpeni a strach, ale méni Clovéka leckdy

Kk nepoznani.

Zména prostoru, v némz se nemocny pohybuje — Tato zména vychazi z logiky
samotné podstaty Zivotniho prostoru chronicky nemocného. Pfed onemocnénim vétSina lidi
zije bézné zivoty, jejichz prostor je v zasad¢ vymezen obsahem jejich Zivotnich roli, napft.
matka, dcera, manzelka, zamé&stnanec, sportovec, pfitel atd., po zjiSténi diagnozy piibude
dalsi, pravdépodobné na tkor stavajiciho. Tim se rozumi zdravotnické zatizeni, ordinace
1ékait, rehabilitace, 14zné, nemocnice. V piipadé vyraznéjsiho posunu k invalidizaci,

pfichazi v tivahu 1écebny pro dlouhodobé nemocné, rizné pobytové zatfizeni, stacionafe,

27



kde se na tento druh choroby specializuji, napt. Domov svatého Josefa v Zirci, pobytové
zafizeni na Velehradu apod. Také je mozné ptresunout cast traveni volného casu do

prostoru raznych pacientskych organizaci, napi. Roska.

6.3 Zména role, kterou nemocny zaujima

Vzhledem k tomu, ze jde o vysoce invalidizujici onemocnéni s velmi individualnim
prabéhem, které omezuje jak praceschopnost, tak pozdé¢ji sobéstacnost pacienta, ma
zasadni socioekonomické dopady (Havrdova et al., 2015, s. 12). Z toho vyplyva, Ze
nemocny se musi naucit zit s mySlenkou, ze doba relativné zdravého ¢lovéka nenédvratné
skoncila s vyf¢enim chronické, nevylécitelné nemoci a je nuceny zit roli dozivotniho

pacienta.

6.4 Zména souboru osob, které nemocnému poskytuji socialni oporu

Tato zména souvisi se zménou Zivotniho prostoru, s postupnou progresi nemoci. Cim
vice ¢asu nemocny travi v prostoru zdravotnickych, socialnich, lazenskych zafizeni, tim
dochazi i ke zméné souboru osob. Vice Casu travi s persondlem téchto zafizeni, jinymi
pacienty, terapeuty apod., ktefi jsou jim vétSinou i oporou ve zvladani jejich nelehkého
ud€lu. Postupna ztrata piivodniho souboru osob, zplsobend pfedevs§im zménou souboru
roli (souvisi s narustajici invaliditou), mize ve svém disledku zapfticinit az socialni izolaci

nemocného od pivodnich kontaktt.

6.5 Zména perspektivy — co v budoucnosti miize nemocny ocekavat

Lécba RS se za poslednich dvacet let zasadnim zplisobem proménila. Sdéleni
diagné6zy RS prestalo byt pro vétSinu pacienti sdélenim osudu. Existuje jak
standardizovana 1é¢ba akutni ataky, tak dlouhodoba 1é¢ba oddalujici invaliditu, véetné

postupti jeji eskalace, i 1écba symptomaticka (Havrdova at al., 2015, s. 12).

6.6 Dopad na Zivotni styl

.....

ted’. Zivotni styl nemocnych se méni v zavislosti na formé nemoci a v zavislosti na
aktudlnim zdravotnim stavu.
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6.7 OhroZeni pracovni a spoleCenské drahy

»J€ V z4jmu pacienta, aby jeho pracovni schopnost byla co nejdéle udrzena. Je to
i cilem biologické 1é¢by, protoze je to nejsnaze vycislitelny parametr farmakoekonomiky.
Neekonomickou 1écbu by nebylo pii jeji cen¢ snadné obhdjit. Nelze vSak odhlédnout od
faktu, ze ztrata pracovni schopnosti vede nejen k zdvaznym socidlnim disledkiim, ale
znamena 1 ztratu sebedlvéry a sebevédomi pro pacienta a je vlastn¢ zacatkem ztraty
sobéstacnosti. Proto je snahou multidisciplinarniho tymu podporovat pacienta v jeho snaze
udrzet si praci. S pokracujici invaliditou to jde samoziejm¢ hiife, ale pokud je
zameéstnavatel vstficny, je mozné uzplsobit pracovni zarazeni individudlnim potfebam
pacienta (zkraceny uvazek, piestdvky, pohyblivd pracovni doba, prace z domova).
Invalidni diGchod je bohuzel, stale jesté socidlnim feSenim tam, kde je nedostatek
pracovnich mist, zvIast€ mist pro osoby se zménénou pracovni schopnosti. Na druhou
stranu se mnoho pacienti dostava do situace, ze je jim pfiznana pouze invalidita nizs$iho
nejen pacient, jiz prace neschopny, ale rodina vétSinou nastupuje jako hlavni pecovatel,
coz brani jejim ¢lenim v budovani vlastni pracovni kariéry, nebo praci pies cas®

(Havrdova et al., 2015, s. 125-126).

Jsou ale také typy lidi, ktefi od samého pocatku nemoci usiluji o ziskani invalidniho
dichodu. Jsou to predevSim typy pacientii, ktefi zneuZzivaji svou nemoc k manipulaci
s lidmi ve svém okoli, pfedevSim rodinou. Tito pacienti se snazi ziskat co nejvice vyhod,

at’ uz socialnich, nebo na ukor rodinnych ptislusniki.
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7 PRINCIPY KVALITNIHO ZIVOTA LIDi S RS

Jde o nazev dokumentu, ktery se zabyva ,,principy®, jez zlepsSuji kvalitu zivota lidi
s RS. Tyto principy sice zahrnuji 1ékatrskou péci, ale jejich rozsah je mnohem vétsi. Navic
se principy primarn¢ nesoustied’uji na méfeni kvality zivota. Spise se zamétuji na rozvoj a
hodnoceni sluzeb a 1é¢ebnych programii, jez jsou poskytovany stitem, zaméstnavateli,
ziskovymi 1 neziskovymi poskytovateli zdravotnich a socidlnich sluzeb a jinymi
organizacemi lidem s RS. Tyto principy byly sepsany také proto, aby byly vyuZzity
mezinarodnimi organizacemi, narodnimi MS spole¢nostmi, lidmi s RS jejich rodinami,
statem, poskytovateli zdravotni a nasledné péce, vyzkumniky, firmami a jinymi
K hodnoceni existujicich a navrhovanych sluzeb a 1é¢ebnych programti a napomahaly

jejich zlepseni (Roska, Principy kvalitniho zivota lidi s RS [online]).

Dokument se zabyva spoleénymi problémy lidi s RS, které ovlivituji jejich kvalitu
Zivota, potiZze a postiZeni, zapti¢inéné mnohymi symptomy nemoci, v nékterych ptipadech
1 neschopnost bydlet doma, ztrdta placeného zaméstnani a mobility, Spatnd koordinace
mezi zdravotnimi a socidlnimi zafizenimi (Roska, Principy kvalitniho Zivota lidi s RS
[online]).

Principy jsou rozdéleny do nasledujicich deseti tematickych oblasti:

- Nezavislost a posileni vlivu osob s RS
- Lékarska péce

- Nasledna péce (déle trvajici a socialni)
- Podpora zdravi a prevence

- Podpora rodinnych pfislusnikti

- Doprava

- Zameéstnanost a dobrovolné aktivity

- Invalidni ddvky a penézni podpora

- Vzdélavani

- Bydleni a bezbariérovost

Pti sestavovani dokumentu se ¢aste¢né piihlizelo na prvnich pét oblasti systému kvalitniho
zivota Svétové zdravotnické organizace, tedy fyzické zdravi, psychické zdravi, troven

nezavislosti, socialni vztahy a okolni prostfedi. To zarucuje, ze rozsah principti zahrnuje
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vSechny dulezité aspekty kvalitniho zivota pro lidi s RS (Roska, Principy kvalitniho zZivota

lidi s RS [online]). Dokument uvadim v celém znéni v ptiloze.
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8 SOCIALNI SYSTEM, PORADENSTVI

Novosad (2009) ve své knize piSe, ze chronické onemocnéni (resp. dlouhodobé
nepfiznivy zdravotni stav) vyznamné omezuje kvalitu zivota nemocného a muze vést
K nechténému utlumeni jeho fyzickych i socialnich aktivit. Pfedpokladem citlivého a
nepiedpojatého pristupu je:

wrwe

- Respekt k tomu, co z nemoci vyplyvé ve vztahu ke klientové existenci — styl zivota,
pracovni aj. omezeni, rizikové faktory, jakost interpersondlnich vztahl (rodina,
informovani sousedé¢), zabezpeceni socidlnimi sluzbami apod. (Novosad, 2009,

s. 151).

Rada instituci (Gfadfl) statni spravy i samospravy poskytuje jako sou¢ast své ¢innosti,
zamétené na zdravotné i socidlné¢ handicapované obcany, také poradenské sluzby, které
maji pomoci klientovi nalézt vychodisko z neuspokojivé obcansko-socialni situace, jejiz
feSeni je v kompetenci dané instituce. Tyto poradenské sluzby poskytuji kvalifikovani
socialni pracovnici, psychologové, posudkovi lékafi a dal$i odbornici, kteti jsou dale
pravidelné proskolovani v rdmci svého resortu. Jde ptredev§Sim o nasledujici instituce

(Novosad, 2009, s. 238-239):

Krajské, méstské, obvodni a obecni ufady — zabezpeCuji mimo jiné fadu aktivit
Vv oblasti socidlni prace a sociadlniho zabezpeceni (napf. obligatornich a fakultativnich
davek nebo ucelovych ptispevki) i socidlni péce, tzn. v Siroké sféfe davek a sluzeb socidlni
péce. Klientovi se zde dostane vhodna forma poradenstvi, tak, aby byl nasmérovan

K uspokojivému vytizeni svych zalezitosti (Novosad, 2009, s. 239).

Utady prace, kde se klientovi dostane podpory pii ziskani rekvalifikace, pomoc pii
hledani vhodného zaméstnani, informace o fizeni k pfiznani ddvek v nezaméstnanosti a
davek statni socialni podpory, ucelové dotace pro ztizeni pracovnich pfileZitosti (mist) pro
obcany se zdravotnim znevyhodnénim (Novosad, 2009, s. 239).

Okresni spravy socialniho zabezpefeni rozhoduji o pfizndni jednotlivych typi
socidlniho zabezpeCeni (dichodii, nemocenskych aj. davek, ptispévkl). Vyjadreni
1ékatrskych posudkovych komisi pti OSSZ jsou zasadni informaci pro dalsi rozhodovani

fady organti statni spravy (Novosad, 2009, s. 240).
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Dlouhodobé prvotfadym ukolem statni spravy a vetejného sektoru je narovnani dosud
zieteln¢ pravné nevyvazeného vztahu mezi subjekty socidlni politiky a obcany, jako
svébytnymi bytostmi s individudlné variabilnimi potfebami, jejichz akceptovani je ve
vztahu k zdkladnim lidskym praviim nezbytné. Dale vysvétluje, ze skutecny poradce —
profesiondl a odbornik — je schopen klientovi definovat dané moznosti a vymezit tak

oblasti své kompetence (Novosad, 2009, s. 240-241).

Socialni poradenstvi podle Zakona o Socialnich sluzbach 108/2006 §37 zahrnuje
zéakladni socialni poradenstvi a odborné socialni poradenstvi. Zakladni socialni poradenstvi
poskytuje osobam potiebné informace, pfispivajici k feseni jejich neptiznivé socialni
situace. Je zdkladni socidlni Cinnosti pfi poskytovani vSech druhl socialnich sluzeb;
poskytovatelé socialnich sluzeb jsou vzdy povinni tuto ¢innost zajistit. Odborné socidlni
poradenstvi je poskytovdno se zaméfenim na potieby jednotlivych okruhii socidlnich
skupin osob v obcanskych poradnach, manzelskych a rodinnych poradnach, poradnéch pro
seniory, poradnach pro osoby se zdravotnim postizenim a dalSich. Zahrnuje téz socialni
praci s osobami, jejichZ zplsob Zivota muize vést ke konfliktu se spolecnosti. Sluzba
obsahuje tyto zdkladni ¢innosti: zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostiedim,
socialn¢ terapeutické Cinnosti, pomoc pii uplatiiovani prav, oprdvnénych zajml a pfii
obstaravani osobnich =zalezitosti (Zakony pro lidi, Zidkon o socidlnich sluzbach
108/2006Sh. [online]).

Poradenstvi, jako soucast socialni prace (tzv. socidlni sluzba ve zdravotnictvi) ve
zdravotnickych institucich — v nemocnicich a lécebnych ¢i rehabilitaénich ustavech —
spociva predevsim ve zjiSténi okolnosti dal§iho pacientova zivota a ,,nastartovani‘ opatieni
reagujicich na jeho potieby a moznosti. Novosad (2009) dale vysvétluje, ze se zkouma
pacientovo rodinné zazemi, socidlni vztahy, hmotné zabezpeceni, vhodnost bydleni, mira
sob&stacnosti, redlnost pracovniho uplatnéni, psychicky stav a celkové piredpoklady
reintegrace do spolecnosti. Smyslem téchto Setieni je pfedevSim objasnit, zda pacientova
rodinnd, existencni a socialni situace nebude naruSovat jeho léCbu, resp. zda nebude
ptfi¢inou zhorSeni jeho zdravotniho stavu. V tadé ptipadd prave socidlni pracovnici ve
zdravotnickych zafizenich 1 sami oSetfujici lékafi zahajuji slozity, kontinudlni proces
zdravotné-socialni rehabilitace, jenz vede k udrzeni redlné dosazitelné kvality Zivota

pacienta. Soucasti téchto krokii ma byt také zprostiedkovani nasledné ambulantni péce,
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véetné péce rehabilitacni, ergoterapeutické, ¢i psychologické aj. 1 potiebnych

kompenzacnich a zdravotnickych pomticek (Novosad, 2009, s. 241-242).

Lidé s RS mohou pii splnéni zakonnych podminek zadat rtizné piispeévky, napt. na
mobilitu, na zvlastni pomicky, také mohou vyuzivat vyhod pro osoby se zdravotnim
postizenim. V této oblasti mohou zadat o pomoc socidlniho pracovnika. Novosad (2009) ve
své knize cituje Eticky kodex Spolegnosti socialnich pracovnikti CR. Socilni pracovnik
podporuje klienty pii vyuzivani vSech sluzeb a davek socidlniho zabezpeceni, na které maji
narok, a to nejen od instituce, ve které jsou zaméstnani, ale i ostatnich pfislusnych zdroji.
Pouci klienty o povinnostech, které vyplyvaji z takto poskytnutych sluzeb a davek.
Podporuje klienta pii feSeni problému tykajicich se dalSich sfér jeho zivota (Novosad,

2009, s. 122).

34



9 REHABILITACE — CESTA K LEPSIMU ZIVOTU LIDI S RS

Prestoze si vétSina z nds pod pojmem rehabilitace pfedstavuje télesnd cviceni ¢i
masaze, zdaleka nejde pouze o tyto aktivity. Rehabilitace v obecném slova smyslu pomaha
nemocnym s RS v navraceni fyzickych, ale také psychickych a socidlnich schopnosti a sil,
které nemoc néjakym zpisobem narusila (Aktivni Zivot s roztrousenou sklerdzou, Kvalitu

zivota s RS dokaze zlepsit komplexné vedena rehabilitace [online]).

Matousek (2005) uvadi, ze jde o soubor postupil, jejichZ cilem je umoznit osobam se
zdravotnim postizenim, aby dosdhly a zachovaly si optimalni fyzickou, smyslovou,
intelektovou, psychickou, nebo socialni troven funkci a byly v nejvy$$i mozné mife

nezavislé (Matousek, 2005, s. 92).

Slovy Novosada jde o kombinované a koordinované vyuziti 1é¢ebnych, socidlnich,
vzdélavacich a profesnich prostiedkid k vycviku jednotlivce za ucelem ziskani nejvyssi

mozné funkcni schopnosti (Novosad, 2009, s. 90)

Ucelena rehabilitace je, jak fikd Novosad (2009), snahou o flexibilni propojeni
jednotlivych néstroji odborné podpory aj. aktivit s cilem zlepSit osobni i1 socidlni
fungovani ¢lovéka s postizenim a pozitivné a interdisciplinarné pisobit na kvalitu jeho
Zivota. Rehabilitace je vyrazem humanity, solidarnosti a demokracie ve spolecnosti.
Koncept ucelené rehabilitace zahrnuje nékolik vzajemné se protinajicich sloZek, jejichz

obsah stru¢né charakterizuje:

Lécebnd, zdravotnickd rehabilitace — Zahrnuje napf.: reparaci (radikalni,
nejcastéji operacni ndpravu); medikaci (farmakoterapii); fyzioterapii (napravny télocvik,
elektrolécba, rizné druhy technik masazi, akupunktura atd.); inhalace; ergoterapie (nacvik
sebeobsluhy, 1é¢ba praci). (Novosad, 2009, s. 92-93).

Psychologicka rehabilitace — usiluje napt. o zvladnuti psychické krize, spojené se
zménou zdravotniho stavu, o zménu v sebehodnoceni a Zivotni orientaci postiZeného.
Muze zahrnovat: individudlni a skupinovou psychoterapii; aplikovanou psychoterapii
(muzikoterapie, arteterapie atd.); trénink psychosocidlnich dovednosti aj.; néacvik
efektivniho sebeprosazeni a komunikace s druhymi; podporu pii feSeni problému

v mezilidskych vztazich i sebepojeti clovéka s postizenim (Novosad, 2009, s. 93-94).
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Socidlni rehabilitace — Jejim cilem je vytvofeni existen¢niho zézemi, resp.
materidlniho zabezpeceni a legislativni ochrany, podpora zaclenéni do spolecnosti,
uplatnéni osobnostniho potencidlu, (re)socializace, zajisténi komunitni podpory, socidlnich
sluzeb, Upravy mistnich podminek a zpiistupnéni ob¢anské participace. Probih4a formou:
socioterapie (ndpravy ¢i usmérnéni vztahll jedinec-komunita a naopak, posileni socialniho
statusu jedince, rodiny a minoritni skupiny); komunitni a piipadové socialni prace
(Novosad, 2009, s. 94).

Matousek (2005) tikd, Ze socidlni rehabilitace se v podstaté¢ zaméfuje na podporu
fungovani ¢loveéka v béznych zivotnich situacich, napt. zabezpecenim ekonomickych a
dalsich hmotnych podminek pro samostatny zivot, poskytovanim asistenc¢nich sluzeb
Vv domécnosti a pomoci s vychovou déti, zajisténim tprav bytu nebo automobilu, vycvikem

pro pohyb v pfirozeném prostiedi (Matousek, 2005, s. 94).

Pedagogicka rehabilitace — zaméfuje se na oblast vychovy, vzdélavani a piipravy
na zivot a povoldni, rozvoj sobéstacnosti i schopnosti a naddni jedince. Mezi jeji
prostiedky patii napf.: reedukace; kompenzace; vytvareni individualnich vzdélavacich
plant a jejich realizace; uskutec¢iovani programi celoZivotniho vzdélavani pro dospélé atd.

(Novosad, 2009, s. 95).

Rodinna rehabilitace — zaméfuje se na podporu, obnovu nebo napravu rodinnych
vztahll postiZzen¢ho, pomoc pecujicim rodindm, zajisténi potfebnych sluzeb atd. (Novosad,

2009, s. 95).

Matousek (2005) ik, Ze kvalita Zivota lidi se zdravotnim znevyhodnénim souvisi
s jejich uspokojenim v roding. Stabilita rodiny, jejiz ¢len je zdravotné znevyhodnény, tedy
fungovani vSech jejich systéml a subsystému, je povaZzovdna za zavazny test zralosti

osobnosti partnert (Matousek, 2005, s. 94).

Volnocasova rehabilitace — zamétuje se na zajmové, sportovni a kulturni vyziti,
,koniCky*, sebevzdélavani apod.; mize poskytovat ptilezitost k plisobeni prozitku/zazitku
(¢ehoz vyuzivaji napt. sport nebo zooterapie), k pozitivni sebeprezentaci, navazovani
kontaktti atd. (Novosad, 2009, s. 95).

Pii ucelené¢ rehabilitaci jde tedy zejména o provdzané a tymové vyuzivani

aplikovanych metod z oblasti 1ékafstvi, socidlni prace, vychovy, vzdélavani a profesni
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ptipravy i podporovaného pracovniho uplatnéni k adaptaci jedince na odlisné, nestandardni
¢i ztizené zivotni podminky a k ziskédni nebo znovuziskdni a upevnéni nejvyssi mozné

samostatnosti a pfiméfené funk¢ni schopnosti (Novosad, 2009, s. 95).

Pracovni rehabilitace — Do této oblasti, zaméfené na pracovni uplatnéni jedince,
fadime: profesni pfipravu; kariérové poradenstvi; prizkum trhu pracovnich pftilezitosti;

vytvareni a ochranu pracovnich piilezitosti atd. (Novosad, 2009, s. 95).

Slovy Matouska (2005) patii prace mezi zékladni potieby ¢lovéka, a pokud tato
potfeba neni saturovana, dochdzi k frustraci, ¢i dokonce k stresovému stavu. Rika, Ze
pracovni rehabilitace v SirSim pojeti zahrnuje soustavnou péci vénovanou lidem se
zdravotnim znevyhodnénim, kterd jim umozni uplatnéni na trhu prace. Jde pfitom
0 obnoveni pracovniho potencialu u lidi, ktefi maji v disledku zdravotniho znevyhodnéni
sniZzenou, nebo zmeénénou pracovni schopnost, nebo jsou dokonce prace neschopni

(Matousek, 2005, s. 94).

9.1 Pracovni rehabilitace — Zakon o zaméstnanosti 435/2004 Sb. § 69

Pracovni rehabilitaci bych chtéla vénovat trochu vice prostoru, a to hlavné z toho
divodu, ze velka cast lidi s RS ma vzhledem ke své diagnéze problém s uplatnénim na trhu
prace. Také udrzet si zaméstnani je pro mnoho z téchto lidi také nelehky ukol. Pracovni

rehabilitace mé pravni oporu v Zakonu o zamé&stnanosti 435/2004 Sb., konkrétné v § 69.

Krajska pobo¢ka Utadu prace v soudinnosti s osobou se zdravotnim postizenim
sestavi individualni plan pracovni rehabilitace s ohledem na jeji zdravotni zpusobilost,
kvalifikaci a s ohledem na situaci na trhu prace; pfitom vychdzi z vyjadieni odborné
pracovni skupiny. Na pracovni rehabilitaci mohou byt, na zakladé¢ doporuceni oSetfujiciho
1ékate, vydaného jménem poskytovatele zdravotnich sluzeb, zatazeny fyzické osoby, které
jsou uznany za docasn€ neschopné prace, a na zakladé¢ doporuCeni okresni spravy
socidlniho zabezpeceni, vydaného v ramci kontrolni 1ékatské prohlidky, téz fyzické osoby,
které prestaly byt invalidnimi (Mé&Sec, privodce finanénim svétem, Pracovni rehabilitace

[online]).
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10 SOCIALNI UDALOST

Nemoc jako socialni udalost — Zdravi je vysledkem biologické, psychické a socidlni
rovnovahy v daném fyzickém a socidlnim prostiedi vytvarejicim jakousi pohodu. Je
ptedpokladem, aby se ¢lovek socializoval, integroval, choval a projevoval jako socialni
bytost. Dojde-li k naruSeni této rovnovahy, mluvime o nemoci, ¢i chorobé. Lékati definuji
nemoc jako souhrn reakci organismu na poruchu rovnovahy mezi organismem a

prostiedim. (Tomes, 2010, s. 211-212).

Invalidita je socialni udalosti, protoze trvale nebo dlouhodob¢ znevyhodnuje ¢lovéka
ve standardnich situacich. Zatimco nemoc je povazovana za dynamickou fazi procesu,
ktery se méni a muze se 1écbou ukoncit, invalidita je stabilizovana faze procesu, jez se sice
mize zménit, ale jen pozvolna a dlouhodobé, a jedinec se musi naucit s invaliditou Zit. To
predstavuje zékladni rozdil mezi nemoci a invaliditou, coz ma dilezité socialni dimenze.
Pfi¢innd souvislost neni mezi zménou zdravotniho stavu, nebo poskozenim zdravi a

pracovni schopnosti, jako u nemoci, nybrz mezi zdravim a moznostmi uplatnéni. Proto se

mluvi o potencidlu, nikoli jen o schopnostech. (Tomes, 2010, s. 217).

Zdravotni postiZeni a znevyhodnéni jako socidlni udalost — Zdravotni postizeni a
znevyhodnéni jsou pojmy $irsi neZ invalidita, kterd je spojena s poskytovanim invalidniho
dichodu. Obecnym disledkem zdravotniho postiZeni je ztrata n€které z funkci organismu;
pfitom nemusi mit narok na invalidni dichod. Takové ztrata znevyhodiiuje a omezuje
Clovéka ve spolecenském 1 pracovnim Zivoté. Zdravotni postizeni se stavd socidlni
udalosti, kdyZ ztizi ekonomické, ¢i pracovni uplatnéni, nebo si vyZadd mimoradné naklady

a sluzby pro dal$i pracovni, ob¢anské ¢i rodinné ziti. (Tomes, 2010, s. 223-224).

»Definice nepriznivé socialni situace je jiz v soucasnosti uvedena v zakonu
0 socialnich sluzbach. Nejedna se tudiz o vytvaieni nového systému, ale o jasnéjsi zacileni.
Je nezbytné, aby nepfiznivd socidlni situace byla zakladnim vychodiskem pro pfijeti
klienta do socidlni sluzby,” tika feditel odboru socidlnich sluzeb, socidlni prace a
socialniho bydleni David Pospisil. Samotné posouzeni nepiiznivé socialni situace je jednou
z nejdilezitéjSich (mozna zcela nejdilezitéjsi) kompetenci socialni pracovnice a socialniho
pracovnika. Pii posuzovani nepiiznivé socialni situace je nutné vnimat, zda se tento proces

realizuje v pfirozeném socialnim prostfedi ¢lovéka, ¢i ne. Udrzeni klienta v piirozeném
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socialnim prostfedi je jednim ze zékladnich cilt poskytovani socialnich sluzeb (MPSV,

Definice nepfiznivé socialni situace [online]).

10.1 Pracovni neschopnost, nemocenska

Vétsina pacientii s RS nejdiive vyuZije pracovni neschopnosti. O moznosti vyuziti
davek piSe v publikaci Privodce socidlni problematikou pro pacienty s roztrouSenou
sklerozou Hana PotméSilova. Zabyva se vice nez deset let podporou zaméstnavani
zdravotn¢ postizenych, vénuje se oblasti zdravotnické legislativy a bezplatnému
poradenstvi, pfednasi na vysokych Skolach. Ve své publikaci uvadi, Zze nemocenska nalezi
pojisténci, kterého 1ékar uznal docasné prace neschopnym, nebo mu nafidil karanténu

(Potmesilova, 2016, s. 23).

Ceska sprava socialniho zabezpeeni vysvétluje pojisténciim, Ze nemocenska je
jednou z davek ceského systému nemocenského pojisténi. Jejim ucelem je finanéné
zabezpecit ekonomicky aktivni obCany (piesnéji pojisténce) v obdobi, kdy kviili nemoci, tj.
docasné pracovni neschopnosti, nemohou vykonéavat praci a ztrati docasné vydélek. Ucast
na nemocenském pojisténi zpravidla u vSech zaméstnanct vznikéd ze zékona a je povinna.
Nemocenské pojisténi za né¢ odvadi zaméstnavatel. Osoby samostatné vydélecné ¢inné si

mohou platit nemocenské pojisténi dobrovolné (CSSZ, Nemocenska [onling]).

O vzniku docasné pracovni neschopnosti rozhoduje oSetfujici 1ékaft, a to vystavenim
Rozhodnuti o doc¢asné PN (tzv. neschopenky). Povinnosti: Do¢asné praceneschopni jsou
povinni dodrzovat lécebny rezim a fidit se pokyny ptislusného 1€kafe. V zasad¢ plati, Ze
nemocny se ma zdrzovat na platné adrese, kterou sdélil oSetfujicimu Iékaii a je
zaznamenana v tzv. neschopence. Pojisténec ma povinnost dodrZzovat konkrétni, Iékafem
stanoveny Cas vychazek v rozsahu maximalné 6 hodin denn¢, v rozmezi od 7 hodin do 19

hodin (CSSZ, PN [online]).

Mistni ptislusnost OSSZ k vyplaté davek nemocenského pojisténi se urcuje sidlem
zameéstnavatele, pokud je toto sidlo shodné s mistem mzdové Gctarny. Odbornou pomoc a
informace, vztahujici se ke konkrétni situaci ob¢ana, poskytnou odbornici OSSZ v misté

bydli§té a call centra na telefonnim ¢&isle 800 050 248 (CSSZ [online]).
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10.2 Invalidita, invalidni diuchod

V pribehu trvani nemoci se velkéa ¢ast pacientii s RS stane invalidnimi, dichodové
pojisténi obCanl s nepfiznivym zdravotnim stavem je koncipovano tak, aby motivovalo
jejich néavrat do pracovniho procesu, ktery by neohrozoval jejich zdravi a umoznil jim

opatfit si dostatecné finan¢ni prostiedky vlastnim pfi¢inénim (Krebs, 2010, s. 227).

Invalidita jako socialni udalost — Obecné vzato za invaliditu oznaCujeme
stabilizovanou fazi nemoci se zdravotnim postizenim dlouhodobéjsiho razu. Invaliditu
chapeme jako vyznamngj$i prechodné, nebo trvalé télesné, ¢i dusevni poskozeni, nebo
ztratu ur€ité funkce, ¢i ¢asti organismu s naslednou snizenou pracovni schopnosti, popt.

spolecenskym uplatnénim (Tomes, 2010, s. 216)

Misto dosavadni plné a ¢aste¢né invalidity byla od 1. 1.2010 zavedena tfistupiiova
invalidita. Soucasn¢ byla misto plného invalidniho a ¢aste¢ného invalidniho diichodu
zavedena jedna davka, a to invalidni diichod (pro invaliditu prvniho, druhého nebo tfetiho
stupn€). Soub&h ndroku na vyplatu invalidniho diichodu s piijmem z vydélecné €innosti je

mozny bez omezeni. (Potmésilova, 2016).

Pracovni schopnosti se podle Zakona o diichodovém pojisténi 155/1995 Sb. rozumi
schopnost pojiSténce vykonavat vydélecnou cinnost, odpovidajici jeho télesnym,
smyslovym a duSevnim schopnostem, s ptfihlédnutim k dosazenému vzd¢€lani, zkusenostem
a znalostem a pfedchozim vydélecnym ¢innostem. Pokles pracovni schopnosti se rozumi
pokles schopnosti vykondvat vydélenou cinnost v disledku omezeni télesnych,
smyslovych a duSevnich schopnosti ve srovnani se stavem, ktery byl u pojisténce pied

vznikem dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu (MPSV [online]).

Pojisténec ma narok na invalidni dichod (podle § 38 zdkona o diichodovém
pojisténi) jestlize nedosahl véku 65 let, nebo diichodového veéku, je-li dichodovy vek vyssi
nez 65 let, a stal se: invalidnim a ziskal potfebnou dobu pojisténi. Pokud pracovni
schopnost pojisténce klesla nejméné o 35%, avSak nejvice o 49%, jedna se o invaliditu
prvniho stupné, nejméné o 50%, avSak nejvice o 69%, jednad se o invaliditu druhého
stupné, nejméné o 70%, jedna se o invaliditu tfetiho stupné (MPSV, invalidni dachod

[online]).
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Dalsi nezbytnou podminkou je potiebna doba pojisténi. Ta se zjisStuje z obdobi pied
vznikem invalidity, a jde-li o pojisténce ve véku nad 28 let, z poslednich 10 let pred
vznikem invalidity. V pfipad¢ pojisténce starSiho 38 let se podminka potifebné doby
pojisténi pro narok na invalidni dichod povazuje rovnéz za splnénou, byla-li tato doba
ziskana v obdobi poslednich 20 let pfed vznikem invalidity; potfebnd doba pojisténi Cini
ptitom 10 rokd. Podminka potfebné doby pojisténi se povazuje za splnénou, byla-li ziskana
v kterémkoliv obdobi 10 rokd po vzniku invalidity (u pojisténce mladsiho 24 let Cini
pfitom potifebna doba pojisténi dva roky). Podminka potiebné doby pojisténi se povazuje
za splnénou, vznikla-li plna invalidita nasledkem pracovniho Urazu (nemoci z povolani)

(MPSV [online]).

Vyse invalidniho dichodu (podle § 41 zdkona o diichodovém pojisténi) se sklada ze

dvou slozek, a to ze zakladni vyméry a z procentni vymery.

Podani Zadosti o ID — Zadost o ID musi podat sam obcan, nejlépe po konzultaci se
svym osetiujicim 1ékatem, ktery zna jeho zdravotni stav. Zadost s ob&anem sepisuji na
OSSZ pftislusné podle mista jeho trvalého pobytu. V Zadosti obcan uvadi udaje o dobach

pojisténi od ukonceni povinné skolni dochazky do soucasné doby.

Proces posuzovani a posudek o invalidit¢ — Na zaklad€é podani zadosti o ID zac¢ina
proces posuzovani invalidity. Behem n¢j oSetiujici 1ékat pro potieby OSSZ zpracovava a
vydava podklady o zdravotnim stavu obCana. Sam zadatel mize OSSZ predlozit 1¢kaiské
zpravy a nalezy, které ma u sebe a povazuje je za vyznamné (MPSV, Posudkova sluzba

[online]).

Posouzeni zdravotniho stavu provadi posudkovy lékat na zakladé predlozenych
dokumentti. Vysledkem tohoto procesu je posudek o invalidité. OSSZ posudek postupuje
spolu s zadosti na CSSZ, ktera na jejim zékladé rozhodne o naroku na invalidni diichod.
OSSZ posudek zasle také posuzovanému obcanovi, a to do 7 dnd od jeho vypracovani. Je
dalezité¢ veédét, ze posudek je ,,pouze” jednim z podkladi pro rozhodnuti o naroku na
invalidni déichod, které CSSZ. Proti posudku o zdravotnim stavu proto neni mozné se
odvolat ani podat namitky. Vzdy je tieba vyckat az na samotné rozhodnuti CSSZ o naroku
na invalidni diichod a az poté, v ptipad¢ nesouhlasu s nim, vyuzit fddné opravné prostredky

(CSSZ, Kdy a jak zadat o invalidni diichod [online]).
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10.3 Lékarska posudkova sluzba

Lékarska posudkova sluzba (dale jen ,,LPS“) v rezortu prace a socidlnich véci je
soustava lékarskych posudkovych organt, jejichz stézejnim ukolem je posuzovani
zdravotniho stavu a pracovni schopnosti osob pro ucely jednotlivych systéml socidlni
ochrany. Hlavnim obsahem podkladu, ktery organ LPS vydava — posudku — je
vyhodnoceni, zda posuzovand osoba plni stanovenou zdravotni podminku pro piiznani
davky socialniho zabezpeceni/ prikazu osoby se zdravotnim postizenim. To napf.
znamena, zda je posuzovana osoba zavisla na pomoci jiné fyzické osoby a v jakém stupni
pro ucely fizeni o pfiznani pifispévku na péci (MPSV. Lékarska posudkova sluzba

[online]).
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11 RSV CISLECH

V Cesku je patnact center pro 1é¢bu RS, z toho &tyfi v Praze. Ale tieba v Libereckém
kraji upln¢ chybi. Jejich kapacita nesta¢i, ve VSeobecné fakultni nemocnici v Praze tak
musi novy pacient na pfijem Cekat az Sest mésici (Novinky.cz, Lidi s roztrouSenou

skler6zou ptibyva [online]). Seznam téchto (MS) center uvadim v pfiloze.

,,Na Zdravé zpravy.cz se piSe, Ze se Iékafi v MS centrech snazi pomoci biologickych
1é¢iv a dalSich opatieni u pacientil prodlouzit dobu bez ptfiznakl. Cilem je minimalizovat
délku hospitalizaci a umoznit nemocnému brzky navrat do Zivota i pracovniho procesu.
,Inovativni lécba ma na pacienty s RS zcela zasadni dopad, a to zejména na nové
diagnostikované pacienty. U téch musi byt diky narizeni viady 307/2012 Sb. o mistni a
casové dostupnosti zdravotnich sluzeb zahdjena biologicka lécba do 4 tydnu. Neceka se
tedy na pocet a cetnost atak nemoci, jak je tomu u pacientii diagnostikovanych pred
ucinnosti tohoto narizent,” vysvétluje predsedkyné vykonné rady Unie ROSKA Jifina

Landova (Zdravé zpravy.cz, PoCty pacientu rostou [online]).

»PoCty pacientii s RS rostou — v roce 2012 bylo 12 541 pacientl, 2018 byl
zaznamenan narust na 17 730 pacientt, predikce pro rok 2030 je 27 000 pacientti (Zdravé

zpravy.cz, PoCty pacientd rostou [online]).

,, V- minulosti byla uspésnost lécby na urovni 30 procent. U vétsiny pacientii vedla k
riiznému Sstupni invalidity a predcasnému umrti. Neumime nemoc vylécit. A ani lécha

I3

neumi opravit poskozena nervova vidkna, vyloucit umrti,” tika Dana Horakova,
zastupkyné vedouci 1¢karky Centra pro demyeliniza¢ni onemocnéni, Neurologické kliniky
1. LF UK a VFN. ,,Nasi pacienti jsou prvni, kteri jsou propousténi ze zaméstnani, “ tika

Dana Horakova (Zdravé zpravy.cz, Pocty pacientl rostou [online]).

Asi 85 % jedinct s RS mé na zacatku formu nemoci, pro kterou je typické sttidani
obdobi vzplanuti a ¢aste¢né tlevy. Nakonec vSak az 90 % osob dospéje k formé, kdy se
nedostavuji obdobi ulevy a nemoc uz se jen zhorSuje. Tento ptechod se obvykle odehraje
V obdobi 5-15 let od diagndzy, ale neni tomu tak vzdy. Na rychlost postupu RS ma vliv
mnoho faktorti a moderni 1é¢ba dokaze zhorSovani stavu velmi uc¢inné zpomalit (Ereska-

aktivné [online]).
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12 REGISTR PACIENTU S ROZTROUSENOU SKLEROZOU
POMUZE ZLEPSIT LECBU

Smyslem registru ReMuS z pohledu socialni prace a vyznamu pro socidlni systém je
Vtom, Ze shromazduje a zpracovava data o pacientech a jejich 1éCbe, jejim
socioekonomickém dopadu pro systém. Usnadni rozhodovani o tom, jak nastavit kritéria
pro finan¢n¢ narocnou biologickou 1écbu z hlediska ekonomické vyhodnosti pro

spolecnost, zvlaste proto, ze vétsina takto 1éCenych lidi pracuje na plny pracovni Givazek.

Registr pacientd s roztrousenou sklerézou (Register Multiple Sclerosis — ReMuS) je
jediny celostatni registr v Ceské republice, ktery shromazd'uje informace o roztrougené
skleroze. Byl spustén v kvétnu 2013 po deseti letech diskuzi a vice nez roce intenzivnich
piiprav. Jeho uéelem je ziskat spolehliva data o nemoci a u¢innosti 1é¢by RS v CR, vlivu
ruznych environmentalnich faktorti, efektu 1€cby véetné moznosti porovnani efektu rtizné
medikace. Ztizovatelem, provozovatelem a spravcem registru je Nada¢ni fond Impuls.

(Impuls, O registru Remus [online]).

Registr vede nadace, stat se k tomu nema. To, Ze registr vznikl z iniciativy nadace,
lékatd a pacientll, a ne ze strany ministerstva zdravotnictvi ¢i jinych statnich Gradd, podle
lidi, ktefi se na ném podileji, bylo vlastné vynucené. "ZkuSenost s onkologickym registrem
svédc¢i o tom, Ze ochota vést narodni registry u ministerstva tady zatim nebyla," podotkl
Jifi Klime§ z firmy Value outcomes, kterd zajiStuje technickou stranku sbéru dat. Data
onemocnych uz nyni sbird napiiklad ministersky Ustav zdravotnickych informaci a
statistiky, vlastni ¢isla maji také zdravotni pojistovny a odborné Iékatské spolec¢nosti. Data
ale nejsou automaticky propojovéana. Podle mluv¢i resortu Viktorie Plivové si kazdy dosud
vedl statistiku po svém. Registr je ale zajimavy z jiného thlu pohledu. Jde o ojedinély
pokus sjednotit a provazat informace o nemoci a nemocnych. A zjistit, kolik lidi v Cesku
vibec roztrousenou sklerozu ma, protoze takovy udaj neexistuje (ldnes.cz, Registr

pacientd s RS [online]).

V Registru pacientll s roztrousenou skler6zou (ReMuS) je uz pies 13 000 lidi.
,»Medicina jde milovymi kroky kupfedu. Mame na vybér mezi fadou kvalitnich 1ékt.
V soucasné dob¢ je ale t€zké rozeznat, komu dat agresivni 1é¢bu hned v pocatku nemoci,
kdo ji mé dostat pozdé&ji nebo tieba vibec. K takovym rozhodnutim ndm v budoucnu data

z registru ReMuS pomohou. Nasi pacienti jsou mladi, za svoji nemoc nemohou, neexistuje
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prevence, pribéh nemoci sami neovlivni. V¢asnd, vhodna 1écba zachrani 20-30 let
aktivniho zivota,” fikd odborna garantka ReMuSu, neurolozka doc. MUDr. Dana
Horakova, Ph.D. Nyni registr plni daty vSech patnéct center pro 1écbu RS a spravuje jej
Nadac¢ni fond IMPULS. ReMuS mapuje 90 % vSech nemocnych, ktefi maji biologickou
1é¢bu (10 230), a ¢ast téch, ktefi moderni 1é¢bu nemaji (2 019). Odbornici odhaduji, ze
V tuzemsku je kolem 20 000 lidi s roztrouSenou skler6ézou. ,,Véfime, ze do dvou let
budeme mit podchycenu vétSinu pacienti sledovanych v RS centrech,” dopliuje doc.

Horakova (Impuls, O registru Remus [online]).

Vyznamny piinos registru ReMuS spociva také v ochrané pacienti s RS pied
pfipadnymi nezadoucimi ucinky lécby. Podle prof. Evy Kubala Havrdové, vedouci
nejvétsiho eského RS centra pii VSeobecné fakultni nemocnici v Praze, chce Evropska
agentura pro 1é¢ivé piipravky (EMA) hodnotit dlouhodobou bezpecnost a ucinnost 1écby
pravé cestou nezavislych registri. ,Je tady maximalni snaha mit registry vazané
k pfislusné nemoci, a ne ke konkrétnimu 1éku,* dopliuje prof. Kubala Havrdova. Narodni
registr je podle specialisti klicovy ve sbéru platnych dat tykajicich se Uc€innosti a
v Evropé, cennost registru pak spociva predevsim v kontrole a ovéfovani dat,” dodava Jana
Vojéackova z Nadacniho fondu IMPULS. Podle nejnovéjSich, nyni poprvé zverejnénych dat
jsou mezi nemocnymi RS ze 71,7 % zeny. Nemoc se nejcastéji projevi ve 31. roce. VEtSina
pacientt s biologickou 1écbou — 73,9 % — pracuje na plny, nebo zkraceny tivazek a jen 34,1
% je v invalidnim dichodu. Pfesné¢ 6 pacientim je méné nez 15 let. Nejvice, 3 002
pacientl, se 1é¢i v RS centru ve VSeobecné fakultni nemocnici v Praze, coz piedstavuje
23,1 % ze vSech sledovanych. Data z registru také ukazuji rozdily mezi témi, ktefi jsou na
biologické 1écbeé, a t€mi, ktefi na biologické 1é¢be nejsou. Zatimco 56,4 % pacientli na
moderni 1€¢bé nevyuziva socidlni davky, u téch bez biologické 1€¢by je to pouze 25,4 %.
Na celém svété trpi RS 2,5 milionu nemocnych. Zakladni data v registru jsou
vV anonymizované podobé dvakrat ro¢né zpracovana v centralni databazi, na zaklad¢ dat
K poslednimu dni v Cervnu a prosinci. Souhrnnd analyza ma formu zavére¢né zpravy

(Impuls, O registru Remus [online]).
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13 ZAMESTNAVANI ZDRAVOTNE ZNEVYHODNENYCH A
POSTIZENYCH LIDIi

Tomes (2010) ve své knize tikd, ze v ¢eském pravu neexistuje jednotna definice osob
se zdravotnim postizenim. Za osobu se zdravotnim postizenim lze povazovat Clovéka
s narokem na n¢ktery invalidni dichod (zdkon ¢.155/1995 Sb., o diichodovém pojisténi,
Vv platném znéni) a clovéka zdravotné znevyhodnéného, ktery sice je zdravotné postizeny,
ale ne natolik, aby mél narok na néktery invalidni dichod (zdkon ¢. 435/2004 Sb.,

0 zaméstnanosti). (Tomes, 2010, s. 293).

Zaméstnavani zdravotné postizenych a znevyhodnénych osob neni zdkonem Zadnym
zpisobem omezeno a rovnéZ mohou mit tyto osoby pfijem ze samostatné vydélecné

¢innosti bez jakéhokoli omezeni. (Tomes, 2010, s. 294).

Zakonik prace obsahuje jen Gpravu, tykajici se postaveni zdravotné postizenych osob
v pracovnépravnich vztazich. Pro problematiku zaméstnavani osob se zdravotnim
postizenim odkazuje na zakon €. 435/2004 Sb., o zamé&stnanosti, ktery stanovi povinnosti
zaméstnavateli k zaméstnavani osob zdravotné postizenych a k vytvareni potiebnych
pracovnich podminek pro takové osoby, jimZ se poskytuje na trhu prace zvySena ochrana,
péce a pomoc (Bezpecnost prace, Zaméstnavani fyzickych osob se zdravotnim postizenim

[online]).

13.1 Vytvareni pracovnich mist pro osoby se zdravotnim postiZenim

Pracovnim mistem zfizenym pro OZP se rozumi pracovni misto, které zaméstnavatel
zfidi pro osobu se zdravotnim postizenim na zéklad€ pisemné dohody, uzaviené¢ s UP CR
dle ustanoveni § 75 zédkona o zaméstnanosti. Na nezbytné¢ vybaveni takového pracovniho

mista miize poskytnout UP CR zaméstnavateli piispévek (UP CR [online]).

13.2 Priprava k praci u osob se zdravotnim postiZenim

Ptiprava k préci u osob se zdravotnim postizenim slouzi k postupnému piizpiisobovani
se této osoby k vykonu préce, je to cilena Cinnost, kterd smétfuje k zapracovani osoby se
zdravotnim postizenim na vhodné pracovni misto a ziskéni znalosti, dovednosti a navyk,

nutnych pro vykon zvolené¢ho zaméstnani, nebo jiné vydélecné ¢innosti. Tato piiprava trva
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nejdéle 24 mésicu. Priprava k praci se provadi na pracovistich zaméstnavatele, ktera jsou
ptizpiisobena zdravotnimu stavu zdravotné postizené osoby; na chranénych pracovnich
mistech pravnické nebo fyzické osoby; nebo ve vzdélavacich zafizenich statu, tzemné
samospravnych celkt, cirkvi a nabozenskych spolecnosti, obCanskych sdruzeni a dalSich
pravnickych a fyzickych osob. O pfipravé k praci uzavira Gfad prace s osobou se
zdravotnim postizenim pisemnou dohodu. Zaméstnavateli, ktery na svém pracovisti
pfipravu osob se zdravotnim postizenim k praci provadi, mize ptislusSny ufad prace
naklady spojené s touto pfipravou uhradit (Bezpeénost prace, Piiprava k praci u osob se

zdravotnim postizenim [online]).

13.3 Chranéné pracovni misto

Chranéné pracovni misto je pracovni misto, zfizené zaméstnavatelem pro osobu se
zdravotnim postizenim, na zakladé pisemné dohody s Utadem prace, ktery muiiZze
zaméstnavateli za timto ucelem, na zékladé¢ jeho zadosti, poskytnout pifispévek, ktery muze
pro osobu se zdravotnim postizenim ¢init maximalné osminasobek a pro osobu s t€z$im
zdravotnim postizenim, maximaln€ dvanactinasobek primémé mzdy v narodnim
hospodafstvi za prvni az tfeti Ctvrtleti pfedchoziho kalendainiho roku (Bezpe¢nost prace,

Chranéné pracovni misto [online]).

13.4 Prispévek na podporu zaméstnavani OZP

Narok na pfispévek na podporu zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim (OZP)
na chranéném trhu prace (CHTP) vznikne pouze takovému zaméstnavateli, se kterym UP
CR uzaviel dohodu o uznani zaméstnavatele za zaméstnavatele na chranéném trhu prace
dle ustanoveni § 78 zakona o zamé&stnanosti a ktery spliiuje podminky stanovené v § 78a

zakona o zaméstnanosti.

Utady prace poskytuji zaméstnavateli piispévek, pokud zaméstna osobu se
zdravotnim postizenim, a to na zdklad€¢ pisemné dohody zaméstnavatele s piisluSnym
uradem prace. Vyse takového piispévku je odvozena od riiznych nasobkli primérné mzdy
v ndrodnim hospodaistvi, v zavislosti na mife zdravotniho postizeni. Je samoziejmosti, Ze
prispévek je zaméstnavateli poskytnut pouze za urCitych podminek. Jsou to tyto:

zamé&stnavatel nema nedoplatky u finan¢niho ufadu, zaméstnavatel nemé nedoplatky
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U celniho uradu, zaméstnavatel nemd nedoplatky u spravy socialniho zabezpeceni a
U zdravotnich pojistoven, ani na pojistném, ani na penale. Tyto podminky musi byt

splnény soucasné (Portal POHODA [online]).

13.5 Zaméstnavani osob se zdravotnim postiZenim

Povinny podil zaméstndvani osob se zdravotnim postizenim se tykd vSech
zaméstnavatell,, ktefi zaméstndvaji vice nez 25 zaméstnancli v pracovnim poméru,
volenych zaméstnancli a zaméstnancl jmenovanych do funkei (netykd se vSak dohodait).
Z toho ¢ini povinny podil 4 %. Vychazime pfitom z primérného pirepocteného poctu
zaméstnancl. Tuto povinnost mohou zaméstnavatelé splnit riznymi zplisoby: zaméstnanim
osob v pracovnim poméru, odebiranim vyrobkd, ¢i sluzeb od zaméstnavatelt, kteti uzavieli
s Utadem prace dohodu o uznani zaméstnavatele, nebo zadadnim zakéazek témto
zaméstnavatelim / odebiranim vyrobkd, ¢i sluzeb od osob se zdravotnim postizenim, které
jsou OSVC a nezaméstnavaji zadné zaméstnance / zadavanim zakazek témto osobam,
odvodem do statniho rozpoctu. Odvod do statniho rozpoctu realizuje zaméstnavatel

prostiednictvim piisluiné krajské poboc¢ky Ufadu prace (Portal POHODA [onling]).

13.6 Slevy na danich pro zaméstnavatele p¥i zaméstnavani osob

zdravotné postiZenych

Motivace zaméstnavat osoby se zdravotnim postizenim mohou byt rlizné. Jednou z
nich jsou slevy na dani pro zaméstnavatele. Pro ucely dané z piijml jsou zajimava

nasledujici fakta.

Zakon o danich z pfijma (dale jen ,,ZDP*) uvadi v § 35, Ze datovy zéklad
spolecnosti se snizuje o: 18 000 K¢ za kazdého zaméstnance se zdravotnim postizenim, 60
000 K¢ za kazdého zaméstnance s t€z$im zdravotnim postizenim (Portadl POHODA

[online]).

13.7 Prava a povinnosti zaméstnavatelii podle §§ 79 az 81 ziakona ¢.

435/2004 Sb., o zaméstnanosti

Zaméstnavatelé jsou opravnéni pozadovat od krajskych poboéek Utadu prace CR

informace a poradenstvi v otdzkach, spojenych se zaméstnavanim osob se zdravotnim
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postizenim. Jsou opravnéni pozadovat soucinnost pii vyhrazovani pracovnich mist, zvlasté
vhodnych pro osoby se zdravotnim postizenim. Pozadovat spolupraci pfi vytvareni
vhodnych pracovnich mist pro osoby se zdravotnim postizenim a taky spolupraci pfi feSeni
individualniho pfizpusobovani pracovnich mist a pracovnich podminek pro osoby se

zdravotnim postizenim (UP CR [online]).

Zaméstnavatelé jsou povinni: rozSifovat podle svych podminek a ve spolupraci
s Iékaiem poskytovatele pracovné I¢katskych sluzeb moznost zaméstnavani osob se
zdravotnim postizenim individudlnim pfizptisobovanim pracovnich mist a pracovnich
podminek a vyhrazovanim pracovnich mist pro osoby se zdravotnim postizenim,
spolupracovat s krajskou pobockou Utadu prace CR pii zajistovani pracovni rehabilitace,
Musi vést evidenci zaméstndvanych osob se zdravotnim postiZenim; evidence obsahuje
udaje o divodu, na zdkladé kterého byla uznana osobou se zdravotnim postizenim, také
vést evidenci pracovnich mist vyhrazenych pro osoby se zdravotnim postizenim (UP CR

[online]).
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14 DAVKY PRO OSOBY SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

Davky pro osoby se zdravotnim postizenim jsou upraveny zakonem ¢. 329/2011 Sb.,
0 poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich zdkont, ve
znéni pozdégjsich predpist (déale jen ,,zakon o poskytovani davek osobam se zdravotnim
postizenim®), a vyhlaskou ¢. 388/2011 Sb., o provedeni nékterych ustanoveni zékona
0 poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim, ve znéni pozdéjsich predpist (dale
jen ,,vyhlaskac.388/2011Sb.). Zakon o poskytovani davek osobam se zdravotnim
postizenim upravuje ptrispévek na mobilitu, ptispévek na zvlastni pomicku, prukaz osoby

se zdravotnim postizenim a nékteré benefity, které z n&j vyplyvaji (UP CR [onling]).

Opravnéné osoby — narok na piispévek na mobilitu, ptispévek na zvlastni pomicku a
na prikaz osoby se zdravotnim postizenim maji pii splnéni podminek osoby, které jsou na
tizemi CR hlaseny k trvalému pobytu a které zde maji bydlisté. Davky a prikaz nalezi
rovnéz dal$im osobam, uvedenym v zakoné o poskytovani davek osobam se zdravotnim
postiZzenim, které nemaji trvaly pobyt, pokud zde maji bydlisté. Bydli§tém se rozumi stav,
kdy centrum zijmi ma osoba na tzemi CR, napiiklad se zde dlouhodobé zdrzuje,
vykonava zde vydélecnou ¢innost, Zije zde s rodinou, plni zde povinnou $kolni dochazku
nebo se pfipravuje na budouci povolani). Narok maji 1 obané EU kryti pfimo pouzitelnym

predpisem EU — Naiizenim EP a Rady (ES) 492/2011 (UP CR [online]).

14.1 Prispévek na mobilitu

Prispévek na mobilitu je opakujici se narokova davka, ktera je ur€ena osob¢ starsi 1
roku, ktera ma narok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim ZTP nebo ZTP/P podle
pravidel od 1. 1. 2014, kterd se opakované v kalendainim mésici za uhradu dopravuje,
nebo je dopravovana, které nejsou poskytovany pobytové socidlni sluzby podle zakona
0 socidlnich sluzbach v domové pro osoby se zdravotnim postizenim, v domové pro
seniory, v domové¢ se zvlastnim reZimem nebo ve zdravotnickém zafizeni ustavni péce.
Vyse davky je 550 K& mésic¢n€. Vyplaci se tzv. zpétné€, to znamend do konce kalendéiniho

mésice nasledujiciho po kalendainim mésici, za ktery nalezi (UP CR [online]).
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14.2 Prispévek na zvlastni pomicku

Narok na pfispévek na zvlastni pomicku ma osoba, ktera ma: t€Zkou vadu nosného

nebo pohybového ustroji, nebo tézké sluchové postizeni anebo tézké zrakové postizeni.

Okruh zdravotnich postizeni, odGvodilujicich pfiznani piispévku na zvlastni
pomucku a zdravotni stavy, vylu€ujici jeho pfiznani, jsou uvedeny v piiloze k zakonu
0 poskytovani davek osobdm se zdravotnim postizenim. Podminkou pro poskytnuti

ptispévku na zvlastni pomucku dale je, ze:

- Osoba je starsi 3 let (motorové vozidlo, uprava bytu), 15 let (vodici pes), 1
roku (vSechny ostatni pomiicky).

- Zvlastni pomlcka umozni osobé sebeobsluhu, nebo ji potfebuje k realizaci
pracovniho uplatnéni, k piipravé na budouci povolani, k ziskdvani informaci,
vzdélavani, anebo ke styku s okolim.

- Osoba muize zvlastni pomicku vyuzivat.

- Zvlastni pomiicka neni zdravotnickym prostredkem, ktery je hrazen
z vefejného zdravotniho pojiSténi, anebo je osobé zapujéen piislusnou
zdravotni pojiStovnou. Také nesmi jit o zdravotnicky prostredek, ktery nebyl
osob¢ uhrazen z vefejného zdravotniho pojisténi, nebo zaplij¢en zdravotni
pojistovnou z diivodu nedostate¢né zdravotni indikace.

- Pokud je pomilckou motorové vozidlo, je také podminkou, Ze se osoba
opakované v kalendainim meésici dopravuje a Ze je schopna fidit motorové
vozidlo, nebo je schopna byt vozidlem pievazena.

- Seznam druhii a typl zvlaStnich pomucek, na které je davka urcena, je
obsazen ve vyhlasce ¢. 388/2011 Sb. Piispévek se poskytuje i na pomicku,
ktera ve vyhlace uvedena neni, a to za podminky, Ze ji krajska pobotka UP
povazuje za srovnatelnou s nékterou z pomucek, kterd ve vyhlaSce uvedena
je.

Vyse pfispévku na zvlastni pomulcku blize specifikuje Zakon ¢&. 329/2011 Sb.
0 poskytovani davek osobam se zdravotnim postiZenim a o zméné souvisejicich zdkonli

v aktudlnim znéni od 1.3.2020 (Zakony pro lidi [online]).
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14.3 Priikaz osoby se zdravotnim postiZzenim

Narok na priikaz osoby se zdravotnim postizenim ma osoba starsi 1 roku s télesnym,
smyslovym, nebo dusevnim postizenim charakteru dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho
stavu, které podstatné¢ omezuje jeji schopnost pohyblivosti nebo orientace, véetné osob

s poruchou autistického spektra (UP CR [onling]).

Stiedné tézkym funkEnim postizenim pohyblivosti se rozumi stav, kdy osoba je pii
dlouhodobé neptiznivém zdravotnim stavu schopna samostatné pohyblivosti v .domacim
prostiedi, v exteriéru je schopna chiize se snizenym dosahem a ma problémy pfi chizi
okolo prekazek a na nerovném terénu. Stfedné tézkym funkénim postizenim orientace se
rozumi stav, kdy osoba je pii dlouhodobé nepiiznivém zdravotnim stavu schopna
spolehlivé orientace v domacim prostfedi a zhorSenou schopnost orientace ma jen

v exteriéru (UP CR [online)).

Narok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim oznac¢eny symbolem ,,ZTP*
(prikaz ZTP) ma osoba s tézkym funkénim postizenim pohyblivosti nebo orientace, véetné
osob s poruchou autistického spektra. Tézkym funkénim postizenim pohyblivosti se
rozumi stav, kdy osoba je pii dlouhodobé neptiznivém zdravotnim stavu schopna
samostatné pohyblivosti v doméacim prostiedi a v exteriéru je schopna chlize se znacnymi
obtizemi a jen na kratké vzdalenosti. TéZkym funkénim postiZenim orientace se rozumi
stav, kdy osoba je pifi dlouhodobé nepiiznivém zdravotnim stavu schopna spolehlivé

orientace v domacim prostiedi a v exteriéru méa zna¢né obtize (UP CR [online]).

Narok na prukaz osoby se zdravotnim postizenim oznafeny symbolem ,,ZTP/P*
(prikaz ZTP/P) mé osoba se zvlast’ t¢Zkym funk¢nim postiZenim, nebo uplnym postizenim
pohyblivosti, nebo orientace s potiebou privodce, véetné osob s poruchou autistického
spektra. Zvlast téZzkym funkénim postizenim pohyblivosti a uplnym postizenim
pohyblivosti se rozumi stav, kdy osoba je pfi dlouhodobé& neptiznivém zdravotnim stavu
schopna chlize v domécim prostiedi se znacnymi obtizemi, poptipad¢ neni schopna chiize,
v exteriéru neni schopna samostatné chlize a pohyb je mozny zpravidla jen na invalidnim
voziku. Zvlast tézkym funkénim postizenim orientace a Uplnym postizenim orientace se
rozumi stav, kdy osoba pii dlouhodobé nepiiznivém zdravotnim stavu neni schopna

samostatné orientace v exteriéru (UP CR [online]).
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Vyhléaska ¢. 388/2011 Sb. stanovi, které zdravotni stavy lze povazovat za podstatné

omezeni schopnosti pohyblivosti a orientace (UP CR [online]).

14.4 Prispévek na péci

Ptispévek na péci (dale jen ,,ptispeévek®) se poskytuje osobam, které jsou z divodu
dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu, zavislé na pomoci jiné fyzické osoby. Timto
prispévkem se stat podili na zajisténi pomoci, kterda miize byt poskytovana prostifednictvim
socialnich sluzeb, nebo jinych forem pomoci pii zvladani zdkladnich Zivotnich potieb
osob. Naklady na pfispévek se hradi ze statniho rozpoctu (Zakony pro lidi, Pfispévek na

péci [online]).

Piispévek je poskytovan na zaklad€é zadkona ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluZzbach,
V platném znéni (dale jen zdkon o socidlnich sluzbach) a Vyhlasky ¢. 505/2006 Sb., kterou
se provadéji nékterd ustanoveni zakona o socialnich sluzbach, ve znéni pozdéjsich predpist

(dale jen vyhlagka &. 505/2006 Sb.) (Zakony pro lidi [online]).

Narok na ptispévek ma osoba starsi 1 roku, kterd z diivodu dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu potfebuje pomoc jiné fyzické osoby pii zvladani zékladnich Zivotnich
potieb v rozsahu stanoveném stupném zavislosti. Tyto stupné zavislosti se hodnoti podle
poctu zékladnich zivotnich potteb, které tato osoba neni schopna bez cizi pomoci zvladat

(MPSV [online]).

Pii posuzovani stupné€ zavislosti osoby se hodnoti schopnost zvladat tyto zakladni
zivotni potfeby: mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesna
hygiena, vykon fyziologické potieby, péfe o zdravi, osobni aktivity a pée o domacnost
(péce o doméacnost se neposuzuje u osob do 18 let) (Zékony pro lidi, Ptispévek na péci

[online]).

Blizsi vymezeni schopnosti zvladat zadkladni zivotni potieby a zpusob jejich hodnoceni
stanovi vyhlaska ¢. 505/2006 Sb (Zakony pro lidi, Vyhlaska 505/2006Sb.[online]).

Vyse ptispévku pro osoby starsi 18 let je za kalendaini mésic je 880 K¢ jde-li o stupent
I (Iehké zavislost), 4400 K¢, jde-li o stupeni II (stfedné tézka zavislost), jde-li o stupen III
(tézka zavislost) 8800 K¢, pokud osobé poskytuje pomoc poskytovatel pobytovych
socialnich sluzeb, (12 800 K¢ v ostatnich ptipadech). Jde-li o stupen IV (uplna zéavislost),
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13200 K¢, pokud osobé poskytuje pomoc poskytovatel pobytovych socialnich sluzeb,
19200 K¢& v ostatnich piipadech. O piispévku rozhoduje krajska pobotka UP CR. Dalsi
podrobnosti na (MPSV [online]).
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15 KOMPENZACNI POMUCKY

wewv

pohybového aparatu vyzaduje komplexni terapii, véetné lazenské. Dnesni pokrocilé
lécebné a rehabilitacni prostfedky a technologie umoziuji efektivné predchazet relapsim a
zpomalovat progresi nemoci, ¢imz podstatné zkvalitiiuji Zivot pacientd. S ohledem na
prudky rozvoj zdravotnickych pomiicek a transformujici se koncepci 1é¢ebné rehabilitacni
péce v Ceské republice neni mnohdy snadné se v problematice, véetné jejiho legislativniho
ukotveni, zorientovat. Mgr. Valouchova a Mgr. Liska, kteti pisobi jako socidlni pracovnici
ve Fakultnich nemocnicich Plzen a Ostrava, vysvétluji ¢tenditim na webovych strankach
pro zdravotnické pracovniky, napft. to, kde lze ziskat informace ohledné vybéru a hrazeni
kompenzaénich pomicek apod. (Medical tribune cz., Kompenzaéni pomucky v kontextu
RS. [online]).

Co se ty¢e vybéru pomucky vhodné pro konkrétni typ postizeni, je mozné poradit se
s odbornym oSetfujicim lékafem, nebo vyuzit sluzeb firem, které se zabyvaji vyrobou,
prodejem téchto pomucek a jsou schopny piizpusobit ji klientovi na miru. Pomicky mohou
byt hrazeny zdravotni pojistovnou pln¢, nebo casteéné s doplatkem pacienta. U nekterych
typti pomticek je mozné Zadat o jejich Ghradu na mistné piislusném Ufadu prace
prostfednictvim piispévku na zvlaStni pomicku. Dale lze také vyuZzit sluZzeb pljcoven
kompenzac¢nich pomicek, nebo oslovit nejriznéjsi nadace a fondy, jeZ se na nakupu
potfebné pomuiicky mohou finanéné podilet. Pokud ma pacient zajem o konkrétni pomicku
se spolutcasti/plnou thradou zdravotni pojistovny (zdkon ¢. 48/1997 Sb., o vefejném
zdravotnim pojisténi), je nutno obratit se na lékare prislusné odbornosti, tedy neurologa,
ortopeda, rehabilitacniho 1ékare, internistu apod., ktery je k pfedpisu konkrétni pomiicky

kompetentni (Medical tribune cz., Kompenza¢ni pomicky v kontextu RS. [online]).
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16 LAZENSKA PECE

Lazetiska 1é¢ebné rehabilitaéni péée je u RS velmi dilezita. V Ceské republice se
poskytuje a hradi komplexni (pln€¢ hrazena) lazenska lécebné rehabilitacni péce, dale
prispévkova (CasteCné¢ hrazend) lazenskd 1éCebné rehabilitacni péce. Lazenskou péci
doporucuje oSettujici 1€kar, potvrzuje revizni l€kat a hradi zdravotni pojistovna. Navrh
podava registrujici prakticky Iékar, nebo oSettujici 1€kar pii hospitalizaci. Schvaleny navrh
na komplexni lazeiiskou 1écbu pojistovna odesila do pfislusnych lazni. Ty pojisténce
nasledné samy vyzvou k ndstupu. Termin je podminén stavem pacienta — nejnaléhavéjsi
ptipady jsou pfedvoldny do jednoho mésice, nebo ptelozeny piimo z nemocnice. Méné
urgentni pfijdou na fadu nejpozdéji do tii mésict, déti a dorost do Sesti mésicii ode dne
vystaveni navrhu. U roztrouSené sklerdzy je komplexni lazeniské péce poskytovéana jednou
za 24 mésicu, a to v délce 28 dntli. Dle zvazeni 1ékare 1ze pobyt prodlouzit. Pokud pacient
pobird prispévek na péci, mél by se na pobyt v laznich ndlezité¢ ptipravit. Zakon
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach zmifiuje, ze piispévek se nevyplaci, jestlize je
opravnéné osobé po cely kalendaini mésic poskytovdna zdravotni péce formou ustavni
pée v nemocnici, nebo odborném I1é¢ebném ustavu. To neplati v ptipadé, kdy je
s opravnénou osobou do ustavni péfe v nemocnici, nebo odborném léCebném tstavu
pfijata jako priivodce fyzicka osoba, kterd byla uvedena v zadosti o ptispévek jako osoba
poskytujici pomoc. Lazensky pobyt je u roztrousené sklerézy podle nového indikaéniho
seznamu mozny v téchto laznich: Buchlovice, Hodonin, Jachymov, Janské Lazn¢, Karlovy
Vary, Karvina, Klimkovice, Kostelec u Zlina, Lednice, Luhacovice, Ostrozska Nova Ves,

Slatinice, Teplice, Velké Losiny (Ereska aktivné [online]).
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17 EMPIRICKA CAST

V teoretické ¢asti své prace jsem se zabyvala onemocnénim RS, tim, jak se projevuje,
jakym zptisobem ovliviiuje zivoty nemocnych. Zaméfila jsem se na charakteristiku nemoci,
variabilitu jejich pfiznakd, jejichz vlivem dochazi k postupné invalidizaci nemocnych,
minimalné ke snizeni kvality jejich zivota. Porozuméni projeviim a pfiznakim RS je
dualezité pro celkové pochopeni situace nemocnych v celé jeji §ifi, predevsim pak v roviné
socialni. Z literatury vyplyva, Ze onemocnéni RS je velmi variabilni co do projevil a
priznaki, a tim je vliv na kvalitu Zivota jedince velmi riznorody. Zatimco jeden nemocny
muze byt jiz po péti letech od stanoveni diagnézy zcela invalidni, jiny mtze i1 po deseti
letech trvani nemoci byt schopny pracovat a Zit v rdmci menSich omezeni béZnym Zivotem

bez vétsi podpory.

Lidé s RS jsou nuceni ve zvySené mife vyuzivat nabidky socidlniho systému. Vlivem
nemoci jsou ¢asto nuceni byt prace neschopnymi, vyuzivat raznych sluzeb, stanou se
Z nich obcané se zdravotnim postizenim, proto jsou ¢asto pobirateli invalidniho dichodu.
mohou obratit k jejich ziskani. Také jsem v prvni Céasti své prace zminila pacientské
organizace, kter¢ témto lidem pomahaji zvladat naro¢né situace, do kterych se vlivem
nemoci dostali, poskytuji jim rady, jak se v socidlnim systému Iépe orientovat, kam se
obratit pro pomoc, poskytuji jim Casto zadzemi pro spole¢na setkani, organizuji rtzné
podptirné akce a v neposledni fadé poskytuji nemocnym také pottebnou psychickou
podporu. V teoretické rovin€ jsem se zabyvala tim, jak socialni udalost, jakou RS v Zivoté
nemocného bezpochyby je, ovlivni jeho zivot a tim, jaké moznosti feSeni takové situace
socialni systém nabizi.

4

V empirické ¢asti jsem zjiStovala, jakou roli hraje socidlni systém ve vztahu ke kvalité
Zivota nemocnych. Zajimala jsem se o to, jak lidé s RS hodnoti soucasné mozZnosti
socialniho systému. Chtéla jsem zjistit, jestli socialni systém dostatecné pfispiva ke

spokojenosti obcant s diagnézou RS.

Vyzkumna otdzka zni: Jaké jsou potieby osob s RS v socialni oblasti? Odpovida
nastaveni socialniho systému skute¢nym potiebam lidi s RS? (Jakou roli hraje socialni

systém ve vztahu ke kvalité zivota lidi s RS?)
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17.1 Metodologie a vyzkumna metoda

Metodologie se zabyva systematizaci, posuzovanim a navrhovanim strategii a metod

vyzkumu. Pfedmétem této discipliny jsou nastroje védy (Hendl, 2005, s. 34).

K realizaci vyzkumu jsem pouzila metodu kvalitativniho vyzkumu

s polostrukturovanymi rozhovory a kazuistickou praci.

Hendl (2005, s. 49-50) piSe, Ze neexistuje jediny obecné uznavany zpusob, jak
vymezit nebo délat kvalitativni vyzkum. Negativni definici podali metodologové Glaser a
Gorbinova (1989), ktefi za néj povazuji jakykoli vyzkum, jehoz vysledkii se nedosahuje
pomoci statistickych metod, nebo jinych zptsobu kvantifikace. Vyznamny metodolog
Creswel (1998, s. 12) definoval kvalitativni vyzkum takto: ,,Kvalitativni vyzkum je proces
hledani porozuméni, zaloZeny na rtiznych metodologickych tradicich, zkoumani dané¢ho
socialniho, nebo lidského problému. Vyzkumnik vytvéaii komplexni, holisticky obraz,
analyzuje rizné typy textl, informuje o ndzorech ucastnikli vyzkumu a provadi zkoumani

v pfirozenych podminkach®.

V ramci kvalitativniho vyzkumu je hlavnim prostfedkem pro ziskdvani dat sam
vyzkumnik. Proto musi popsat sebe samého a charakterizovat svij vztah k oblasti

vyzkumu, své hodnoty apod. (Hendl (2005, s. 158)

V pribehu dotazovani jsem se priibézné ptizplsobila fad¢ problém, které vyvstaly

az v prabéhu kladeni otazek.

17.2 Priprava rozhovoru

Po prostudovéni teorie a dostupnych materiali jsem si urila okruhy témat, na

zaklad¢ kterych jsem vedla rozhovory s participanty:

Ptala jsem se jich na to, jak se jejich Zivotni situace zménila po onemocnéni RS, at’

uz po strance finan¢ni, rodinné, nebo spolecenské.
Ptala jsem se jich na to, zda jim komplikuje pfitomnost symptomtl RS jejich Zivoty.
Zajimala jsem se o to, zda se jim dostalo komplexniho poradenstvi v oblasti
moznosti vyuziti socidlniho systému.
Ptala jsem se na to, jestli vyuzili nékterou z davek socialniho systému.
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Zajimala jsem se o to, jestli si dokazali zachovat své zaméstndni i po zjiSténi

diagnozy RS.

Taky jsem chtéla védéet, jestli jim jejich zaméstnavatel poskytuje podminky pro

kvalitni vykon povolani vzhledem k jejich zdravotnimu stavu.

17.3 Vybér vzorku

Zkoumany vzorek jsem si vybrala ucelovym vyberem. Jednd se o pét osob z mého
okoli, anebo z okoli mych zndmych a spolupracovniki. Jsou jim osoby, které ziji
s diagndézou RS. VsSechny tyto osoby se po urcitou c¢ast svého onemocnéni 1éCily
biologickou 1é¢bou. V dobé mého vyzkumu to byly Ctyfi osoby, protoze jedna z nich jiz
ptekrocila obdobi, po které ma tento druh 1écby vyznam z hlediska pfevazujiciho piinosu
nad nepfiznivymi U¢inky na zdravi pacienta. Tti lidé z péti byli v dobé mého vyzkumu

1é¢eni symptomatickou 1é¢bou a Ctyti z péti meli néjaky druh 1€kt proti bolesti.

Vsech pét participantll Zilo v dobé mého vyzkumu v domacich podminkéch, jeden
Z nich mél doma upravené prostredi z divodu zhorSené mobility, ostatni méli bézné zivotni

podminky.

17.4 Popis vzorku

Jedna se o pét osob, z toho Ctyfi Zeny a jeden muz. Jejich v€k je u nejmladsi osoby
Ctyficet let, u nejstar§i padesat pét let. Jejich primérny v&k je Ctyficet osm let. Doba
onemocnéni je ti1 roky u osoby s nejkratSi dobou a Ctrnact let u osoby s nejdelsi dobou

onemocnéni, primeérnd délka onemocnéni je necelych deset let.

V ramci vybraného vzorku participantl jsem si ucelovym vybérem zvolila jednoho, u
kterého jsem se komplexné vénovala detailnéjSimu studiu a rozboru. Vypracovala jsem

kazuistiku, kterou jsem zatadila v ramci své prace za kapitolu Shrnuti.

17.5 Pripadova studie — kazuistika

Hendl (2005) piSe, ze v ptipadové studii jde o detailni studium jednoho piipadu,
nebo nékolika malo ptipadli. Zatimco ve statistickém Setfeni shromazd'ujeme relativné

omezené mnozstvi dat od mnoha jedinci (nebo pfipadi), v pripadové studii jde

60



0 zachyceni slozitosti pfipadu, o popis vztahl v jejich celistvosti. Ptipadova studie
Vv socialnévédnim vyzkumu je podobna mikroskopu: jeji hodnota zavisi na tom, jak dobie
je zaostfend. Predpoklada se, Ze dukladnym prozkoumanim jednoho piipadu Iépe

porozumime jinym podobnym piipadim (Hendl, 2005, s. 104).

Hendl (2005) dale uvadi, Ze ptipadova studie ma byt pruzna, co se tyka mnozstvi a
typu dat. Data pro ptipadovou studii mohou poskytovat rozhovory, zaznamy pozorovani,
nebo dokumenty. Neni neobvyklé, Ze se pouziji vSechny tfi typy. Dale tika, Ze jako
v kazdém vyzkumu, zavisi na dovednostech a snaze vyzkumnika, jak bude interpretace
pfipadna a ptinosna. Podle n¢j jsou rozhovory dulezitym prosttedkem pro ziskani dat
v kvalitativnim vyzkumu, stale Cast&ji se pouzivaji skupinové rozhovory. Pro ziskavani
kvalitativnich dat v§ak povazujeme z(¢astnéné pozorovani za nezastupitelné (Hendl, 2005,

5. 114).

17.6 Sbér dat

Metoda kvalitativniho vyzkumu je vhodna pro objektivngjsi zjiStovani problému a
nazorit dotazovanych. Informace budu sbirat pomoci polostrukturovanych rozhovort.
Okruhy otdzek jsem si vytvorila na zaklad¢ teoretické ¢asti, kde jsem se danym okruhtim
vénovala. Dané okruhy jsem potom béhem rozhovort pouzila. Otazky k rozhovorim jsem

zatadila do pftilohy.

Za ucelem sbéru dat jsem se s participanty schazela na mistech podle jejich moZnosti
a momentalnich okolnosti, se dvéma z nich v jejich domécim prostiedi, s jednim na jeho

pracovisti a se dvéma v restauraci.

17.7 Etika vyzkumu

Mezi dilezité zasady etického jednani pti vyzkumu, se fadi ziskani informovaného
souhlasu. To znamend, Zze osoba se zucastni studie, pouze pokud s tim souhlasi. Pfedtim
musi byt pln¢ informovand o pribéhu a okolnostech vyzkumu (Hendl, 2005). VSichni
participanti souhlasili s rozhovorem, zadny z nich nemél problém se strukturou otazek,
odpovidali radi, vSem bylo dokonce ptijemné, ze si mohli s nékym o dané problematice
pohovoftit. VSichni shodné¢ a nezdvisle na sobé sdélili, ze se radi zcastni dalSiho
prizkumu, pokud budou mit ptilezitost.
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Pfed samotnym rozhovorem jsem upozornila dotazované, ze pokud jim to bude
nepiijemné, nemusi na dané otazky odpovidat. Participanti mi podepsali pisemny souhlas
se zaznamenanim jejich rozhovora na diktafon nebo na mobilni telefon, ktery se vztahoval
1 na anonimizaci dat a jako ochrana proti jejich pfipadnému zneuziti. Domluvila jsem se
S participanty na tom, Ze jejich pravd jména nebudu ve své praci pouzivat, ze je nahradim

smyslenymi.

17.8 Analyza dat

Sesbirana data v podobé rozhovorti jsem kodovala pomoci Rucni analyzy. Hendl
(2005) ve své knize uvadi, ze ruéni analyza neni elegantni zptisob, ale v mnoha piipadech
je dostatecny a ucinny, zvlasté¢ kdyz nemame piistup k pocitaci a dat neni velké mnoZstvi.

Pfi ruénim zpracovani uzivame urcité techniky:

Pouzivame riiznobarevnych propisovacek a tuzek pro oznaceni rozsahu textu pro
zvoleny kdd na kraji stranky papiru. Jestlize mame text v pocitaci, tiskneme ho se Sirokym

okrajem.

Okopirujeme vSechny piepisy a pouzijeme nlizky, abychom shromazdili tiseky textu
se stejnym tématem. To provedeme s kazdym tématem. Zalozime si také kartotéku se
sloZkami témat. Sepisujeme na zvlastni kartu souhrn toho, co je ve sloZzce. PouZivame
indexové karticky a zapiSeme na né useky textu o stejném tématu. VSechny karticky

0 stejném tématu shroméazdime do jedné slozky.

Pro kazdé interview vytvafime formuldfovou stranku s otazkami. Tyto formulare se
vyplituji odpovéd'mi od zkoumanych jedinc. Formuldf miize obsahovat kategorizované
odpovédi (nikdy, malo, vzdy) a prostor pro napsani kli¢ovych citaci k riznym tématim
(Hendl, 2005, s. 377).

Po vyhodnoceni rozhovort jsem zjisténa data na zacatku kazdého okruhu nejprve
shrnula podle oblasti a pokracovala jsem ukézkami z rozhovorti s jednotlivymi
participanty. V priibéhu prace se do poptredi dostaly urcité oblasti, které jsem pro veétsi

prehlednost uspotadala do tabulky.
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18 SHRNUTI JEDNOTLIVYCH ZKOUMANYCH OBLASTI A
UKAZKY Z ROZHOVORU

. Zména Zivotni situace po onemocnéni at’ uz po strance finan¢ni, rodinné
1. Z tni sit RS (af t fi , rodinné,

spolecenské)
Shrnuti dané oblasti

VSech pét participanti udava, ze zivot po tom, co jim byla diagnostikovana RS, je
v kazdém piipadé téz8i. Do jisté miry se situace zménila vSem. VSichni ale zustali
zaméstnani. VSichni pobiraji invalidni diichod, ¢tyfi z péti pro invaliditu prvniho stupné a
jeden invalidni diichod pro invaliditu tfetiho stupné. Z jejich odpovédi jsem vysledovala,
ze hodnoceni jejich finan¢ni situace je znacné subjektivni a do znacné miry souvisi
S hodnocenim celkové situace v rodinach participantl. Jako dobrou ji vidi dva lidé z péti
dotazovanych a jen tito dva participanti z celkem péti tazanych zaroven udavaji dobrou
rodinnou situaci, jeden z nich ji hodnoti dokonce jako vybornou. Dva z péti vnimaji svou
situaci takovou normalni, ani dobrou, ani $patnou a pouze jeden z péti participantti hodnoti
svou situaci jako Spatnou, co se tyka situace rodinné vzhledem k opusténi partnerem, a 1 po

strance finan¢ni ji hodnoti jako Spatnou. Z rozhovorl plyne, Ze participanti, ktefi maji

dobré rodinné zadzemi, zvladaji situaci vyrazné lépe.
V nasledujicim textu uvadim priklady toho, jak participanti odpovidali:

Pani Alena udava, Moje Zivotni situace se zménila k horsimu, nemam tolik sil... jsem rychle
unavend... Po financni strance to zatim zvladame...pani Alena mé pocit jistého
diskonfortu vzhledem k unavé, diky které musela zacit pracovat jen na zkraceny tivazek,
ale vzhledem k tomu, ze manzel ma s/usnou praci, zatim jako rodina funguji, i kdyz situace

celkoveé neprispiva ani rodinné pohode.

Pani Iva vypovida, Ze se ji situace zménila zcela od zakladu...do jejiho Zivota zasahla
dlouhodoba pracovni neschopnost... jsem byla nejdriv rok na neschopence, pak jsem hned
pozadala o invalidni diichod, ten mi priznali, mam jednicku. Ted ale pracuji zatim na plny
uvazek...vzhledem K tomu, Ze ji opustil Zivotni partner, musi i pfesto pracovat co nejdéle
to pijde, protoZe bych asi jinak neutahla byt...celkové hodnoceni jeji situace je spiSe

negativni.
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Pan Roman udava, ze rodinna situace je velmi dobra, zaméstnani jsem si zatim udrzel,
| kdyz je to hodné tezké...rodina je po finanéni strance na tom dobfe, funkéni, pomaha mu
manzelka, ale 1 $irSi rodina... spolecensky se mé postaveni zatim nijak vyrazné nezménilo...

diky pomoci rodiny se to da zvladat. Hodnoceni jeho situace je spiSe neutralni.

Pani Jaroslava tika, ze Situace v mé rodiné je takova normdalni, dale chodi do prace na
polovi¢ni tvazek ve vyrobé soucastek, ale prace ji hodné vycerpava...chodim do prace ve
vyrobnim podniku na soucastky do aut. Délam uz jenom na polovicni uvazek, a to mé taky
vycerpava opravdu moc. Riké, Ze ma invalidni diichod prvniho stupné invalidity. Prace je
pro ni vycerpavajici a na spolecensky zivot ji uz nezbyva sil...Nikam nechodime ani do
spolecnosti, mame toho dost, kdyz vydrzime v praci...potom néco podélame doma a mame

dost...

Pani Véra vypovida, ze si ¢lovéek vice uvedomi co je pro neho diilezité. Po financni strance
to bylo lepsi, dokud zil muz..Mdam praci na zkraceny uvazek, délam v podniku
fakturantku...Jsem mezi lidima ....a je mi tak lip. Rodinné prostiedi je funkéni...Mladi za
mnou jezdi, financne zatim pomoc nepotiebuji, jsem skromnd, mam dichod a
pracuji...Pani Véra se snazi mit i1 socidlni kontakt, setkava se s kamaradkami....Setkdvam

se s kamoskama, zajdem obcas na kafe...popovidame..
2. Komplikace a piitomnost symptomii RS pro Zivot nemocného
Shrnuti dané oblasti

VSichni participaci shodné udavaji, Ze mezi ptiznaky, které jejich Zivot komplikuji nejvice,
dominuje unava. Jeden z dotazovanych si dale stéZoval na bolest o¢i, rychlou unavitelnost
a nervozitu. Jeden udava bolest nohou. Jeden z péti si st€Zuje na pomalé tempo a problémy

schuzi.

Z vyzkumu vyplyva, Ze mezi nejvetsi problémy, co se tyka ptiznakii onemocnéni, se fadi
unava, kterd je téZko ovlivnitelnd odpocinkem, jinak pfiznaky nemoci jsou velmi

variabilni.
V nasledujicim textu uvadim piiklady toho, jak participanti odpovidali:

Pani Alena uvadi, ze nejvice mi komplikuje Zivot unava, ze které neni mozné se dostat, kdo
to nezazil, nemiize to pochopit....boli mé nohy....kdyz mam vetsi stres, boli mé hlava za

okem...méla jsem s nim velky problém, prestala jsem videét uplné na levé oko...ted sice
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trochu vidim, ale casto mé za nim boli...jsem nervozni, protoze mi to vSechno nejde jako

driv...

Pani Iva si, stejn¢ jako Alena, st€¢zuje na unavu Zivot mi nejvic komplikuje unava, rano
vstanu, mam jit do prdace a uz nemiizu. Nevi, jak dlouho to vydrzi...ndjem se platit
musi...spolecensky Zivot zadny nevedu, jsem rada, Ze vydrzim praci, prakticky vsechno

skoncilo...

Pan Roman stejné jako ob¢& participantky uvadi, Ze pritomnost symptomit RS mi Zivot
komplikuje pomérné hodne. Vzhledem K tomu, ze mam velky problém s chiizi, mam na
jezdeni do prdce auto, na které jsem dostal prispévek...jsem velmi rychle unavitelny,
musim casto odpocivat, mé tempo pracovni je mensi, doma uz Zadné cinnosti navic

nezviadam.

Pani Jaroslavé komplikuje zivot, stejné jako predchozi participanty, zvySena
unavitelnost... Nejvice citim, Ze jsem unavend, v praci musim vetsinou stat, tak mé strasné
boli nohy, je to par mésicu, méla jsem velky problém i s rukama, to uz zacina byt problém

V prdaci...uvazuju, ze dam zdadost o veétsi diichod....

Pani Véra fikd, Ze Ginava u ni kolisd v rdmci dni...Lehké to neni, nékteré dny to je celkem
dobré...jindy jsem rada, Ze vstanu do prace...boli mé nohy, jsem rychle unavend...v praci

si obcas potrebuji chvilku odpocinout, ale neni to problém...staci chvilka a zase to jde.
3. MozZnosti vyuziti komplexniho poradenstvi v oblasti socialniho systému
Shrnuti dané oblasti

Co se tykd komplexniho poradenstvi v oblasti socidlniho systému, dosla jsem k zavéru,
Ze soucasny socialni systém nenabizi komplexni poradenstvi pro ¢lovéka s chronickou

nemoci, jakou RS je.

Presto na zakladé odpovédi participantii 1ze vyvodit alespoit obecny zavér. Tii z péti
dotazovanych shodn¢ uvadi, ze museli jako prvni fesit pracovni neschopnost, to vidim jako
prvni kontakt se syst¢tmem. Dva znich uvadi, Ze §lo o obvodniho l¢kate. Jeden z péti
participantll udava, ze vice informaci ziskal na ¢eské spravé socialniho zabezpeceni, kde
mu byly podany informace, jak zadat o piispévek na pomucky — auto, kde podat zadost

0 ptispévek na mobilitu.
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Vzhledem k tomu, ze dva z péti participanti neméli informace o tom, kam se cilen¢ obratit
pro komplexni rady, jak postupovat a kam se obratit pii vyuZziti nabidky socidlniho
systému, domnivam se, Ze tato oblast neni nastavena tak, aby pfispéla ke spokojenosti a

Kk lepSimu zivotu nemocnych RS.
V nasledujicim textu uvadim priklady toho, jak participanti odpovidali:

Pani Alena udéava, ze nevyuzila moznosti komplexniho poradenstvi, ani nevi, kam by se
obratila...Zddné komplexni poradenstvi, no to si ani neumim predstavit, informace jsem

vetsinou hledala na internetu nebo jsem tomu tak néjak nechala volny priibeh...

Pani Iva uvadi, ze komplexniho socidlniho poradenstvi také nevyuzila...Jaké poradenstvi,
doktor mi vypsal neschopenku, pomohl mi s zZddosti na invalidni diichod, byla jsem
U posudkové, rekla, zZe je to na hranici a dichod mi schvalila. Mam ho sice maly, byla jsem
pred tim dlouho na pracdku, ale aspon néco...néjaké rady by se hodily, nevim kam se

obratit, na co mam narok.

Pan Roman m¢l vice $tésti, dostalo se mu rady, kam se obratit pro vyfizeni prispévka. Ja
jsem meél Stesti na hodné lidi, obcas jsem na neschopence...na socidalce mi poradili, jak a
kde vyridit prispévek na porizeni auta a prispévek na mobilitu...diky tomu jsem schopny

jesté chodit do prace...

Pani Jaroslava ptizndva, ze pomoci se ji dostalo nejvic od obvodniho I¢kate, ktery s ni
vyplnil Zadost o posouzeni invalidity...Nevim, co si mam tak uplné predstavit, byla jsem
Zadat o duchod, pomohl mi obvodak, vyplnil se mnou papiry a ty jsem pak poslala na

socialku...ze socidalky mé zavolali k posouzeni ...zatim jsem jiné prispévky nezadala...

Pani Véra shodn¢ s participantkou Jaroslavou udava, ze obvodni l1ékat byl prvni osobou
systému od koho se ji dostalo rady...Poradil mi obvodni lékar, ktery se mnou sepsal Zadost
o invalidni diichod...moc mi to pomohlo. Jinak neschopenka, to resim nékdy v nemocnici,

nekdy u obvodniho...je to u ného lepsi, mam to tam bliz.
4. Moznost vyuziti davek socialniho zabezpeceni
Shrnuti dané oblasti

Vsichni participanti shodné uvedli, Ze zatim vyuzili pracovni neschopnosti, vSichni pobiraji
invalidni diichod, €tyfi pro invaliditu prvniho stupn€. Jeden pobird invalidni dichod pro

invaliditu tfetiho stupné, ptispévek na mobilitu a pfispévek na potizeni auta.
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V nasledujicim textu uvadim priklady toho, jak participanti odpovidali:

Pani Alena uvadi...Nejdrive jsem byla delsi dobu na neschopence, pozdéji v priitbehu let,
kdyz jsem byla v neschopnosti déle nez rok, jsem vyuzila nabidky posudkové lékarky, ktera
mi neschopnost prodlouzila o tri mésice. Taky mam asi pét let invalidni diichod pro
invaliditu prvniho stupné. Pani Iva shodné s Alenou uvadi, ze...Vyuzila jsem neschopenku,
ted' mam castecny diichod...Pan Roman ma kromé vySe uvedenych jesté navic ptispévek
na mobilitu a prispévek na zvlastni pomicku...Zatim jsem vyuzZival neschopenky, mam
prispévek na mobilitu, jeden prispévek na porizeni auta...taky mam invalidni diichod na
invaliditu tretiho stupné. Pani Jaroslava shodné¢ s ostatnimi informanty, klade diraz na
pracovni neschopnost a invalidni dichod...Doted’ mivam casto neschopenku, a mam
hlavné ten diichod jednicku...Pani Vé&ra také uvadi...duichod 1 stupné a neschopnost...jinak

zatim nic...jesté vdovsky diichod, ale to sem asi nepatri...
5. Zaméstnani po zjiSténi diagnézy RS
Shrnuti dané oblasti

VSichni dotazovani shodné uvadi, Ze vydrZeli v zamé&stnani u stejného zaméstnavatele. Tt
Z péti participantll pracuji na zkraceny pracovni uvazek. Dva z péti udavaji, Ze pracuji na
plny pracovni Gvazek a jednomu z nich vytvofil zaméstnavatel misto pro zaméstnance se

zdravotnim postizenim.
V nasledujicim textu uvadim priklady toho, jak participanti odpovidali:

Pani Alena udava, ze...Své zaméstnani jsem neopustila, napred jsem néjaky cas pracovala

na plny uvazek, ted’ mam ale zkraceny a i tak jsem rada, Ze to zvladnu...
Pani Iva vypovida, ze...Zatim délam na plny uvazek u stejného zaméstnavatele, bojim se,
Ze uz by mé nikdo jiny nechtél...

Pan Roman udava, ze...Mdm stejnou praci uz asi dvacet let. Rozdil je V rezimu, ve kterém
ted’ deélam...zaméstnavatel zridil misto pro zdravotné postizeného.... Pocita s tim, Ze budu
delat pomaleji, délam vsedeé administrativni prdaci...on tim plni povinnost ze zdkona, ja

Jjsem rad, Ze mam praci a mohu zajistit rodinu.

Pani Jaroslava...Jo, delam furt ve stejném podniku, maji ze me vyhody a chcou abych jesté

délala...
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Pani Véra...Ano, par rokii jsem pracovala na cely uvazek...ted’ zvladam na zkraceny, vic

bych nedala, ale je to porad stejny podnik.

6. Odpovidajici podminky pro vykon povolani osob s RS
Shrnuti dané oblasti

Pouze jeden z péti participanti ma v zaméstnani vyrazné lep$i podminky pro plnéni
pracovnich povinnosti. Je to ten ¢lovék, ktery vykondva praci na pracovnim misté

ziizeném pro zaméstnance se zdravotnim postizenim.
V nasledujicim textu uvadim priklady toho, jak participanti odpovidali:

Zameéstnavatel prakticky zadné ohledy nebere, pracuji v socidlnich sluzbach, tak se ceka

vykon.... na ohledy neni cas..., ¥ika pani Alena.

Zaméstnavatel se o to nezajima, ja sama si nereknu, protoze se bojim o praci... kdyz prijdu

Z prace, jsem mrtvd...a niceho schopnd, uvadi pani Iva.

Pani Jaroslava tika, ze by to...mohlo by to byt lepsi, sednout si moc nemuzu...u masiny se

blbé sedi...musim to vydrzet, ale obcas jsem na neschopence a nikdo mi to nevycita.

Ano, muzu si chvilku odpocinout, vypiju kafe, na nic nemyslim....zatim mi to staci...nejsem

tam cely den, tak se to da...fiké& pani Véra

Na rozdil od pani Aleny a Ivy ma pan Roman vyrazné€ lepsi zkuSenost s pfizpisobenim
pracovnich podminek, jeho odpovéd je velmi pozitivni...Zaméstnavatel mi vytvari
podminky pro slusnou praci, mohu si odpocinout, kdy uznam za vhodné, nemusim spéchat,

pocita s tim, Ze pracuji pomalu....

Na zéklad¢ analyzy dat z rozhovoril jsem identifikovala n€kolik oblasti, které jsem pro

vétsi prehlednost sestavila do nésledujici tabulky:

Tabulka 1: Zpracovani dat z rozhovoru

3Ini davk
Zaméstnani — druh Invalidni dlichod — Socialni davky nebo

Jméno

pracovniho tivazku

stupen ID

jiny druh pfispévku

vcetné pracovni

Pracovni podminky

v zaméstnani
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neschopnosti (PN)

v minulosti

Stejné jako ostatni

Alena Zkrdceny uvazek ano, 1 stupern ID PN
zameéstnanci
Stejné jako ostatni
Iva PIny tvazek ano, 1 stupern ID PN
zaméstnanci
Prac. podminky velmi
PN, prispévek na auto, | dobré, prizplsobené
Roman Plny uvazek ano, 3 stupen ID
pfispévek na mobilitu | svému zdravotnimu
stavu
Stejné jako ostatni
Jaroslava Zkrdceny uvazek ano, 1 stupen ID PN
zameéstnanci
Md moZnost si
Véra Zkrdceny uvazek ano, 1 stupen ID PN

v prdci odpocinout

Tabulka 2: Zpracovani dat z rozhovoru

Hodnoceni

financni situace

Komplikace a

Hodnoceni Zivotni

Jméno pritomnost Rodinna situace situace z pohledu
z pohledu
symptomii nemoci participanta
participanta
Nemd tolik sil, rychld | Rodinnd pohoda je
Hodnoceni
Alena Dobrd unavitelnost, bolest narusend, ale rodina
negativni
oci, nervozita zatim funkéni
. Situace Spatnd, opustil ji | Hodnoceni
lva Spatnd unava
partner negativni
Spatnd chize, tnava,
Velmi dobrd, manZelka Neutrdlni
Roman Velmi dobrd celkové pomalé
ho podporuje hodnoceni
tempo
Jaroslava Neutrdlni Unava, velmi rodina funguje Spis negativni
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vyCerpand, bolest primeérné hodnoceni
nohou
Rodina je funkéni, déti Spis neutrdini
Véra NeutrdlIni unava
jezdi, pani je vdova hodnoceni
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19 KAZUISTIKA — PANI ALENA

»Zvladani se tyka lidského usili fesit situace, které mohou byt vnimany jako socialni
ukoly, zivotni situace nebo problémy Zzivota. Lidé prozivaji tyto zivotni ukoly primarné
jako tlaky ze svého socidlniho prostfedi. Odsud vychazeji dvé vyznamnéjsi myslenky: na
jedné stran¢ lidské zvladani a na strané druhé pozadavky prostiedi. Aby se tyto myslenky
mohly stat soucasti jednoho celistvého konceptu, musi byt vzajemné propojeny dimenzi,
kterou postihuje myslenka socialni interakce.” (Bartlett, 1970 in Matousek).

Ptipadovou praci neboli kazuistiku, jsem si pro svou praci vybrala hlavné proto, Ze mi
umozni hlubsi prozkoumani daného tématu. Objektem mého zkoumani je zena z mého
okoli, ktera mi dovolila nahlédnout do svého zivota. Prostfednictvim rozhovoru s ni a
studiem dokumentace zdravotni i jiné, jsem ziskala material pro nasledujici kazuistiku.

Popis pripadu — Pani Alena je 44letd Zena, kterd 13 let zije s onemocnénim
roztrouSend skler6za. Neni spokojena se svou zivotni situaci a projevila zajem o zlepSeni
situace a zvySeni kvality svého zivota.

Osobni anamnéza:

Oblast biologicka (zdravotni anamnéza): V roce 2007 byla klientce zjiSténa
diagnoza skler6za multiplex, relaps-remitentni forma. Nemoc se projevila postupnym
zhorSovanim funkce pravé dolni koncCetiny, kterou postupné piestala upln¢ ovladat. DalSim
projevem byla zhorSend funkce pravé ruky, nasledné nemoc vyvrcholila docasnou uplnou
ztratou zraku levého oka. Ta ji pfivedla na specializované pracovisté, kde absolvovala
rizna neurologicka vySetieni, véetné lumbalni punkce a magnetické rezonance. Tak bylo
zjisSténo demyeliniza¢ni onemocnéni typu roztrousend skler6za. Pani Alen¢ se zdravotni
stav do jisté miry upravil po 1é¢bé Solu-medrolem, coZ jsou nitroziln¢ podavané vysoké
davky kortikoidi. Vzhledem k tomu, Ze pani Alenu postihla nemoc zrovna v dobé vleklé
krize ve zdravotnictvi (rok 2006 az 2007), pfistup ke kvalitni 1é€bé byl omezeny
finan¢nimi zdroji ve zdravotnim systému. Na u¢innou a odpovidajici biologickou 1écbu
(interferony) musela témét rok cekat. Po letech, kdy stavajici 1é€ba prestala byt pro pani
Alenu dostatecné efektivni, pteSla v roce 2015 na 1écbu druhé volby pod nazvem Gilenya-
Fingolimodum. Pani Alena trpi pietrvavajici tinavou, kterd ji vyrazné komplikuje bézny
zivot. Castou komplikaci RS je opticka neuritida, coZ je zanét o¢niho nervu, ptisobi pani

Alené trvalou bolest, kterou dlouhodobé¢ fesi analgetickou 1éCbou, kterou ji predepisuji
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Vv centru pro lécbu bolesti. Pani Alenu mimo jiné trapi lehci obtize s chlizi, zatim ale zadné
kompenzacni pomucky nepouzivd. Minimalné jednou ro¢né je léena v MS centru
kortikoidy. Vzhledem Kk tomu, Ze ma diagnozu vice nez 10 let, postupné u ni dochazi

k pozvolnému zhorSovani jejiho zdravotniho stavu.

Oblast psychologicka: Pani Alena se ani po letech s diagn6zou RS nikdy tplné
nesmifila. Pusobi dojmem, Ze ji to zadny problém ned¢la, podle jejich slov jsou daleko
horsi véci a nemoci. Jak sama fik4, nemoc ji zménila pohled na zivot, ptehodnotila zivotni
priority. Az po del§im hovoru ale ptfiznava, ze se boji postupného zhorSovani nemoci, také
toho, Ze se nedockd, az budou jeji dvé déti stat ,,na vlastnich nohéch, Ze jim nebude
oporou, az budou mit vlastni dé€ti, protoze to ona bude ten, kdo bude pravdépodobné
potfebovat pomoc. Neumi si predstavit, ze by méla zit v né¢jakém domové pro lidi se
zdravotnim postizenim. Ze by nékdo cizi zajistoval jeji zakladni Zivotni potieby. Také mé
pocit, Ze mezi pacienty se stejnou diagnézou nepatii, vadi ji i to, kdyZ ma s nimi ¢ekat
v ¢ekarné MS centra. Pani Alena ptiznava, Ze zazivad pomérné velky rozpor mezi tim, co
fika a tim, co doopravdy citi. Mé pocit, ze dlouhodob¢ tézce snasi tlak svého okoli na

zvladani zivotnich ukold, ze pozadavky na vykon jsou mnohdy nad jeji schopnosti.

Oblast socialni: RS je v soucasné dobé onemocnéni chronické a nevylécitelné,
pani Alena musi pocitat stim, Ze se s vysokou pravdépodobnosti bude jeji situace
zhorSovat, invalidita bude narlstat s pfibyvajicimi zdravotnimi problémy a omezovat jeji

praceschopnost. Ztrata sobéstacnosti mizZe piinést zvySené socioekonomické dopady.

Pani Alena pobird invalidni diichod pro prvni stupen invalidity. Asi pfed rokem a
pul ma za sebou delsi pracovni neschopnost (PN). Pro jeji ziskdni pozadala posudkovou
1ékatku okresni spravy socialniho zabezpeceni o posouzeni situace a zdravotniho stavu. PN
ji byla na zaklad¢ tohoto prodlouZena o tfi mésice. Vzhledem k tomu, Ze dospéla do
situace, kdy ptestala byt schopna délat nadéale svou praci peCovatelky na plny uvazek,
pozédala jesté pied ukoncenim PN svého zaméstnavatele o zkraceni pracovniho tvazku a
ten ji vyhovel. I pfes toto opatfeni vSak piestava na praci stacit. Situace je pro ni velmi
stresujici a dlouhodobé neudrzitelna. Zaméstnavatel neni ochotny upravit ji pracovni
podminky tak, aby prace pro ni byla pfijatelna. Pfitom jak sama tika, stailo by vic kratSich
prestavek, nékteré Cinnosti, jejichz charakter to dovoli, by mohla vykonéavat vsed¢ apod.
Pani Alena ma stfedni odborné vzdélani s maturitou, v minulosti pracovala v obchodé
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I vykonavala administrativni  ¢innost. Prace tohoto druhu ji ale dlouhodobé
neuspokojovala, touhu pomdahat potfebnym uspokojila az jako pecovatelka. V soucasné
dobé je studentkou druhého ro¢niku kombinované formy bakaldiského studia oboru

socialni prace. Prestoze studium ji stoji hodné sil, chtéla by ho dokoncit.

Rodinna anamnéza: Pani Alena zije v malém meésté ve dvougeneratnim domé
rodici svého muze. Vztahy se jevi jako uspokojivé, s ohledem na to, ze souziti dvou
muzem dvé déti (20 a 18 let), které jsou zatim studujici. Jeji Zivotni styl odpovida zivotu
na malém méste, ve volném case se vé€nuje praci na zahrad¢ a vS§emu co k tomu patii. Ve
volném case rada jezdi s rodinou na vylety, nebo na vyjizd’ky na kole. I kdyz v posledni

dob¢ uz rodina tyto aktivity vétSinou provozuje bez ni, protoze jim prestava stacit.

Oblast existencialni: Pani Alena vidi smysl svého Zivota ve své rodiné, v détech.
Od té doby, co pracuje v oblasti socialnich sluzeb, vidi smysl i v pomoci potiebnym. Tézko
ale nese soucasnou byrokracii, ma pocit, Ze péfe a pomoc jsou umenSovany na ukor
administrativy. Uvédomuje si, Ze vzhledem ke své postupné se zhorSujici fyzické
nedostatecnosti, nebude schopnd vykonavat praci piimé péce v domové pro obcany
S mentalnim postizenim. Alena se moc snaZzi, aby jeji okoli, hlavné v zamé&stnani, nikdo
nemusel doplacet na jeji zdravotni stav. Proto vynakldda velké usili, aby jeji pracovni
vykonnost byla jesté vyssi a odvedena prace lepsi nez od ostatnich spolupracovnikd. A ani
doma nechce pfipustit, aby rodina musela trpét, kvlili tomu, Ze ji ubyva sil, jak sama fika.

Pani Alena je véfict, tvrdi, Ze vira ji v Zivoté pomaha.

Shrnuti: Pani Alena, 44 let. Diagnostikovana relaps-remitentni forma sklerozy
multiplex, mirné poruchy hybnosti, s trvalou bolesti v levé o¢nici. Doprovazenou vyraznou
unavou. [ pies moderni biologickou lécbu se nemoc pomalu zhorSuje. Potfebuje
soustavnou lékarskou péci. Pani Alena po psychické strance neni ani po letech s diagnézou
vyrovnand, i kdyZ se o to snazi. Obcas vyuziva pracovni neschopnosti, pobird invalidni
diichod pro prvni stupen invalidity. Pracuje na zkraceny uvazek, ale prace pecovatelky ji
vycerpava. Ma zajem 1 do budoucna pracovat v pomahajici profesi. Studuje socidlni praci.
Je cilevédoma, pracovitd. Rodinné zdzemi je celkem dobré. Byla by pro ni zadouci

psychoterapie, zaméfena na adaptaci a zvladani zivotni situace. ZlepSeni v této oblasti by
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mohlo pfispét k jeji lepsi psychické kondici, ke zlepSeni a udrzeni socidlnich vztaht, tolik

dalezitych pro jeji psychickou pohodu.

Prognéza a doporuceni: Vzhledem K ptitomnosti chronického onemocnéni, nelze
ocekavat vyraznou zménu ve zdravotnim stavu smérem k lepSimu. Lze ale pracovat na
zlepseni fyzické kondice pomoci fyzioterapeutickych postupii, zatradit cviceni vedené
odborniky k tomuto ucelu vzd€lanymi. ZlepSenim fyzické kondice se pani Alen¢ bude
pravdépodobné Iépe zvladat i zaméstnani pecovatelky, pokud v ném chce pokracovat.
Zlepsenim dané oblasti muze pfiznivé ovlivnit i prodlouzeni doby mezi jednotlivymi
atakami projevi RS. Pani Alena by si mohla pozadat o 14zn¢ z diivodu zlepseni celkové

kondice.

Pro pani Alenu by byla vhodné psychoterapie, zamétena na zvladnuti adaptace na
zivotni zmény, které zplsobila chronickd, nevylécitelnd nemoc. Byla by vhodnd i prace
s rodinou z dtivodu schopnosti podpory ¢lena s trvalym onemocnénim. Pani Alena se musi
naucit Zit s myslenkou, Ze doba relativné zdravého ¢loveéka nendvratné skoncila s vyicenim

dlouhodobé nemoci a naucit se Zit roli dozivotniho pacienta.

Za uvahu stoji 1 vyuziti rehabilitace pracovni a socidlni pro zdravotné
znevyhodnéné obcany. Motivaci k vyuZiti pracovni a socialni rehabilitace je, aby pani
Alena byla schopna dostudovat zvoleny obor a poptipadé¢ si najit praci socidlni pracovnice
Vv zafizeni, které je zaméfené naptiklad na problematiku zdravotné znevyhodnénych

obcanu.

V piipadé€ zhorSeni zdravotniho stavu bych doporucovala pani Alené pfezkoumani
zdravotniho stavu z diivodu pfiznani vySsiho stupné invalidity. Taky by mohla pozadat

0 ziskani priikazu pro osoby se zdravotnim znevyhodnénim.

Zavérem bych chtéla fict, ze 1 kdyz je v soucasné dob¢ zdravotni stav pani Aleny
stabilizovany, musi se smifit stim, Ze se miZe kdykoliv zménit k hor§Simu. Podle
Havrdové, zvlasté v pozdéjsich letech od stanoveni diagndzy musi pani Alena pocitat se
specifiky pokrocilejSich fadzi nemoci, jako je napf. vyraznd imobilita, Castd uUnava,
pomalejsi tempo, svalové spasmy, poruchy zraku, nezvladatelny tfes, bolesti, zhorSenou
artikulaci, snizenou citlivost koncetin, vykyvy ndlad, uzkosti, deprese, poruchy

termoregulace, inkontinenci atd.
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V zavislosti na vyvoj zdravotni situace by mél systém pruzné reagovat a nabizet
¢lovéku podporu a pomoc podle jeho potiebnosti. Zarovenn schopnost vyuzivat nabidky
systému prostfednictvim socialniho pracovnika je velmi dalezitym faktorem, ktery piispiva
K udrzeni kvality zivota osob, kterym do né&j vstoupila jako socidlni udalost nemoc
Snazvem roztrousend skler6za. Pani Alena vyuZzila moznosti, které ji systém nabizi,
adekvatn€ vzhledem ke své socidlni situaci. Vyuzila pracovni neschopnosti, kterou ji 1ékat
prodlouzil na zakladé posouzeni posudkové lékaiské sluzby (LPS) o tfi mésice. Také
vyuzila moznosti ziskat invalidni diichod pro invaliditu prvniho stupné, na zaklade
posouzeni svého zdravotniho stavu LPS. Pani Alena pfiznava, ze méla problém se
ziskavanim ucelenych informaci ohledné moznosti nabidky socialniho systému. Uvitala by
moznost ziskat pfehledn¢ vSechny informace v dané oblasti, napt. formou brozury, ktera
by byla k ziskani pfi navstévé v MS centrech, nebo doporuéeni a kontakt na socialniho

pracovnika v ramci zdravotnického zatizeni.

75



20 DISKUSE

Cilem mého vyzkumu bylo ovéfit, jestli na$ socialni systém je nastaven tak, aby

odpovidal skutecnym pottebam lidem s RS.

Nase piedni odbornice na problematiku RS Havrdova (2015) ohledn€¢ zmény zivotni
situace v zivoté Cloveka s RS piSe, ze prakticky kazdy pacient s RS se musi vyrovnat
s uritymi zménami, které tato nemoc piinasi. Vyzdvihuje dulezitost rodiny, ktera pro
pacienta predstavuje velkou oporu. Toto progresivni nevylécitelné onemocnéni se vzdy

dotyka celé rodiny, proto zlepSeni rodinnych vztahi je velmi piinosné.

Vzhledem ke zjisténym skute¢nostem, musim dat Evé Havrdové za pravdu, protoze
z odpovédi participantll vyplyva, Ze dobré rodinné zdzemi vyrazné piispiva k lepSimu
subjektivnimu hodnoceni celkové Zivotni situace pacientlli s RS, at’ uz po strance financni,

¢i spolecenské.

Co se tyka pfitomnosti symptomu, které komplikuji zivoty nemocnych, Kiivohlavy
(2002) pise, ze chronickd nemoc, jakou RS je, se na rozdil od té akutni vétSinou pfiblizuje
pliziv€. Ma casto stfidavy charakter a pacienti prozivaji rizné¢ dlouhd obdobi, kdy je jim
docela dobte. Poté se vSak v disledku chronického onemocnéni objevi zmény a piiznivé
obdobi vysttidd tfada problémi fyzickych, psychickych 1 socialnich. Trpi chronicky
nemocny, ale i okoli kolem ného. U nemocného clovéka se daji pozorovat odchylky
Vv chovani ve srovnani se zdravymi lidmi. Odchylky se tykaly, jak jejich vnitiniho
prozivani chronickou nemoci zménéné situace, tak jejich socidlniho zivota a vztahu
s druhymi lidmi. Nelze snad jinak, nez s uvedenym autorem souhlasit, vzhledem k tomu,
ze vSichni participanti mého vyzkumu pfiznali, Ze mezi pfiznaky, které jim nejvice
komplikuji Zivot, se fadi predevS§im vysoka mira unavy, kterd jim zna¢né komplikuje
vykon zaméstnani. Lensky (2002) piSe, ze Unava, jako stézejni subjektivni pfiznak,
doprovazi RS asi v 85 procentech. Z toho tfetina nemocnych ji povazuje za zvlast
obtiznou, zejména je-li déledobd, trvajici ptes polovinu pracovniho dne. Neni ,,obycejnd®,
pfirozené¢ dand velkou namahou, ale dostavuje se i1 bez patrné pfiCiny, nahle a
nezvladnuteln€. Pfidruzuji se pocity neobratnosti, necitlivosti, nepfesnosti, obavy
z vysledku, zodpovédna je 1 deprese, nespavost, selhavani zraku, nekoordinace pohybu.

Stava se jednim z hlavnich divodii nezaméstnanosti u RS. Lensky (2002, s. 24).
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Moznosti vyuziti komplexniho poradenstvi v oblasti socidlniho systému je jedna velka

oblast, jejiz systémove spravné nastaveni je velmi dilezité pro kvalitni zivot lidi s RS.

Poradenstvi, jako soucast socidlni prace, spociva predevSim ve zjisténi okolnosti dalSiho
pacientova zivota a ,nastartovani“ opatieni, reagujicich na jeho potfeby a moznosti.

Novosad (2009).

Novosad (2009) vysvétluje, ze skuteCny poradce — profesional a odbornik — je
schopen klientovi definovat dané moznosti a vymezit tak oblasti své kompetence
(Novosad, 2009, s. 240-241). Z pohledu pacienti s RS, se bohuzel, drtivd vétSina
socialnich pracovnikd, uzce specializuje ,,jen na svou oblast® a neni schopna a dostate¢n¢

kompetentni podat ¢lovéku s RS komplexni informace k feSeni jeho situace.

Co se tykd komplexniho poradenstvi v oblasti socialniho systému, vyhodnocenim
vyzkumu jsem doSla k zévéru, Ze souCasny socidlni systém nenabizi komplexni
poradenstvi pro ¢lovéka s chronickou nemoci, jakou RS je. Ani jednomu z participantli se
nedostalo komplexniho poradenstvi v tom smyslu, jak o ném pise Novosad (2009). Tato
oblast neni z pohledu lidi s RS nastavena tak, aby pfispéla k jejich spokojenosti a
K lep$imu zivotu. Jako jedna z moznosti pokryti dané oblasti, se nabizi poradenstvi v ramci
krajskych nemocnic, kde jsou 1 MS centra pro pacienty s RS a které jako jedno ze svych
¢innosti pfi svém vzniku, deklarovaly komplexni pfistup pro pacienty s RS, vcetné

socidlniho poradenstvi.

Novosad (2009) popisuje moznosti vyuZziti statni spravy. Stat je podle n¢ho
garantem piiméfenych socidlnich sluZzeb a socidlniho zabezpeceni pro znevyhodnéné
obcany. Dale tika, ze krajské, méstské, obvodni a obecni Ufady, zabezpecuji mimo jiné
fadu aktivit v oblasti socialni prace a socidlniho zabezpeceni (napf. obligatornich a
fakultativnich davek nebo tcelovych piispévkil) i socialni péce, tzn. v Siroké sféfe davek a
sluzeb socialni péce. Klientovi se zde dostane vhodna forma poradenstvi tak, aby byl

nasmérovan k uspokojivému vytizeni svych zélezitosti (Novosad, 2009, s. 239).

Dotazovani nemaji dobré zkuSenosti se ziskanim informaci o komplexnim feSeni
své socidlni situace, po tom, co jim do zivota, jako socialni udalost vstoupila RS.
Predpokladala jsem, Ze MS centra alesponi ¢ast této oblasti pokryji, vzhledem k tomu, Ze

jejich ptivodnim zadmérem bylo také kompletni poradenstvi ve vSech oblastech, zvlasté u
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nove¢ diagnostikovanych. Tato skutecnost k zivotni pohodé a spokojenosti nemocnych

prilis nevede.

Okresni spravy socialniho zabezpeceni rozhoduji o pfiznani jednotlivych typt
socidlniho zabezpeceni (duchodii, nemocenskych aj. davek, pfispévkl). Vyjadreni
1ékatskych posudkovych komisi pti OSSZ jsou zasadni informaci pro dalsi rozhodovani

fady organti statni spravy (Novosad, 2009, s. 240).

VSichni participanti shodné uvedli, Ze zatim vyuzili pracovni neschopnosti, a
pozdgji s piibyvajicimi symptomy choroby vyuZivaji invalidnich dichodi. Ctyfi pro
invaliditu prvniho stupné a jeden pobird invalidni dichod pro invaliditu tfetiho stupné.
Jestli v8ak odpovida mira postizeni nemocnych pfiznané invalidité, ze své pozice jiz zcela
posoudit nemohu, protoze mi to nepfislusi. Jen jeden pobird pfispévek na mobilitu a

prispévek na pofizeni auta.

Lensky (1996) pise, ze pracovni neschopnost, invalidni diichody jsou urCeny
formou a vyvojem choroby. Lidé s RS jednoznacné potiebuji, aby jejich pracovni
podminky odpovidaly specifikiim, které tato nemoc pfindsi. Lensky (1996) dale pise, Ze
jinak se budeme rozhodovat pii pokracovani v sedavém administrativnim zaméstnani, na
které je jiZ nemocny zvykly, jinak u manualniho pracovnika, vystaveného nadmérné
namaze nebo znacnym naroklim na jemnost a presnost ukond. Nevhodné bude pracovni
prostiedi s vlivy chladu, vlhka, horka, dusna, na slunci, v prlivanu, ve vyparech,
v ptiliSném hluku, pfi nedostatecném osvétleni. Pfi defektech zraku a rovnovahy budou
nebezpecné tkoly ve vySce nebo tam, kde hrozi pad nebo jiné riziko, pfipadné ohroZeni

jinych osob (Lensky, 1996, s. 44).

Béhem vyzkumu jsem se utvrdila v tom, Ze v praxi jen zlomek lidi s RS ma
opravdu vyhovujici podminky pro vykon svého povolani. I kdyz néjaké ndznaky zlepSeni
tu jsou, jen jeden zaméstnanec s RS hodnoti svou situaci ohledné pracovnich podminek
jako vybornou. Z vyzkumu je ale ziejmé, Ze vétSina nemocnych ma zajem pracovat, pokud

je to jenom trochu mozné.

K tomu, jaké je vyuziti dalSich pfispévki je zkoumand skupina mdlo prikazna,
vzhledem k tomu, Ze Ctyfi z péti participantli jest¢ nedospéli do stadia pokrocilé faze
nemoci, kdy systém nabizi vyuziti napf. pfispévku na péci nebo vyuziti nékterych

pobytovych sluzeb. Takové oblasti systému, bych se chtéla vénovat ve své dalsi praci.
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Klienti pobytovych sluzeb tvoti dal§i pomérné velkou skupinu, kterd ma sva specifika a je

také z hlediska vyzkumu hife dostupna.

Poté, co jsem vyhodnotila vysledky svého vyzkumu, jsem si ovétila to, Ze hlavni
myslenka o tom, Ze soucasné moznosti socidlniho systému jsou vyhovujici, a nabizi
dostate¢né zajisténi a pomoc lidem s RS, se potvrdila jenom z ¢asti. Myslim si, ze k fadné
odpovédi na vyzkumnou otazku je tieba vétsiho vyzkumného vzorku, ale i tak byla prace

s takovou skupinou lidi velmi zajimava.
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ZAVER

Pro vybér tématu Bakalaiské prace prispé€l 1 fakt, ze také ja sama patfim do skupiny
lidi, kterou v zivoté potkala socialni udalost, jakou RS bezesporu je. Pracovala jsem se
skupinou lidi, ktefi maji tuto nemoc diagnostikovanou méné nez ctrnact let. Bylo pro mne
zajimavé konfrontovat vlastni zkuSenosti s témi, co maji ostatni pacienti. V soukromém
zivoté jsem se setkala s t€mi, ktefi se navzdory neptiznivé diagnoze snazi udrzet a vyuzit
svlj pracovni potencial, ale také s t€mi, kteti okamzité usiluji o ziskani vyhod a davaji

prednost pasivité pred aktivnim feSenim situace.

Souhlasim s Evou Havrdovou, Ze je v zajmu pacienta, aby jeho pracovni schopnost
byla co nejdéle udrzena. Je to i cilem biologické 1éCby, protozZe je to nejsnaze vycislitelny
parametr farmaekonomiky. Neekonomickou 1é€bu by nebylo pfi jeji cené snadné obhijit.
Nelze vsak predevsim odhlédnout od faktu, ze ztrata pracovni schopnosti vede nejen
k zavaznym socialnim dusledkiim, ale znamena ztratu sebedivéry a sebevédomi pro
pacienta a je vlastné zacatkem ztraty sobéstacnosti. Proto je snahou multidisciplinarniho
tymu podporovat v jeho snaze udrzZet si praci. S pokracujici invaliditou to jde samoziejmé
hire, ale pokud je zaméstnavatel vstficny, je mozné uzplsobit pracovni zafazeni
individualnim potfebam pacienta (zkradceny uvazek, prestavky, pohybliva pracovni doba,
prace z domova). Invalidni dichod je bohuzel, stale jesté socidlnim feSenim tam, kde je
nedostatek pracovnich mist, zvlast¢ pro osoby se zménénou pracovni schopnosti. Na
druhou stranu se mnoho pacienti dostava do situace, ze je jim pfiznana pouze invalidita
nizsiho stupné a jejich rodiny se dostavaji na okraj socialni propasti. Pii t€z8i invalidité je
totiZ nejen pacient prace neschopny, ale rodina vétSinou nastupuje jako hlavni peCovatel,
coz brani jejim ¢lentiim v budovani vlastni pracovni kariéry (Havrdova et.al.2015:125-126).
Taky jsou podle Havrdové, typy pacienti, ktefi co nejdiive v pribehu nemoci vyhledéavaji
moznost ziskat invalidni dichod. Jde c¢asto o osoby nezralé, s jistou davkou
psychopatologie, které pouzivaji svou nemoc k manipulaci s rodinnymi ptislusniky, nebo

ziskani dalSich vyhod ve svém spolecenstvi.
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SEZNAM POUZITYCH SYMBOLU A ZKRATEK

RS RoztrouSena skler6za

OSSZ  Okresni sprava socidlniho zabezpeceni
6)3 Utad prace

LPS Lékarska posudkova sluzba

MPSV  Ministerstvo prace a socialnich véci
PN Pracovni neschopnost

CSSZ  Ceska sprava socialniho zabezpeceni
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PRILOHA I: SEZNAM CESKYCH MS CENTER

Brno — Bohunice (MS Centrum pfi neurologické klinice FN)

Brno — Sv. Anna (MS Centrum pii neurologické klinice FN u Sv. Anny)
Ceské Budgjovice (Ambulance pro demyelinizaéni onemocnéni pii nemocnici)
Hradec Kralové (MS Centrum pfi neurologické klinice FN)

Jihlava (MS centrum pfi neurologickém oddéleni Nemocnice Jihlava)
Olomouc (MS Centrum pfi neurologické klinice FN)

Ostrava — Poruba (MS Centrum pfi neurologické klinice FN)

Pardubice (MS Centrum pii neurologickém odd. Krajské nemocnice)

Plzen (MS Centrum pfti neurologické klinice FN)

Praha 10 (MS Centrum pfi neurologické klinice 3. LF UK a FNKV)

Praha 2 — Nové Mésto (MS Centrum pfi neurologické klinice 1. LF UK a VFN)

Praha 4 — Kr¢ (Centrum pro 1é¢bu demyeliniza¢nich onemocnéni Neurologické kliniky

Thomayerovy nemocnice)
Praha 5 — Motol (MS Centrum pfi neurologické klinice 2. LF UK a FN Motol)
Teplice (MS Centrum pfi neurologickém odd. Nemocnice Teplice)

Zlin (MS Centrum pii neurologickém odd. Batovy nemocnice) (nf-impuls [online]).
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PRILOHA II: PACIENTSKE ORGANIZACE, NEZISKOVKY A
WEBOVE STRANKY

- Unie ROSKA pacientské sdruzeni pacientti s RS http://roska.eu

- Sdruzeni mladych sklerotikit SMS www.mladisklerotici.cz

- Nada¢ni fond Impuls na podporu péfe zejména o osoby s RS
www.multiplesclerosis.cz a také na www.nfimpulz.cz

- Nadace Jakuba Voracka www.nadacejakubavoracka.cz

- Aktivni zivot www.aktivnizivot.cz

- RS kompas www.rskompas.cz

- eReS tym CR (Vali§ a kol., 2018, s. 124)

- Domov sv. Josefa (Valis a kol., 2018, s. 125)

Unie ROSKA pacientské sdruZeni pacientii s RS

Unie Roska — Ceska multiple sclerosis (MS) spoleénost je nezavisly spolek
s celostatni pisobnosti, ktery poméha pacientim s roztrouSenou sklerozou. Pfi Cinnosti
vyuziva zejména vlastni svépomoc. Jako zastupce CR je ¢lenem v mezinarodni federaci
MSIF se sidlem v Londyné, kterd ma 45 ¢lenskych narodnich MS spole¢nosti, z toho 33
S plnym a 12 s pfidruzenym ¢lenstvim. Je také ¢lenem jeji evropské platformy EMSP pfi

EU, ktera ma 40 ¢lenskych spolecnosti z 35 zemi Evropy (Roska [online]).

Zakladnim c¢lankem sdruZeni jsou samostatné regiondlni organizace Roska (pobo¢né
spolky) s vlastni pravni subjektivitou, které realizuji vSechny ozdravné akce spolku.
Vlastni spolek zajist'uje projednani a rozdéleni pridélenych statnich dotaci na tyto akce a
ostatni akce celostatniho charakteru, jako napft. informacni servis, poradenstvi, vzdélavani
na vlastnim akreditovaném pracovisti, vydadvani celostatniho ¢asopisu Roska a kniznich
publikaci a audio-video kazet v edici Roska, apod., a zastupuje pacienty s RS navenek vici

tuzemskym a zahrani¢nim subjektim (Roska [online]).

Clenem se mize stat kazdy obéan CR, ktery bud’ RS m4, nebo mé k témto pacienttim
kladny vztah. Pfitom neni rozhodujici jeho bydliité! Clenstvi mize vzniknout
Vv regiondlnich Roskéch nebo piimo v Unii. Toto Clenstvi je individudlni a naprosto

rovnocenné. Clenem Unie Roska se mohou stat i pravnické osoby. Proto vy, kteii jste to
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dosud neucinili, pfijd’te mezi nds a stante se soucasti Sirokého MS spolecenstvi ve svéte!

(Roska [online]).

Sdruzeni mladych sklerotikii SMS

Sdruzeni mladych sklerotikli je pacientskd organizace, jejiz Cinnost mad za cil
zkvalitnéni zivota lidi s roztrousenou sklerézou. Je zaméiena piedevSim na noveé
diagnostikované pacienty, mladé, a to nejen veékem, ale hlavné¢ duchem a pfistupem

k Zivotu (Sdruzeni mladych sklerotikit SMS [online]).
Cile organizace jsou:

- Usnadnit nové diagnostikovanym vyrovnat se s chronickou nemoci a motivovat je
k aktivnimu piistupu

- Poskytovat ptistup k ovéfenym informacim o RS, umoznit sdileni individudlnich
zkuSenosti a praktickych rad

- Potédat rizné akce se sportovnim, kulturnim a spole¢enskym programem, a zapojit
tak vSechny aktivni pacienty do zlepSovani kvality Zivota s RS

- Podilet se na zlepSeni podminek a moZnosti pacienti

- Popularizovat aktivni Zivot s roztrouSenou skler6zou §iroké vetfejnosti

Poslanim ¢leni organizace je podavat informace, publikovat, vzdélavat a vzdélavat se.
Potadat osvétové a spolecenské akce, hdjit zajmy pacientli, poskytovat platformu pro
komunikaci a realizovat projekty, které ¢leny bavi a které jim pomahaji (SdruZeni mladych

sklerotiktt SMS [online]).

Organizace pomaha s vybavovanim RS center pomickami pro fyzioterapii pacienti
S RS. Podle doporuceni fyzioterapeutli pak pomahd s dovybavenim jednotlivych center
rehabilitaénimi pomiickami. V uplynulych letech ziskala organizace finan¢ni prostfedky na
vybaveni rehabilitacnimi pomiickami pro vybrana RS centra (Karlovy Vary, Teplice, Brno

a FNKV) a i nadale v této aktivité pokracuje (Sdruzeni mladych sklerotiki SMS [online]).

Nadacni fond Impuls na podporu péce zejména o osoby s RS

Nadacni fond IMPULS (NFI) je nezévisla nestatni neziskova organizace.
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Vznikla 6. dubna 2000 jako prvni neziskovy subjekt, ktery se zaméfil na pomoc

nemocnym s roztrousenou skler6zou mozkomisni (RS, sclerosis multiplex).

Nadac¢ni fond financuje projekty v oblasti vyzkumu, védy a terapie RS. Piispiva
zejména na fyzioterapii a psychoterapii, které nejsou hrazeny z vetfejného zdravotniho
pojisténi, vénuje se podpoiec vzdélavani a osvétové Cinnosti (Nada¢ni fond Impuls, Nase

poslani [online]).

Pomoc nadac¢niho fondu je dlouhodobda, financované projekty piinasi trvalou
hodnotu. Nejvétsi diraz klade na transparentni vyuziti svéfenych prostredkil a jejich ptinos

pro co nejvyssi pocet pacientl.

Jako jedind nestatni neziskova organizace v EU je zfizovatelem celostatniho
Registru pacientll s roztrousenou sklerézou (ReMuS), jeho financovani zajistuje
z vlastnich zdroji.

Spolupracuje se Sekei klinické neuroimunologie a likvorologie Ceské neurologické
spoleénosti CLS JEP a fadou uznavanych odbornikii a 1ékai.

Je ¢lenem Asociace nadacnich fondl pii Foru déarch a drzitelem Znadmky kvality Fora

darcu (Nadaé¢ni fond Impuls, Nase poslani [online]).

Nadace Jakuba Voracka

Nadace Jakuba Voracka se zaméfuje na podporu tii oblasti: Jednd se o podporu
individualnich pacientli s RS v tizivé situaci, o podporu rozvoje MS center v Ceské
republice, a pfedevsim o podporu komplexni rehabilitace RS pacientl. V neposledni fad¢

také podporuje organizace sdruzujicich pacienty s RS (Nadace Jakuba Voracka [online]).

Pro Nadaci Jakuba Voracka je naprosto zasadni poskytovat vetfejnosti, individualnim
i firemnim darcim transparentni informace o tom, komu poskytla ptispévek. Na svych

strankach informuje, jak penize pomahaji (Nadace Jakuba Voracka [online]).

Nadace Jakuba Voracka rozdéluje financni prostiedky prostfednictvim nadacnich
ptispévkd, o kterych rozhoduje kvartaln€ spravni rada nadace. Ptehled piispévkl predklada
na svém webu. Nadace také podporuje provoz a projekty spolku eReS tym CR, kterého je

spoluzakladatelem a ktery sdruzuje za uclelem zlepSeni kvality zivota pacientd s RS
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v Ceské republice nejen pacienty a jejich blizké, prétele, odbornou veiejnost, ale kazdého,

koho toto téma zajima a chce pomoci (eReStym CR [online]).

Nadace ma také tadu vlastnich projekti, jako napiiklad "zaptjcky walkaidi"
(rehabilitatni pomucka), které nékterym pacientim pomahaji v mobilit¢, ale nejsou
hrazeny pojistovnami a jejich cena je pro vétSinu pacientd piili§ vysokd. Ve spolupraci se
Sanatorii Klimkovice nadace pfispiva pacientim na rozSifenou rehabilitaci, ktera neni
hrazena pojistovnami, ale na kondici pacientii ma zasadni vyznam. Spravni rada kvartalné
rozhoduje o ptidéleni nada¢nich piispévkl na zaklad¢ Zadosti, které peclivé vyhodnocuje

(Nadace Jakuba Voracka [online]).

Aktivni Zivot
Aktivni zivot jsou webové stranky, kde pani profesorka Eva Havrdova predklada a
aktualizuje informace o dostupnosti 1é¢by u nas. Eva Havrdova je nase ptedni odbornice na

1écbu RS. Web provozuje Hana Potmésilova, odbornou garantkou je pravé prof. MUDr.

Eva Kubala Havrdova, Csc. a Prim. MUDr. Marta Vachova (Aktivni Zivot [online]).

Na webu Aktivni Zivot mizeme vedle odbornych informaci pfednich odborniki, také
blogy pacientll, ktefi RS onemocnéli. Mezi né€ patii také blog Pavla Bélobradka, byvalého
mistopiedsedy vlady a predsedy KDU-CSL. Najdeme zde také pozvanky a informace o
pofadanych akcich, jako je napf. maraton s RS, nebo také o pofaddanych konferencich

(Aktivni zivot [online]).

RS kompas

Cilem RS Kompasu plus je pfinaSet informace vice do hloubky a v kontextu.
Najdeme zde inspirace a rady, které by mohly pfispét ke kvalité Zivota lidi s RS a které jim
mohou pomoci aktivné sladit 1écbu a potfeby jejich kazdodenniho zivota. Jde zde
pfedevS$im o kvalitu informaci, nikoliv o kvantitu. RS Kompas plus se snazi usnadnit
pacientim kroky na cesté, kterd vyZzaduje odvahu a mnoho wvnitini sily. Najdou zde
nejriznéjsi prispévky, hlavné na téma RS, také zde odpovidaji odbornici na otazky

pacientd v oblasti zdravotni, ale také socialné-pravni atd. (RS kompas [online]).
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eReS tym CR
Zékladnim cilem spolku eReS tym CR je:

- Zlepsit kvalitu Zivota pacientt s RS v Ceské republice

- Reprezentovat pacienty s diagndzou RS, jejich rodiny, ptéatele a sympatizanty

- Doséhnout dostupnosti 1é¢by pro vSechny pacienty s RS

- Dosahnout dostupnosti komplexni rehabilitace pro vSechny pacienty s RS

- Efektivné podporovat vyzkum RS

- Regit problém zaméstnavatelnosti pacientii s RS

- Zajistit uceleny a komplexni program pro noveé diagnostikované pacienty s RS

- Provadét soustavny lobing v Parlamentu CR s cilem zlepsit podminky pacientii
sRS

- Realizovat informac¢ni a medialni kampané pro vefejnost i pacienty — CO je
roztrouSend skler6za, Skodlivost koufeni pro pacienty, potieba zdravého zivotniho
stylu, cviceni a psychohygieny

- Ziskavat prostfednictvim fundraisingu financéni prostfedky na zajiSténi potieb

pacientid (Valis a kol., 2018, s.123).

Domov sv. Josefa

Domov sv. Josefa v Ziréi u Dvora Kralové je doposud jedinym lizkovym zafizenim
v CR, které poskytuje komplexni pé¢i osobam vazné nemocnym RS (Vali§ a kol., 2018,

s. 123).
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PRILOHAIII: PRINCIPY KVALITNIHO ZIVOTA LIDI S RS

Slovo tviirct: Pii zpracovavani principt jsme vyuzili mnoha konzultaci, klinické,
programové a vyzkumné studie, literaturu o RS a praci Pracovni skupiny a technické

Skupiny dohliziteld Mezinarodni organizace pro RS (MSIF).

Mezinarodni odbornici na RS, lidé s RS i odbornici, podilejici se na klinickych
studiich, spolupracovali na Principech a jejich seznam je na konci dokumentu. Skupina
dohliZitelti a Pracovni skupina sestavaji z odbornikli na RS a lidi s RS z mnoha zemi, jez
jsou ¢leny MSIF. Jejich ¢lenové jsou rovnéz uvedeni v seznamu na konci tohoto

dokumentu.

Literatura o RS zahrnuje relevantni ¢lanky v casopisech, ucebnice o RS, publikace

narodnich MS spole¢nosti a relevantni ¢lanky na internetu.

Principy jsou prezentovany jako stadium, jehoz bude dosazeno a maji posilit vliv a
postaveni lidi s RS a distancovat se od pasivnich formulaci typu co uz ,,bylo udélano" pro
lidi s RS. Principy popisuji programy a postupy, jeZ dobife funguji, aby spliiovaly

pozadavky lidi s RS, nemaji pobizet k tomu, co by mélo byt udélano.

Pti sestavovani principli se Castecné piihlizelo na prvnich pét oblasti systému
kvalitniho Zivota Svétové zdravotnické organizace, tedy fyzické zdravi, psychické zdravi,
urovenl nezdvislosti, socialni vztahy a okolni prostfedi. To zarucuje, Ze rozsah principil

zahrnuje vSechny dlleZité aspekty kvalitniho Zivota pro lidi s RS.

Kazdy oddil za¢ind obecnou formulaci, jeZ uvadi jeho téma, a ivodni diskusi o klicovych

otazkach. Pak jsou principy dale rozvedeny do ocislovanych odstavci:
1. NEZAVISLOST A POSILENI VLIVU OSOB SRS

Lidé s RS jsou povazovani za plnohodnotné obCany ve své komunité a pii rozhodovani
o fizeni a 1é€beé své nemoci

RS je komplikovand nemoc a ma znacny vliv na kvalitu Zivota. Je dilezité, aby
lécebné programy, piistup a sluzby umoziovaly lidem s RS, aby byli co mozna nejvice
nezavisli a mohli kontrolovat sviij Zivot. Kazdodenni nejistota, jiz lidé s RS zaZzivaji, casto
zpusobuje naruseni kvality jejich Zivota. Lidé s RS museji byt schopni plné se zcastnit

zivota ve své komunité, fidit svou nemoc a rozhodovat o ni, aby zlistali nezavisli a
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uchovali si svilj vliv. Nesméji byt omezovani ani v 1écbe, ani finanéné. Stat by mél

legislativné chranit jejich prava.

1.1 Lidé s RS si museji plné uvédomit sviij potencial. MEli by mit moznost dopravovat se
na mista mimo svilj domov, pracovat, vzdélavat se a d¢lat vSe, co mohou d¢lat lidé zdravi.

Meéli by mit moznost Gi¢astnit se zivota v komunité tak, jak jim to vyhovuje.

1.2 Lidé s RS a jejich rodiny museji spolurozhodovat o 1écb¢ a dalSich aspektech, jez
ovlivituji jejich Zivot. Lidé s RS a jejich rodina se museji podilet na procesu
spolurozhodovani (v rdmci mozZnosti), 1 kdyZ ma osoba s RS naruSeny kognitivni funkce.

MEéli by tzce spolupracovat se svymi Iékati a jinymi poskytovateli zdravotni péce.

1.3 Lidé s RS maji moznost volby zptsobu 1é¢by a sluzeb, jichz se jim dostava. Sluzby
museji byt zvoleny podle potieb a vybéru kazdé osoby, osoby s RS maji mit pfistup k co
nejvetsi Skale sluzeb.

1.4 Lidé s RS museji mit piistup k 1€¢bé a 1écebnym programim bez ohledu na to, zda jsou

schopni je zaplatit, ¢i ne.

1.5 Lidé s RS museji mit pravo kontrolovat rozhodnuti, jez ovliviiuji jejich zivot a fidit
1é¢bu své nemoci, jak je to jen mozné. Aby mohli co nejvice ovliviiovat svou nemoc, méli
by mit pfistup ke vSem informacim a ke vzdé€lani, jez se tykaji RS, jeji 1écby a metod
zlepSeni kvality zivota. Informace by méli mit moznost Cerpat z riznych zdroju, z knih,
prirucek, letakt, internetu a od socialnich a zdravotnich pracovnikl. Lidé s RS by mé&li mit

stejné prileZitosti podpory jako jejich vrstevnici.

1.6 Musi byt pfijata legislativa, jez chrani prava osob s RS i ostatnich postiZenych proti
diskriminaci ve vSech oblastech spolecenského a komunitniho zivota. Vyméahani prava
musi byt dasledné a u¢inné. Mimo jiné, zlepSeni bezbariérovosti pro postizené je
povinnosti statu, zameéstnavatell, majitelti budov, dopravcii a ostatnich a musi byt mozno ji
vymahat pravné. Legislativa méd rovnéz zaruCit, aby lid¢é RS meéli pfistup ke vSem
finan¢nim néstrojiim, vcetné bézného uctu, kreditni karty, pojisténi, pajcek a veskerych

forem finan¢ni pomoci.
2. LEKARSKA PECE
Lidé s RS maji pfistup k 1ékaiské péci, 1ékiim a terapii, odpovidajicim jejich
potifebam.
98



RS je vazné onemocnéni a piistup k lékarské péci je mimotadné dilezity pro
kvalitu Zivota lidi s touto nemoci. Siroka §kala symptoma a funkénich poskozeni, jez asto
RS doprovazi, vyzaduji velké mnozstvi sluzeb. Navic skutecnosti, Ze je to dlouhotrvajici
onemocnéni a ze poskytovatelé¢ primarni péce nemohou vzdy 1éCit sou¢asné¢ mnoho lidi
s RS, napovidaji, Ze je tfeba zajistit kontinualni péc¢i specializovanymi pracovniky v oblasti
RS. Zvlastni pozornost ze strany zdravotnikl i ostatnich je nutno vénovat tém, ktefi jsou
nov¢ diagnostikovani, nebot’ pocatecni obdobi po sd€leni diagndzy je zvlasté stresujici.
Odbornd zdravotni péfe je nezbytnd pro vSechny osoby s RS, museji mit pfistup
K nezbytnym zdravotnickym sluzbam, vcetné nejnovéjSich diagnostickych zafizeni,
poucenych a zkuSenych zdravotnikli, modernich 1€ki a lékarské péfe a sluzeb, jez

odpovidaji jejich symptomatické 1é¢be.
2.1 Pristup ke zdravotni péci
2.1.1. VSichni lidé s RS museji mit pfistup k odborné a kvalitni 1ékatské péci.

2.1.2. Lékarska péce zahrnuje ucinnou 1é¢bu, véetné 1é¢by symptomt a 1ékli prvni volby,
rehabilitaci, vhodné a dostupné technologie, jez jsou uzplisobeny potfebam osob s RS, a
sluZzby nasledné péce. K dispozici rovnéz musi byt G€inna, vhodna a kultivované 1écba
symptomu RS.

2.2 Prvotni diagnéza

2.2.1. Pti sdéleni diagnézy museji lékafi peclivé zvazit, jaky psychologicky, socialni,
pracovni, finan¢ni a 1ékafsky dopad bude mit na ¢lov€ka s RS. Pacienti zase museji mit
dostatek ¢asu na to, aby se mohli zeptat Iékate na vSe, co je zajima. Nové diagnostikovani

pacienti by méli byt zpraveni o existenci ndrodnich spolecnosti pro RS, o specializovanych

1ékarich a sestrach, ktefi maji zkuSenosti s 1écbou RS.

2.2.2. V dobé¢ sdéleni diagndzy museji mit lidé s RS pftistup k informacim o RS, jez jsou
specifické pro nové diagnostikované jedince a rovnéz k informacim o mistnich i narodnich

1ékatskych, podplrnych, rehabilitanich sluzbach a sluzbach zivotniho planovani.
2.3 Lékari, zdravotni sestry, nemocnice a dalsi poskytovatelé zdravotni péce

2.3.1. Lékaiska péce ma byt poskytovana odborniky v oblasti RS, vcetné neurologti. Jak

1ékaiska péce, tak zvladani diagnézy museji byt poskytovany multidisciplinarnim tymem
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specializujicim se na RS, aby byla zajisténa neodkladnd a odborna 1écba Siroké Skaly

symptom a postiZeni, jez 1idé s RS mohou mit.

2.3.2. Lidem s RS musi byt nabidnuta Siroka Skala nalezitych sluzeb, kromé sluzeb
poskytovanych 1€kafi, zdravotnimi sestrami, a to véetné pracovni terapie, feCové terapie,

poradenstvi atd. Zaroven jim ma byt jak tcel, tak prospéch téchto sluzeb fadné vysvétleny.

2.3.3. Medicinska zafizeni, jako napf. nemocnice, museji brat v avahu charakter postizeni
lidi s RS, vcetné potizi s chiizi, koupanim a pfistupnosti vySetiovacich lehatek a provést

nalezité Gpravy zafizeni tak, aby vyhovovaly lidem s RS.

2.3.4. Lécba RS musi byt koordinovana s ostatnimi akutnimi a chronickymi onemocnénimi
a s potiebami nasledné péce. Pisemné podklady o pacientech pro rtizné poskytovatele a
organizace zdravotni péfe by mély vznikat za spoluprice vSech zlcastnénych stran.

Z pohledu pacienta maji byt sluzby konsistentni a koherentni.

2.3.5. Kontinualni péce musi byt poskytovana dostate¢né¢ dlouhou dobu. Pro zajisténi
kontinuity péce je kliCové, aby jeji poskytovatel mél dostatek Casu a motivace k tomu, aby
se doveédél o pacientovych zkuSenostech s RS, aby jim dokéazal naslouchat a zjistil v§echny
jejich symptomy. Poskytovatel mize byt specializovand zdravotni sestra, Iékat ¢i jiny
zdravotnik, jez se specializuje na RS.

2.3.6. VSichni zdravotnici, v€etné neurologl, zdravotnich sester a 1€kafti primarni péce,
jez pracuji s lidmi s RS, museji propagovat Principy kvalitniho Zivota, nejen klinicky 1éc¢it

nemaoc.
2.4 Zvladani symptomi

2.4.1. K cilené 1écbé symptomt (tinava, deprese, naruSeni kognitivnich funkci, sexualni
dysfunkce, dysfunkce mocového méchyie a stiev, omezena mobilita, problémy s vidénim a
jiné) musi byt k dispozici lékarsky efektivni a kulturné odpovidajici zdravotni péce.
Zdravotni profesiondlové museji rozhodnout, zda osoba s RS ma dalsi, Casto skryté
symptomy ¢i problémy, jez ovliviuji jejich kvalitu Zivota.

3. NASLEDNA (DLOUHODOBA CI SOCIALNI) PECE

Lidé s RS maji pristup k celé fad¢ pecovatelskych sluzeb odpovidajicich jejich véku,

jez jim umoznuji zit, pokud mozno nezavisle.
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Nasledna péce zahrnuje domaci péci, respitni péci, sanatoria, osobni asistenci,
celodenni péc¢i dospélych a jiné sluzby zaméfené na funkcni poskozeni, jako napf.
neschopnost jist, myt se ¢i oblékat se. Sluzby nasledné péce pomaéhaji postizenym lidem
S RS, aby se stali nezéavislejsimi. Kvalita zivota lidi s RS se podstatné¢ zvysuje, pokud se
dodrzuji principy pro domaci a komunitni péci, péci o bydleni a adekvatni finan¢ni

podporu pecovateld.

3.1. Lidé s RS museji mit piistup k celé fad¢ sluzeb doméci, komunitni a respitni péce, jez

pomahaji jednotliveim bydlet doma tak dlouho, jak je to mozné.

3.2. Ustavni péée i mistni sluzby, jako sanatoria, by mély byt vyuzivany pouze v piipadg,
ze domaéci ¢i komunitni péce uz neni mozna. Sluzby v Ustavnich zafizenich museji byt
nastaveny tak, aby zohlediiovaly zajmy a potfeby lidi s RS, kteti byvaji mladsi neZ ostatni

obyvatelé.

3.3. Poskytovatelé¢ nasledné péce museji projit adekvatnim Skolenim specializovanym na

RS a také byt adekvatné ohodnoceni (plat, socialni vyhody, odmény) a kontrolovani.
4. PODPORA ZDRAVIi A PREVENCE NEMOCI

Lidé s RS maji informace a sluzby, jeZ potiebuji k udrzeni zdravého reZimu a Zivotniho

stylu.

Lékarska péce Casto prevazuje nad sluzbami poskytovanymi lidem s RS, prestoze
existuje mnoho jinych aktivit a sluzeb, jez podporuji zdravy zivotni styl a piisobi jako
prevence nemoci. Aktivity podporujici zdravi jsou relaxaéni techniky, zvladani stresu,
techniky k uchovavani energie, terapie ochlazenim, aerobic, cviceni ke zlepSeni mobility a
rovnovahy a jind cvieni zdravého zivotniho stylu. Prevence nemoci zahrnuje posileni
imunity (napf. proti chfipce) a jiné rutinni lékaiské sluzby (napt. testy kostni dfen¢).
Zjistilo se, Ze postizeni nemaji takovy pfistup k preventivnim sluzbam vzhledem k riznym
fyzickym i jinym bariéram.

4.1. Lidé s RS museji dostat kvalitni informace a museji byt pouceni o fad¢ efektivnich
praktik rozvoje zdravi v zévislosti na jejich preferencich. Dobrd informovanost zvySuje

kvalitu zivota jednotlivce.

4.2. Poskytovatelé zdravotnich a jinych sluzeb museji dbat na spravnou vyzivu a fyzickou
zdatnost lidi s RS.
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4.3. Lékati by neméli nadfazovat zdravotni péci nad podporu zdravi a prevenci.
5. PODPORA RODINNYCH PRISLUSNIKU

Rodinni pfislusnici a peCovatelé maji také informace a podporu, aby mohli zmirnit
ucinky RS.

Pecovatelé a rodinni ptisluSnici, ktefi jsou rovnéz ovlivnéni tim, Ze jejich pfitel ¢i
ptibuzny ma RS, poskytuji osobam s RS vétSinu sluzeb. Tyto rodiny a pratelé profituji na

sluzbéch, jez jim pomahaji zvladat stres a jiné vlivy spojené s touto nemoci.

Déti, jejichZ rodi¢ ma RS nemuseji vzdy plné porozumét jeho zdravotnim problémiim a
mohou se citit zanedbavany. Pravée usili, jez musi rodi¢ s RS vynalozit na to, aby zvladal
bezproblémove svou roli nehledé na symptomy a postizeni RS, miize byt hlavnim zdrojem
stresu. A naopak pravé nutnost zvladat roli rodi¢e mulze zvySovat kvalitu Zivota. Tyto
principy potvrzuji a pojmenovavaji zvlastni potieby pecovatelll, jeZ poméhaji udrzovat

kvalitu Zivota osob s RS.

5.1. Jak osobdm s RS, tak 1 rodinnym pfisluSnikiim a ostatnim, kdoZ jsou néjak zasazeni
RS, musi byt poskytnuty nélezité sluzby a Skoleni. Museji také mit informace o

poskytovanych komunitnich sluzbach.

5.2. Respitni péfe musi slouzit k tomu, aby ulevila rodinnym pfisluSnikiim a jinym
neformalnim pecovatelim. M¢la by byt poskytovana bud’ doma, nebo v ustavnich

zafizenich.

5.3. Rodinni pfislusnici a jini neformalni pecovatelé museji byt pravidelné hodnoceni
vzhledem ke svym osobnim potiebam a k fyzickému a emociondlnimu stresu, jemuz jsou

vystaveni.

5.4. Lidé s RS a jejich rodiny museji mit ptistup k rodinnému poradenstvi a poradenstvi
tykajici se jejich vztaht.

5.5. Lidé s RS museji mit k dispozici sluzby, jez jim poméhaji v jejich rodi¢ovskych

povinnostech. Déti maji byt uchranény toho, aby ptebiraly neadekvatni role peCovatelti

rodi¢a s RS.

5.6. Lidé s RS museji mit k dispozici fyzické, psychologické a finan¢ni sluzby, jez zabrani

tomu, aby byli nuceni zneuzivat rodinné piislusniky a jiné neformalni peCovatele.
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6. DOPRAVA

Lidé s RS maji pfistup ke svym komunitam diky bezbariérové veiejné doprave a

osobnim automobiliim, jez jsou upraveny podle potieb osob s RS.

Mobilita lidi s RS miize byt vyznamné posilena, kdyz 1 nadale tidi automobil a pokud
maji k dispozici alternativni dopravu. Lidé s RS mohou mit problémy s dopravou kvuli
svym funkénim postizenim, poskozenim kognitivnich funkci a pouzivani kompenzacnich
pomiucek. Presto nékdy bud’ nemaji moznost anebo je pro n¢ obtizné vyuZzivat vefejnou

dopravu.

Nedostatek moznosti dopravy miize znamenat pro osoby s RS, Zze museji ziistavat doma

a nemohou se podilet na zivoté své komunity.

6.1. Lidé s RS by m¢li mit k dispozici takové sluzby, jeZ jim umozni fidit vlastni auta co

mozna nejdéle (pokud chtéji).

6.2. Pro ty osoby s RS jez samy nefidi auto ¢i neumi fidit, musi byt k dispozici dostupné

prostiedky bezbariérové dopravy.
7. ZAMESTNANOST A DOBROVOLNE AKTIVITY

Osobam s RS ma byt pfistupny systém podpor a sluZzeb, jez umozni lidem s RS

pokracovat v zaméstnani tak dlouho, jak je to mozné.

Mnozi lidé s RS opoustéji zaméstnani kviili symptomim jako tnava, funkéni postizeni
a naruSeni kognitivnich funkci. To miiZze negativné ovlivnit rodinné piijmy rovnéz
I sebediivéru osob s RS. Nektefi lidé s RS by mohli pokracovat v praci, pokud jim
zamgstnavatelé poskytnou pomoc a zméni strukturu jejich prace. Zaméstnavatelé mohou
upravit a ptizplisobit pracovni prostiedi osob s RS, vCetné prace na CasteCny uvazek,
prestavek navic, prace pouze rano, snizeni pokojové teploty, zmeény pracovnich ukold,
prace pres internet, zredukovani nutnosti dopravy, poskytnutim ramp, kancelafi blizko
toalet a dal$imi upravami a pfizpisobenimi. Stat a poskytovatelé socidlnich sluzeb mohou

piispét pracovni rehabilitaci a Skolicimi programy.

Pro ty lidi s RS, ktefi opravdu odejdou ze zaméstnani, jsou dilezité ndhradni aktivity,
jez jim daji n&jakou zivotni perspektivu. Naptiklad dobrovolné aktivity, kreativni umélecké
¢innosti, mohou se stat poradci pro lidi s RS, pracovat ve spolecnostech pro RS, v jejich

administrativnich centrech, hajit z4jmy lidi s RS, dale se vzd¢lavat atd.
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7.1. Lidé s RS museji mit k dispozici takové sluzby, jez jim dovoli pokracovat

v zamé&stnani tak dlouho, jak je mozné vzhledem k jejich postizeni a ptani.

7.2. Zaméstnavatelé museji pfizptisobit a upravit pracovni prostiedi osobam s RS tak, aby
jim umoznili 1 nadale pracovat. Zameéstnavatelé museji byt pouceni o povaze a
symptomech RS a o tom, jak spravné pfizplisobeni a uprava pracovnich podminek

umoznuje lidem s RS produktivné pracovat mnoho let.

7.3. Zaméstnavatel¢é by meéli poskytnout dostatek casu rodinnym piisluSnikim a
neformalnim pecovatellim, aby vysli vstfic neCekanym potebam lidi s RS. Zaméstnavatelé
by méli byt zpraveni o roli rodinnych pfislusnikd pii zvladani a léCeni akutnich atak a

symptomu RS.

7.4. K dispozici museji byt lidem s RS pracovni rehabilitace a $koleni, aby jim pomohly

vratit se do prace ¢i zlstat v praci, pokud si to pteji.

7.5. Pokud se lidé s RS rozhodnou odejit z placeného zaméstnani, musi jim byt poskytnuto
poradenstvi a museji byt stimulovani k alternativnim dobrovolnym aktivitdm, jeZ vyplni
prazdnotu, vzniklou jejich odchodem ze zaméstnani. Odchod z placené¢ho zaméstnani ma
byt planovan s dostatecnym piedstihem, aby bylo zaruceno, Ze osobam s RS budou
poskytnuty vSechny sluzby, na né€z maji pravo, a ze budou pfipraveni na alternativni
zaméstnani €i ¢innosti, aby se vyhnuli stresu, jez mize doprovazet nahly a nepldnovany

odchod ze zaméstnani do diachodu.
8. INVALIDNIi DAVKY A PENEZNI PODPORA

Invalidni davky a sluzby jsou k dispozici tém, ktefi je potfebuji, poskytuji adekvatni

Zivotni uroven, jsou flexibilni a pfizptsobuji se charakteru RS.

Mnozi lid¢, ktefi odejdou z prace, jsou pii zjiSténi potiebnosti zavisli na invalidnich
davkach a penézni pomoci. Rozsah a Groven pomoci a ndrokovych davek maji ptimy vliv
na kvalitu Zivota lidi s RS. Tyto principy pojmenovavaji dileZzitost toho typu finan¢ni
pomoci, vcetné procesu aplikace, urovné podpory a flexibility poskytovéni, jez mohou

siln€ ovlivnit pozitivni stav lidi s RS.

8.1. Kritéria dostupnosti a proces aplikace vefejnych a soukromych narokovych davek pro
postizené pii zjiSténi potfebnosti museji byt spravedlivé a nesmé&ji byt ani restriktivni, ani
presptilis komplikované.
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8.2. Uroven penéznich plateb i vefejnych a soukromych davek i pomoci pfi zjisténi
potfebnosti musi byt dostatecné vysokd, aby zajistila lidem s RS odpovidajici zivotni

uroven.

8.3. Invalidni davky museji byt flexibilni, umoznujici také ¢asteCnou invaliditu, a tak
pomoci lidem s RS ziskat dost volného ¢asu, kdyz je tieba, nebo kdyz pokracuji v praci na

castecny uvazek, pokud si to pieji.
9. VZDELANI
RS nebrani lidem s RS, jejich rodindm ¢i peCovateliim, aby se vzdélavali.

Dobré vzdélani je v modernich ekonomikach zékladem pro ziskani dobrého
zaméstnani. Ustfedni roli rodi¢d je navic pomoc détem pii ziskani odpovidajiciho vzdélani.
Aby se mohli lidé s RS aktivné ucastnit téchto ¢innosti, potiebuji takové vzdélavaci
instituce, jez akceptuji jejich postizeni a pfizplsobi se jejich zvlastnim pozadavkam.
Naptiklad umozni lidem s RS, aby se vzdé¢lavali rano, kdy nejsou tak unaveni, snizi teplotu
ve tfidach, dovoli lidem s naruSenymi kognitivnimi funkcemi, aby si vyklad nahravali, ¢i

aby jim nékdo délal pozndmky a poskytnul jim mozZnost distan¢niho vzdé&lavani.
9.1. Skoly, véetné vysokych a jiné vzdélavaci instituce museji lidem s RS poskytnout
pomoc, pokud je tieba, a umoznit jim vzdélavat se umérné jejich postizeni.

9.2. Skoly, véetné vysokych a jiné vzdélavaci instituce, museji byt bezbariérové, nejen pro

osoby s RS.

9.3. Skoly museji poskytnout pomoc rodié¢tim s RS, pokud je to tieba, aby se mohli u¢astnit

studentskych programi svych déti, dobrovolnych aktivit ve $kolach a konzultaci s uciteli.
10. BYDLEN{ A BEZBARIEROVOST

Bezbariérovost, jak ve vefejnych budovach, tak v soukromych bytech, je nezbytny

predpoklad k tomu, aby byli lidé s RS nezavisli.

Velké mnozstvi budov neni bezbariérové, a tedy pfistupné lidem s RS, protoze lidé
S RS maji omezenou pohyblivost a museji pouzivat pomucky pii chizi, skutry ¢i vozicky.
Napftiklad budovy, ve kterych jsou schody, ¢asto nemohou byt vyuzivdny osobami na
voziku. Lidé s RS pottebuji takové budovy a bydleni, jez fesi jejich postizeni tim, ze jsou

bezbariérové a poskytuji jim sluzby a umoziluji vykondvat ¢innosti, jez si pieji.
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10.1 Bydleni

10.1.1. Lidé s RS museji mit moznost pfizplsobit si svlj domov tak, aby v ném byli

schopni bydlet co mozna nejdéle.

10.1.2. Lidé s RS nesmé&ji byt diskriminovani tim, zZe nemaji pfistup k riznym forméam

finan¢ni pomoci (napft. ptjcky), aby si mohli prizptisobit své bydleni.

10.1.3. Znacna ¢ast vSech novych obytnych budov musi byt bezbariérova jiz v pocateénim

stadiu projektu, aby pak nevyzadovala zadné dalsi upravy.
10.2 Bezbariérovost budov

10.2.1. Budovy, jako statni ufady a vzdélavaci zafizeni museji byt bezbariérové, a tedy

ptistupné lidem s RS.

10.2.2. Nové veiejné budovy museji byt navrzeny jako bezbariérové, a tedy ptistupné vsem

postizenym, v¢etné lidi s RS.

Podékovani tvlrcim ,,Principii“- Kromé vSech spolupracovnikii, ¢lentt skupiny
dohliZiteli, pracovni skupiny a ostatnich pracovnikii by chtéla Mezinarodni federace RS
(MSIF) podékovat i1 nasledujicim organizacim a spolupracovnikiim za jejich podporu pfi
vzniku Principti: Mezinarodni 1ékatské a védecké radé MSIF, Mezinarodnimu vyboru osob
s RS a ostatnim zaméstnancim a dobrovolnikiim, Konsorciu RS center, Mezinarodni
organizaci zdravotnich sester se specializaci na RS a ¢etnym lidem s RS a zdravotnim
profesionaltim, kteti nam poskytli cenné pfipominky a naméty. Predev§im by MSIF chtéla
také pod€kovat firmé Biogen Idec za vizi, jiz s nami sdili pfi snaze o zlepSeni kvality

zivota lidi s RS.

Vydala Mezinarodni federace RS — MSIF (Roska [online]).
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PRILOHA IV: REKLI O RS

Poslanec MVDr. Pavel Bélobradek, Ph.D., MPA, byvaly piedseda KDU-CSL, ktery
sam trpi uz 18 let RS, se snazi o spoleCenskou osvétu této choroby. V boji s RS je
optimisticky, protoze oblast mediciny postupuje rychle dopiedu. ,,Je dilezité si pfipominat
pacienty, rodiny a ty, ktefi se o n¢ staraji. Musime si uvédomit, ze tito lidé ziji a pracuji
mezi nami‘. ,,Zdravotnici, neziskovy sektor 1 pacienti potiebuji spolupracovat a potiebuji
podporu vefejnosti,” fekl na tiskové konferenci ke Svétovému dni roztrousené sklerozy,
ktery se uskute¢nil 30. kvétna 2019. Rika, Ze i s touto diagnézou se da Zit slugny Zivot.
O své nemoci hovofi jako o druzce, kterda ho bude doprovéazet az do konce zivota.
,»Roztrousena skler6za mi dava svobodu a utvrdila mé v Zivotnich prioritach,” fika Pavel

Bélobradek. Pavel Bélobradek podporuje Nadaéni fond Impuls a Domov sv. Josefa v Ziréi,

které pomahaji lidem s RS (KDU-CSL, S RS se da it slusny a aktivni Zivot [online]).

Prof. MUDr. Eva Kubala Havrdova, CSc. tika: ,,Pfestoze je 1écba RS nakladna,
nelze zapominat, Ze jde o chronické, nepreventabilni onemocnéni, které je diagnostikovano
u vétSiny nemocnych v Casné dospélosti, a trvald invalidita téchto pacientli predstavuje
tedy pro spolecnost zatéz daleko vétsi nez véasna 1é¢ba.“ (Casopis Ceska a slovenska

neurologie a neurochirurgie, Roztrousena sklerdza [online]).

Ing. Jan Zika: ,Nezoufejte, aktivné¢ s RS bojujte, co nejdéle bud'te v zaméstnani,
pfizplsobte svému stavu Zivotni hodnoty, bud’te aktivni, naucte se s nemoci zit, protoze
I S ni mate mozZnost prozit plnohodnotny Zivot. Ja vim, je to kolikrat tézké, ale vé&ite, stoji

to za to.” (Unie Roska, Ing. Jaroslav Zika [online]).

Stal se predsedou Rosky Praha. Jeho prace pro pacienty s RS vyvrcholila v roce 1992
zalozenim Unie Roska, kterou zalozil proto, aby sjednotil lidi s RS do jedné organizace,
ktera vstoupila do mezinarodniho MS spolecenstvi. Za svou netinavnou ¢innost, jako je
vznik Casopisu Roska, cviCitelské kurzy, zahrani¢ni spoluprace, spoluprace s I€kafi a
ziskavani dotaci, za svij Zivot dostal celou fadu ocenéni mezinarodnich i tuzemskych.
Naptiklad Cenu Vyboru dobré vile Nadace Olgy Havlové, Vyrocni cenu za praci ve
prospéch zdravotné postizenych za rok 2000, udélovanou ministrem zdravotnictvi. Na
pielomu stoleti byl zatazen do prestizni encyklopedie, Kdo je Kdo (Who is Who) mezi
5000 vyznamnych osobnosti CR. Dne 15. prosince 2017 zemiel po dlouhé nemoci (Unie
Roska, Ing. Jaroslav Zika [online]).
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PRILOHA V: NARODNI DEN RS

Narodni den RS se kond od roku 2003 kazdoro¢né vzdy 25. C¢ervna. Jaroslav Zika,
zakladajici ¢len organizace Roska Praha, ¥ika, Ze Narodni den RS v CR byl ustaven Unii
Roska, ve shodé se vsemi ostatnimi subjekty MS spoletenstvi v Cesku u piileZitosti
Evropského roku osob se zdravotnim postizenim (EROZP) z podnétu Mezinarodni
federace RS (MSIF), aby se zvysila informovanost o RS na narodni a regionalni trovni
vSech RS spolecnosti celonarodniho hnuti RS. Dale aby se sjednotilo, rozsifilo a
zmobilizovalo celonarodni hnuti RS a taky aby se aktivizovaly zdroje na podporu
celonarodniho hnuti RS. Jednotlivci, skupiny a organizace se zapojuji do Narodniho dne
RS tim, Ze se zaregistruji, zorganizuji pii této pfileZitosti néjakou akci; tradicné se jeho
vyvrcholenim stala Narodni konference ,Misto pro kvalitni Zivot s roztrouSenou
skler6zou* v Praze, ktera je setkanim lidi s RS s jejich 1¢kafi na téma soucasné trendy
v péci o RS, poptipadé daruji né¢jaky obnos na podporu celondrodniho hnuti RS véetné
vyzkumu. Celonarodni hnuti RS sjednocuje vSechny lidi s roztrouSenou sklerdzou a jejich
lidi s RS. Narodni hnuti RS se zabyva vyzkumem 1€¢by RS, aby se tato nemoc dala vylécit,
pomaha jednotlivym RS spolec¢nostem podporovat lidi s RS, zvySuje informovanost o RS,
haji zajmy a prava lidi s RS. Souhlasim s Jaroslavem Zikou v tom, ze Narodni den RS
zejména zvysSuje povédomi o RS a podporuje celondrodni solidaritu s RS. Bezesporu
pfispiva k pozitivnimu vlivu na kvalitni plnohodnotny a diistojny Zivot lidi s RS v CR

(Unie Roska [online]).
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PRILOHA VI: INFORMOVANY SOUHLAS

INFORMOVANY SOUHLAS S POSKYTNUTIM ROZHOVORU PRO
BAKALARSKOU PRACI

Téma: RS jako socialni udalost
pro drzitelku: Jitku Popovskou, DiS, Sokolska 773, Tlumacov; tel: 604 803 809;
email: jitkapopovska@seznam.cz.

Kvalitativni vyzkum provadim v ramci své bakalatské prace na Univerzit€¢ Palackého

v Olomouci, Cyrilometod¢jské teologické fakulté, Katedie kiestanské socialni prace.

Vyzkum bude provadén formou rozhovoru, ktery budu nahravat a posléze si z n¢j budu
pofizovat doslovny piepis. Ten dale analyzuji a data pouZziji v rdmci své bakalaiské prace.
Ziskana data budu dasledné anonymizovat z divodu ochrany participantd i dalSich osob
V ramci rozhovoru zminénych, tak aby nebyla moZna jejich identifikace. Zvukovy zdznam
a prepsana data budu mit fadn€ uschovany u sebe a budou slouZzit jen pro mé vyuziti

V ramci bakalafské prace.
Prohlaseni:
S rozhovorem souhlasim.

Uvédomuji si, Ze rozhovor mohu kdykoliv pferusit a ucast na kvalitativnim vyzkumu

V ramci vySe zminéné bakalarské prace ukoncit.
Uvédomuji si, ze mohu odmitnout odpovidat na otazky, které mi budou neptijemné.

Rozumim tomu, Zze mohu kdykoliv ukonc¢it svou tcast na vyzkumu.

Jméno a ptijmeni: Datum a podpis:
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PRILOHA VII: OTAZKY S ROZHOVOREM (VZOR)
Otazky: Piispiva socialni systém dostatecné ke spokojenosti ob¢anti s diagnézou RS?

1. Zménila se Vase zivotni situace po onemocnéni RS (at’ uz po strance finan¢ni, rodinné,
spolecenské)?

2. Komplikuje Vam piitomnost symptomt RS Vs zivot?

3. Dostalo se Vam komplexniho poradenstvi v oblasti moznosti vyuziti socidlniho
systému?

4. Vyuzil(a) jste nékterou z davek socidlniho zabezpeceni?
5. Zachoval(a) jste si své zaméstnani 1 po zjisténi diagndézy RS?

6. Poskytuje Vam zaméstnavatel podminky pro kvalitni vykon povolani vzhledem
K Vasemu zdravotnimu stavu?

Rozhovor ¢. 1 - Alena ( 44let, nemocna 13let)

1. Zménila se VaSe Zivotni situace po onemocnéni RS (at’ uz po strance finan¢ni, rodinné,

spolecenské)?

Moje zivotni situace se zménila k hor§Simu, nemam tolik sil, rodina se s tim musi néjak
smifit, protoze nejsem schopna stihnout tolik véci jako dfiv...dfiv jsem délala hodné na
zahrad¢, ted’ jsem rychle unavena, nékdy to chapou, jindy se jim moc nechce, protoZe ty
veéci musi doma nékdo délat...takze to celkoveé nepiispiva ani rodinné pohodé. Po financni
strance to zatim zvladame, manzel ma praci celkem slusnou. J4 jsem musela zacit pracovat

na zkraceny uvazek, ale zase mam dichod 1.stupné.
2. Komplikuje Vam ptitomnost symptoml RS Vs zivot?

Nejvice mi komplikuje zivot tinava, ze které neni mozné se dostat, kdo to nezazil, nemtze
to pochopit...boli mé& nohy....kdyZ mam vétsi stres, boli m& hlava za okem...méla jsem
s nim velky problém, pfestala jsem vidét Upln€ na levé oko...ted’ sice trochu vidim, ale

¢asto m¢ za nim boli...jsem nervozni, protoze mi to vSechno nejde jako dfiv...

3. Dostalo se Vam komplexniho poradenstvi v oblasti moZznosti vyuziti socidlniho
systému?
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Zadné komplexni poradenstvi, no to si ani neumim pfedstavit, informace jsem vétSinou

hledala na internetu...nebo jsem tomu tak néjak nechala volny priab¢h...
4. Vyuzil(a) jste nékterou z davek socialniho zabezpeceni?

Nejdiive jsem byla del§i dobu na neschopence, pozdéji v pribéhu let, kdyz jsem byla
V neschopnosti déle nez rok, jsem vyuzila nabidky posudkové lékarky, kterd mi
neschopnost prodlouzila o tii mésice. Taky mam asi pét let invalidni diichod pro invaliditu

prvniho stupné¢.
5. Zachoval(a) jste si své zaméstnani 1 po zjisténi diagnozy RS?

Své zaméstnani jsem neopustila, napied jsem néjaky ¢as pracovala na plny uvazek, ted’

mam ale zkraceny, a i tak jsem rada, Ze to zvladnu...

6. Poskytuje Vam zaméstnavatel podminky pro kvalitni vykon povoldni vzhledem

k Vasemu zdravotnimu stavu?

Zamg¢stnavatel prakticky zadné ohledy nebere, pracuji v socidlnich sluzbéch, tak se ceka

vykon...na ohledy neni ¢as.
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