Univerzita Hradec Kralové

Ustav socialni prace

Socialni situace osob se zdravotnim postizenim —

s diagnozou roztrousena skleroza mozkomisni

Bakalatska prace

Autor: Alice Vostrelova
Studijni program:  B6731 Socialni politika a socialni prace
Studijni obor: Socialni prace

Vedouci prace: doc. MUDr. Alena Voseckova, CSc.

Hradec Kralové 2016



> Univerzita Hradec Kralové
Ustav socialni prace

Zadani bakalarské prace

Autor: Alice Vostielova

Studium: U13124
Studijni program: B6731 Socialni politika a socialni prace
Studijni obor: Socialni prace s osobami se sniZenou sobéstac¢nosti

Nazev Socialni situace osob se zdravotnim postizenim -

bakalarské g gjagnézou roztrousena skler6za mozkomisni

prace:

Nazev bakalarské Social Situation of Person with Health Disabilty Diagnosis Sclerosis
prace AJ: Multiplex

Cil, metody, literatura, predpoklady:

Cilem bakalaiské prace bude posoudit socialni situaci klientii s roztrousenou sklerézou
mozkomisni, zmapovat moznosti socialnich sluzeb a moznosti k navratu do bézného zivota.
Roztrousena sklerdza je chronické onemocnéni s psychosocidlnim aspektem. Proces nemoci
je trvaly, neni dosud vylécitelny. Aktivitu nemoci lze pouze omezit nebo zastavit nove
dostupnymi léky a jejich kombinacemi. K usnadnéni Zivota lidem s touto nemoci slouzi mimo
jiné zdravotni a socialni sluzby. Zdravotni sluzby jsou poskytovany od pocatku, kdy je nemoc
lékarem diagnostikovana. Dalsi zdravotni sluzby se odviji od priibéhu nemoci a jeji faze. Maji
vyznam nejen lécebny, ale i podptlrny, protoZe se snazi zlepSit nebo udrzet fyzicky stav a
plisobi i na psychiku ¢lovéka. Socialni sluzby zacinaji nabyvat na dtleZzitosti s postupujici
nemoci, kdyZ ¢lovék pirestane zvladat aktivity vSedniho dne. V Ceské republice zaujima spolu
s Parkinsonovou chorobou 2. misto v invalidité. Zvolené metody: kvalitativni vyzkumna
strategie, polostrukturovany rozhovor s klienty s roztrousenou sklerézou mozkomisni,
studium dokumentt.

HAVRDOVA, E. Roztrou$ena skler6za. Praha: Mlada fronta, 2013. ISBN 9788020431547.
488 s. SCHWARZ, S. P. Roztrousena skleréza 300 tipi a rad jak ji zvladat. Praha: Grada
Publishing, 2008. ISBN 9788024723457. 133 s. KUZNIKOVA, I. Socialni prace ve
zdravotnictvi. Praha: Grada Publishing, 2011. ISBN 9788024736761. 224 s.

Garantujici Katedra socialni prace a socialni politiky,
pracovisté: Ustav socialni prace

Vedouci prace:  doc. MUDr. Alena Voseckova, CSc.
Oponent: prof. PhDr. Jana Levicka, Ph.D.

Datum zadani zavérec¢né prace: 4.12.2014



Prohlaseni

ProhlaSuji, Ze jsem tuto bakalarskou praci vypracovala samostatné pod vedenim
vedouci bakalaiské prace a uvedla jsem vSechny pouzité prameny a literaturu.

V Luzi dne 14. 3. 2016

Alice Vostielova



Podékovani

Chtéla bych podekovat VSem, ktetfi mi poskytli pomoc a podporu pii realizovani této
prace. Za odborné vedeni, trpélivost, rady a pfipominky dékuji vedouci prace doc. MUDr.
Alené Voseckové, CSc.. Podékovat bych chtéla rovnéz vSem tcastnikiim vyzkumu.



Abstrakt

VOSTRELOVA, Alice. Socidlni situace osob se zdravotnim postizenim — S diagnézou
roztrousena skleroza. Hradec Kréalové, 2016. Bakalarskd prace. Univerzita Hradec
Kralové, Ustav socialni préce.

Vedouci prace: doc. MUDr. Alena Voseckova, CSc.
Bakalatska prace ma za cil posoudit socidlni situaci klientti s RS.

RS je chronické onemocnéni s psychosocidlnim aspektem. Proces nemoci je trvaly, neni
dosud vylécitelny. Aktivitu nemoci lze pouze omezit nebo zastavit nové dostupnymi léky a
jejich kombinacemi. K usnadnéni zivota lidem s touto nemoci slouzi mimo jiné i zdravotni
a socialni sluzby. Zdravotni sluzby jsou poskytovany od pocatku, kdy je nemoc 1ékafem
diagnostikovana. Dalsi zdravotni sluzby se odviji od pribéhu nemoci a jeji faze. Maji
vyznam nejen lécebny ale i podplrny, protoze se snazi zlepsit nebo udrzet fyzicky stav a
pusobi na psychiku ¢lovéka. Socidlni sluzby zacinaji nabyvat na dalezitosti s postupujici
nemoci, kdyz ¢lovék piestane zvladat aktivity viedniho dne. V Ceské republice zaujima
RS spolu s Parkinsonovou nemoci 2. misto v invalidité.

Prace je =zalozena na kvalitativni vyzkumné strategii. Konkrétné na technice
polostrukturovanych rozhovora.

Klicova slova: roztrouSena skler6za mozkomisSni, autoimunitni onemocnéni, socialni
sluzby, invalidita, kvalitativni vyzkumna strategie



Abstract

VOSTRELOVA, Alice. Social situation of person with health disability — diagnosis
Multiple sclerosis. Hradec Kralové, 2016. Bachelor Degree Thesis. University of Hradec
Kralové, Institute of social Work.

Thesis supervisor: doc.MUDr. Alena Voseckova, CSc.

The aim of my bachelor’s thesis is to assess the social situation of people with multiple
sclerosis.

Multiple sclerosis (MS) is a chronic disease that can severly impair psychosocial functioning.
There is no known cure for MS; it is a chronic and incurable disease. New medications, or their
combinations, can slow down the progression of MS or can reduce its symptoms. Health and social
services can help people with MS to alleviate the effects of the disease; they are provided from the
moment MS is diagnosed and are dependent on the progress and the stage of the disease. Health
services do not only contribute to the treatment function but they also serve as a social support —
they try to improve physical and mental condition of MS patients, or at least help them to maintain
relatively good health and well-being. Social services start to grow in importance with the progress
of the disease when people are no longer able to manage their daily activities.  Multiple sclerosis
together with Parkinson disease is the second most frequent cause of disability in the Czech
Republic.

The work is based on qualitative research strategy. Specifically on the technoque of semi
structured interviews.

Key words: multiple sclerosis, autoimmune disease, disability, social services, qualitative
research strategy
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UvVoD

RoztrouSena sklerdza (dale jen RS) byva nejcastéji diagnostikovana lidem ve véku 20
— 40 let. Jedna se o autoimunitni nevylécitelné onemocnéni, ale diky novym modernim
1éktim, které se v poslednich letech dostaly na trh i v Ceské republice, uz prestava byt
takovym ,,straSdkem* jako pted lety. RS se chova nevyzpytatelné¢ a u kazdého pacienta
byva pribéh jiny. RS neni v Zadném ptipad¢ nakazlivé nebo dédicné onemocnéni,
v soudasné dobé je v Ceské republice cca 18 000 nemocnych. Toto téma bakalatské
prace jsem Si zvolila i z toho divodu, Ze s t€émito pacienty pracuji a celkové mé tato

problematika zajima.

Hlavnim cilem vyzkumné ¢asti je zmapovat socialni situaci osob s RS. Zajimala m¢
otazka vyuzitelnosti ptispévki statni socialni péce, jak jim hradi jejich zékladni potieby,
jak je o né zajisténa péce v domacim prostiedi, moznosti zaméstndni a zda jsou schopni
zvladat oblibené ¢innosti. Také m¢ zajimala otazka jejich psychického stavu. Dulezita
pro mne byla i otazka kompenzacénich pomiicek a jejich schvalovani. Pro sbér dat jsem
si zvolila polostrukturované rozhovory, rozhovory jsem provadéla v Hamzové odborné

lécebné, kam osloveni informanti jezdi na rehabilitacni pobyt.

Bakalaiska prace je ¢lenéna do dvou ¢asti. Teoreticka cast se sklada ze ¢tyt hlavnich
kapitol. Prvni kapitola popisuje zdkladni onemocnéni, jako jsou typy RS, pribéh
onemocnéni a prognozu, dale historicka data v diagnostice RS, epidemiologii a genetiku
onemocnéni, klinicky obraz RS, stanoveni diagndzy a lécbu RS, ktera je v soucasné
dobé komplikovand ve vztahu se schvalovanim kompenza¢nich pomicek. Také jsem
V této kapitole zminila problematiku RS v détském ve€ku, v soucasné dobé se objevuje u
0,2% détské populace. Druhd kapitola se vénuje dilezitému tématu jako je kvalita
zivota klienta s RS. Tteti kapitola popisuje ulohu socialniho pracovnika v péci o klienty
s RS, pfistupu k pacientim s RS, psychoterapii a davky statni socialni péce. Posledni
ctvrta kapitola je vénovana problematice ziskavani kompenzacnich pomicek a zdkladni

ptrehled nejpouzivanéjSich pomicek u klientl s RS.

Ve vyzkumné ¢asti budu specifikovat mnou zvoleny druh vyzkumu, budu definovat
zékladni a dil¢i cile. Predstavim organizaci, ve které probihal vyzkum. Budu

interpretovat a analyzovat ziskana data.



V bakalafské praci budu pouzivat jak termin pacient, tak termin klient. Pojem
pacient budu pouzivat zejména v souvislosti s onemocnénim RS, pojem klient

V souvislosti se socialni oblasti.

Pacient- nemocny, osoba v lékaiské péci (lat. patients trpélivy, trpici). (Vokurka,
Hugo, 1995)

Klient — termin klient pochazi z latiny a znamena ,,svéfenec, chranénec, poddany*.
V priabéhu casu doslo ke genezi konotace tohoto pojmu, takze zacal byt pouzivan
Vv oblasti obchodu jako synonymum zakaznika ¢i zadavatele, ktery ma rovnocenny vztah
s poskytovatelem vyrobku ¢i sluzby. Pravé z této oblasti se dostal do terminologie
pomahajicich profesi, které ho ptfevzaly vnové emancipovaném slova smyslu,

zdaraziujicim rovnopravny vztah mezi klientem a pracovnikem. (Janebova, 2014, s. 83)



I Teoreticka cast

1. Onemocnéni roztrousena skleroza (RS) mozkomiSni

RS je autoimunitni onemocnéni, chronicky zanét namifeny proti myelinu a
oligodendroglii mozku a michy vedouci k jejich destrukci. Zakonité ubyva i axond,
zpocatku relativné uSetfenych. Existuji 1 ndzory, ze pii klinickém piechodu do
progresivni formy onemocnéni dochazi primarné k destrukci axont. Klinicky je pro RS
typicka diseminace lozisek v prostoru a Case, tj. v riznych lokalizacich CNS a v rizném
casovém obdobi. (Havrdova, 2013). Dle Silbernagla a Langa (2001), mize dojit po
odeznéni lokalniho zanétu k reparaci 1€zi, ale pouze v pfipadé¢ nedotceného axonu.

V tomto ptipadé dochazi k remyelinizaci.

Laicky feceno: imunitni systém napada vlastni organismus, v pfipadé roztrouSené
sklerozy uto¢i na centralni nervovy systém — tedy napadd mozek a v nékterych

ptipadech i michu.

1.1. Typy RS, zptsob pribéhu, prognéza nemoci

Dle klinickych ptiznaki mizeme RS rozdélit do téchto typt onemocnéni:
1) a) remitentni RS

b) relabujici progredujici RS

¢) sekundarné chronicko progresivni RS
2) primarng progresivni

Asi 70% pacientl md na pocatku tzv. remitentni prib&éh. To znamena, Ze ataky
neurologické symptomatologie jsou vystiidany obdobim klinické remise. Toto obdobi
muze byt fadu let dlouhé, prvé ataky nemusi zanechat zadny neurologicky deficit.

Druha klinicka ataka mtize byt vzdalena fadu let. (Havrdova, 1998)

U relabujici progredujici formy choroby je naprava zdravotniho stavu z atak

minimalni, takZe na pfetrvavajici neurologicky deficit naseda dalsi akutni zhorSeni.
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Po urcitém obdobi atak a remisi se vétSinou pocet relapsii snizuje a objevuje se
pozvolny narist neurologického deficitu. Tomuto obdobi, v némz je akutnich relapst jiz
daleko mén¢ a invalidita pacienta postupné nartista, fikdme chronicka progrese, a
protoze piedchazelo obdobi remitentni, jde o sekundarni chronickou progresi.

(Havrdové, 1998)

Jiny je pfipad chronické progrese, kde od pocatku nemoci pozvolna nartista
neurologicky deficit, pfevazné v podob¢ spastické paraparézy dolnich koncetin. Tento
typ choroby, primérn¢ chronicka progrese, také nemd typické rozlozeni RS podle
pohlavi, zda se, Ze je Cast¢js$i u muzl a zacina ve veku pozdéjsim, nez remitentni forma.
Pravé tohoto typu se tykaji i ponc¢kud odlisné neuropatologické nalezy s minimem
zanétlivé reakce a Casnou ztratou oligodendrocytii. Protoze jediné, co terapeuticky
umime u RS zatim ovlivnit, je mira zdnétu, je snadno pochopitelné, pro¢ praveé tato

forma RS je terapeuticky nejsvizeln&j$im problémem. (Havrdova, 1998)

1.2. Historie RS

Jak dlouho onemocnéni RoztrouSend sklerdza existuje, neni dosud zndmo. Jako
nozologicka jednotka bylo v r. 1860 popsdno Charcotem. Pfedstavy o podstaté RS se
vyvijely imérn€ poznatkiim zékladniho vyzkumu a patologie, které si samoziejmeé nelze
predstavovat jako linearni udalost, ktera by postupné objastiovala, co se u RS d¢je.
Velmi casto z hlediska neurologie zcela okrajové obory pfinesly poznatky, umoziujici

posunout se kupfedu v zdkladnim porozuméni procestim RS. (Havrdova, 1998)

Za vice nez 130 let od popisu choroby byla jeji lécba po nejvétsi cast této doby
zaloZena na intuici a az v poslednich letech jsou akceptovany imunologické poznatky,

které jsou podkladem racionalnich lécebnych postupu. (Havrdova, 1998, s. 15)

V patogenezi RS zistdva stdle mnoho otevienych otdzek, které cekaji na své
odpovédi. Zvlasté od Ctyt oblasti rozvijejicich se boutlivé v poslednich desetiletich 1ze
ocekavat nekteré odpovédi na tyto otdzky. Jsou to: bunécéna biologie, genetika, virologie

a imunologie. (Havrdova, 1998).
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1.3. Epidemiologie

Dle Vachové (in Havrdova, 2013), v poslednich letech vyznamné narGsta
prevalence, tedy pocet nemocnych na celkovy pocet obyvatel v dané oblasti. Incidence
narasta v poslednich letech velmi vyrazné. Pocet novée diagnostikovanych stoupa jednak
z davodu zlepseni diagnostiky, zejména v diisledku dokonalejSich vySetfovacich metod,
jednak také vlivem zvySené ostrazitosti klinikd k této chorob&é. Na mém pracovisti
v Hamzov¢ 1é¢ebné na neurologickém odd¢leni pavilonu B, je 52 pacientii a z toho 1/3
tvoii pacienti s dg. RS. Nejedna se jen o pacienty na opakovaném pobytu, ale pfevazné

o pacienty, u kterych je toto onemocnéni nové diagnostikované.

Zakladni epidemiologickd data zUstavaji neménna. RS je nejcastéjSi piic¢inou
neurologické invalidity mladych dospélych. Prvni ptiznaky se objevuji mezi 20. — 40.
rokem zivota, prumér je 31,7 let, 10% ptipadid je diagnostikovana pied 20. rokem,
pouze 5% po 50. roce véku. Castdji jsou postizeny Zeny, které tvoii 70% vsech
nemocnych. V CR je toto onemocnéni diagnostikovano u zhruba 17 000 tisic obyvatel,
napt. v severozapadnim regionu Cech je to 170 pacientd na 100 000 obyvatel.

(pfednaska MUDr. Vachové pro studenty fyzioterapie, ergoterapie na UJEP)

V celé Evropé bylo v poslednich letech provedeno mnoho Setfeni a studii ve snaze
stanovit ménici se prevalenci a incidenci nemoci. V sou€asné dobé& jsou registry ve 14
zemich Evropy, jako jsou Dénsko, Norsko, Svédsko, Francie, Némecko, Italie, Recko,

Anglie a dalsi. (Havrdova, 2013)

1.4. Genetika onemocnéni

Jiz na zaklad€ prvnich epidemiologickych studii byl vysloven pfedpoklad, Ze RS ma
genetickou komponentu. Napftiklad bylo zjisténo, Ze severni Evropané maji vyssi vyskyt
RS, zatimco vyskyt v afroamerické a asijské populaci je méné bézny. Gen zodpovédny
za mendelovsky pfenos RS nebyl pomoci rodinnych vazebnych studii nalezen.

(Kleinova,Martasek in Havrdova, 2013)
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1.5. Klinicky obraz RS

U pacientii s timto onemocnénim dochdzi k demyelinizaci centralnich drah (mozku a
michy), vede k bloklim vedeni a k postizeni funkce pfislusné drahy. Misto zanétu je
rozhodujici pro typ klinickych ptiznaka. Pokud je postizeno vice drah najednou napf.
v oblasti mozkového kmene, vznikd polysymptomaticka ataka, pokud je zanétlivé
lozisko v pribéhu jen jedné drahy hovoiime o monosymptomatické atace. Nékteré
symptomy jsou pro RS typické (optickd neuritida, internukledrni oftalmoplegie,
spasticka paraparéza) a jejich ptitomnost vede rychle k dg. onemocnéni. Nejcastéjsim
prvnim pfiznakem onemocnéni jsou senzitivni obtize (parestezie, hypestezie nebo
hyperestezie), zrakové poruchy, neuritida zrakového nervu a motorické symptomy,
jeden z prvnich pfiznakd je porucha chuize, uvadi se, ze po 11 — 15 letech od stanoveni
diagndzy 57% nemocnych neni schopno chiize bez opory, po 20 letech je to 100%. Cast
pacientll referuje vyznamnou Unavu, kterd ptedchdzi prvnim projevim. (Kovafova a

kol., in Havrdova, 2013)

1.5.1. Senzitivni poruchy

Tyto poruchy byvaji ¢asto podceniovany at’ uz ze strany pacienta nebo Iékare. Velmi
snadno 1ze jejich pivod zaménit s vertebrogennimi poruchami a dochazi k tomu, Ze jsou
dalsi vySetfeni vynechana. Proto by se mélo v anamnéze pacienta patrat po senzitivnich
poruchach. Senzitivni poruchy dé€lime na poruchy koZzni citlivosti a poruchy hluboké
citlivosti. Poruchy taktilniho €iti jsou nejcastéjSim prvnim piiznakem onemocnéni, déli
se na tzv. ,,negativni“ a ,,pozitivni* symptomy. Negativni symptomy jsou hypestezie a

anestezie, pozitivni symptomy jsou dysestezie, parestezie a hyperestezie. (Havrdova,
2013)

1.5.2. Poruchy vizu

Poruchy vizu se projevuji optickou neuritidou. Optickd neuritida se projevuje jako
jednostranna ztrata vizu, vyvijejici se nékolik hodin az dnt, ¢asto provazena bolesti pii

pohybu o¢nim bulbem. (Havrdova, 2013)
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1.5.3. Poruchy motoriky

Poruchy motoriky postihuji pyramidové drahy. Poruchy pyramidové drahy se
projevuji jako centralni paréza se zvySenim Slachovych a okosticovych reflext,

pritomnosti pyramidovych inhibi¢nich jevi, snizenim sily a nartistem spasticity.

Spasticita se u nemocnych s RS vyskytuje velmi casto, az v 80-85% a to od
minimalniho stupné postizeni do velmi tézkych projevl, kdy vyrazné ovlivituje denni
aktivitu a omezuje v béznych c¢innostech. Ovlivituje funkéni kapacitu nemocnych,
zejména kdyz se poji s chronickou unavou a depresi. Spasticita ovliviiuje zejména
chiizi, ale i provadéni béznych dennich Cinnosti. Vyrazna spasticita vede pacienta
K celozivotni invalidizaci. Prvnim krokem v terapii spasticity by méla byt edukace
pacienta o souvislostech mezi svalovym napétim a chiizi a nacvik protahovani svali pod
vedenim fyzioterapeuta. LéCba spasticity u RS se zaméfuje na kompletni odstranéni
zvySeného svalového tonu, ale spiSe na zlepSeni schopnosti chiize a piipadné na
odstranéni bolesti. Pacienti s RS pouZivaji Casto mirné zvySené svalové napéti ke
kompenzaci parézy koncetiny a facilitaci stoje a chlize. Na zacatku 1écby je dilezité
stanovit cile, kterych chce pacient a I€kat v urcitém case dosahnout. Tomu je tfeba

podfidit i doporu¢ované metody 1€¢by. Komplexni pristup k 1€Ebe spasticity zahrnuje:

1) minimalizovat faktory provokujici spasticitu (zvySend télesnd teplota, probihajici

infek¢ni onemocnéni, dekubitus, drobna bolestiva zranéni koncetin atd.)

2) minimalizovat negativni efekt pfiznaku na kvalitu zivota (omezeni chiize, unava,

slabost, bolest)

3) ptfedejit naslednym komplikacim spasticity, (kontraktury, Spatnd hygiena, nadmérné

uzivani analgetik) (Preiningerova, Stétkafovéa in Havrdova, 2013)
Kognitivni deficit

Vysledky cetnych neurologickych studii prokézaly, Ze urcity stupen zhorSeni
kognitivnich funkci je pfitomen u 45-65 % pacientll. Vyznamnym zji§ténim bylo také
to, ze poruchy kognice nejsou viibec vazany na fyzicky stav pacienta. Nejcastéji se u
klientl objevuje deficit v oblasti pamétovych funkci, niz$i vykonnost uceni a nizka

vybavnost. (Mezerova, Meluzinové, Pousek, 2014)
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1.6. Stanoveni diagnézy

Ke stanoveni diagn6zy RS neexistuje jednorazovy definitivni test. V soucasné dobé
tuto diagnézu stanovujeme na zaklad¢ ptitomnosti typickych klinickych ptiznaka a
vysledkii pomocnych vySetfovacich metod: magnetickd rezonance a vySetfeni
mozkomis$niho moku, pfipadné evokovanych potenciali a nékterych krevnich testl. Pti
stanoveni diagnozy je nutné peclivé zvazeni a vylouceni dalSich onemocnéni CNS
(napf. neuromyelitis optica, vaskulitida, infekce CNS napt. neuroborrelooza). (Lépori,

2011)

Magneticka rezonance (MR) patii k zdkladnim vysetfenim, kterd se provadéji u
pacienta s podezienim na RS. Jde o zobrazovaci metodu dostate¢né citlivou k odhaleni
loZisek v bilé hmoté mozkové. Naproti tomu pocitacova tomografie (CT) neni vici
témto 1ézim dostatené citliva. Je zndmo, ze MR odhaluje Ctytikrat az desetkrat vice
lozisek, nez odpovida priznaklim, se kterymi pacient vyhleda Iékafe. Dulezitym

sledovanym MR parametrem je taktéz Ubytek mozkové hmoty. (Lépori, 2011)

Evokované potencidly jsou uzitecné jako doplitkovd metoda ke zhodnoceni vedeni
nervového vzruchu zrakovou, senzitivni, sluchovou nebo hybnou drdhou. Hodnocené
parametry odpovidaji mife poskozeni myelinu a nervovych vldken jednotlivych drah.
Uzivame je u pacientl s RS, pfipadn€ u pacientl s méné typickymi ptiznaky, u nichz je

zvazovana dg. RS. (Lépori, 2011)

Druhym nepostradatelnym vySetfenim vedle MR je vySetfeni mozkomisniho moku.
Mozkomisni mok koluje mokem a michou a poskytuje dlilezité informace o pfipadném

zanétu v CNS. (Lépori, 2011)

1.7. Lécba RS

Pacient s RS ma moznost medikament6zni 1é¢by (v souc¢asné dobé zaméiené na 1éCbu
symptomtl), pro zlepSeni celkové kondice je vhodnd fyzioterapie a u pacienti

s problémy se sobéstacnosti je vhodné zvolit ergoterapii.
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1.7.1. Medikamentozni 1é¢ba

Ziskat ucinny 1ék je pro pacienty s RS nesnadny tkol. U bézného onemocnéni
ziskame 1k téméf hned, ale pacienti s timto onemocnénim ¢ekaji i nékolik mésicti. Na
viné tomu jsou dohady mezi nemocnicemi a pojiStovnami. Zdravotnickd zafizeni tvrdi,
ze nedostavaji od pojisStoven dost penéz na 1écbu vSech pacientii, PojisStovny naopak
tvrdi, ze penéz davaji dost, problém je v tom, ze zdravotnickd zafizeni s nimi neumi
hospodafit. Vysledkem tohoto stavu je, ze mnoho RS pacientl zlistdva bez uc¢inné 1écby.
Jediny zpiisob, jak se ji domoci, spociva predev§im ve znalosti zdkonu a vyhlasek,

nebot’ pravo je v tomto pfipad¢ na strané pacienta. (SMS, 2014)

Pro pacienty jsou dilezité tyto pravni normy:

%

- Ustava (z. & 1/1993 Sb.), respektive jeji listina zakladnich prav a svobod,
konkrétné ¢lanek 31: ,, kazdy oban ma na zakladé¢ vefejného pojisténi pravo na
bezplatnou zdravotni péci a na zdravotni pomicky za podminek, které stanovi
zakon. Timto zdkonem je z. ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi,
ktery definuje thradovy standard, tedy stanovi, co a za jakych podminek hradi
zdravotni pojistovny, Konkrétn¢ § 13 tikd, ze ze zdravotniho pojisténi jsou
hrazeny takové zdravotni sluzby, které maji za cil zlepSit nebo zachovat
zdravotni stav pojisténce nebo zmirnit jeho utrpeni, pokud odpovidaji jeho
zdravotnimu stavu, jsou pro néj piiméfené bezpecné, existuji dikazy o jejich
ucinnosti — a co je dilezité — jsou v souladu se soucasnymi dostupnymi poznatky
1ékatske védy.

- Umluva o lidskych pravech a biomedicing, ktera pro Ceskou republiku vstoupila
v platnost od fijna 2001 a kterd je nadifazena vsem zakonim platnym v CR.
V této umluve je klicovy ¢lanek ¢. 4, ktery fika, ze ,,jakykoliv zakrok v oblasti
péCe o zdravi, vcetné¢ veédeckého vyzkumu, je nutno provadét v souladu
S ptisluSnymi profesnimi povinnostmi a standardy*‘.

- Zékon €. 372/2011 Sb. O zdravotnich sluzbach a podminkéch jejich poskytovani
zavedl 1. Dubna 2012 novy pojem ,,ndlezita odborné uroven‘. Podle § 4, odst. 5
tohoto zdkona se nélezitou odbornou Urovni rozumi poskytovani zdravotnich
sluzeb ,,podle pravidel védy a uzndvanych medicinskych postupl, pii
respektovani individuality pacienta, sohledem na konkrétni podminky a

objeveni moznosti®.
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- Nafizeni vlady ¢. 307/2012 Sb. O mistni a ¢asové dostupnosti zdravotnich
sluzeb garantuje RS pacientim od ledna 2013, aby jim Iékafi zahgjili
biologickou 1é¢bu nejpozdé€ji do Ctyi tydna poté, co pacientovi takovou 1écbu

indikovali. (SMS, 2014)

Zakladnim lékem v lécbé akutni ataky jsou kortikosteroidy. Ataka by méla byt
chapana jako akutni stav a kortikosteroidy by mély byt podany co nejdiive a
Vv dostate¢né davce i u mirn¢jSich pifiznakti (napt. brnéni). Kortikosteroidy snizuji pocet
zanétlivych bunék v mozku i mise, a tim chrani nervové vlakno, obnovuji bariéru mezi
krvi a mozkem a urychluji upravu ptiznakd. Samotné kortikosteroidy vSak nezabrani
pripadné dalsi aktivit¢ RS, proto by méla byt kromé 1écby akutni ataky zahajena také
dlouhodoba preventivni 1écba. (Lépori, 2011)

U velmi aktivni a rychle progredujici RS lze dale vyuzit cytostatikum mitoxantron,
které narusenim opravy DNA snizuje schopnost lymfocytl se mnozit. Nicméné pro jeho
nezadouci UCinky se v souCasnosti pouzivd u relaps-remitentni RS velmi vzacné.
K dal$im moZznostem 1é¢by u pacientd, u nichz z riznych divodi neni moZznost podat
léky prvni a druh€ volby, patii peroralni imunosupresiva. U sekundarné progresivni RS
jiz ucinnost vSech zminénych Iékt klesa, protoze zanéctlivé aktivity RS ubyva a
neurologické postiZeni je disledkem nevratného postizeni nervovych vlaken. V této fazi
se léCebné zkou$i cytostatika, imunosupresiva, piipadné pfi pfitomnych relapsech

interferon beta. (Lépori, 2011)

Snasenlivost stejné jako ucinnost 1€cby RS je sledovéana v Centrech pro demyeliza¢ni
onemocnéni s poucenim pacienta o moznych vedlejSich ucincich a o¢ekavaném efektu.
V ptipad¢ nesndsenlivosti interferonu beta nebo glatimer acetatu je mozné preparaty
vymenit, protoze jejich efektivita v klinickych studiich byla ptiblizn¢ stejna. (Havrdova,

Pitha, 2012)

U vysoce agresivni RS lze zvazit 1écbu transplantaci kmenovych bunék. V nejblizsi
budoucnosti 1ékaii ocekavaji registraci novych imunomodula¢nich Iékt, které
vyznamné rozsiti spektrum lécebnych moznosti u relaps-remitentni formy RS. Zatim
zcela experimentalni nadéji mohou byt také kmenové builky samy o sobé, se svou
schopnosti vyvoje v nervové builky a pfipadnym podilem na znovuobnoveni poSkozené

nervove tkané. (Lépori, 2011)
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V soucasné dob¢ je provadéna u pacientli studie Opera, jedna se o posledni vyzkum.

Vhodné pro pacienty s realubujici formou RS.

1.7.2. Fyzioterapie

Pro udrzeni nebo =zlepSeni zdravotniho stavu pacienta je velmi dulezita jak

fyzioterapie, tak ergoterapie.

U pacientd s RS se pouziva celd tada vySetfovacich a terapeutickych postup.
Fyzioterapie musi byt snadno dostupna pri vSech zhorSenich kterékoliv slozky a formy
hybnosti. (Pfeiffer, 2007, s. 266) Ve fyzioterapii neurologicky nemocnych (nejen s dg.
RS) se vyuziva celd fada metod vychazejici z riznych modelu fizeni motoriky. Jde o tii
zakladni postupy (je vSak nutné vzdy pfihlédnout k aktudlnimu zdravotnimu stavu

pacienta).

1) Pristup zamétfeny na svalovou re-edukaci (napf. posilovani, aerobni trénink), ktery

vychazi z reflexniho modelu fizeni

2) Facilitacni pfistup (napf. Vojtova metoda reflexni lokomoce, metoda dle
Brunstromové ¢i Rodové, proprioreceptivni neuromuskularni facilitace atd.), vychazi
Z hierarchického modelu fizeni motoriky. Klade diraz na manuélni aplikaci stimult
s cilem usnadnit a zlepSit ur¢itou pohybovou funkci, pohybovy vzor, nebo nastartovat

pohybovy program, pficemz je kladen diraz na kvalitu provedeni pohybu.

3) Na ukol zaméteny piistup (napt. Petoho koncept, Bobath koncept), vychazi ze
systétmového fizeni motoriky. Zabyva se specifickou problematikou kazdého
jedince/pacienta a pouziva predevsim behavioralnich podnéti (jde piredevS§im o nacvik
konkrétni a cilené funkce v rizném prostiedi, za rtiznych podminek). Schopnost provést

konkrétni funkci je nadfazena kvalité provedeni.

Z uvedenych pftistupli se u klientd s RS nej€astéji vyuzivda Bobath koncept, ktery
umoznuje ovlivnéni svalového tonu, inhibici patologickych pohybovych vzorci,
zapojeni systémil, které se UuCastni na fizeni motoriky. DalSim pfistupem je
senzomotoricka stimulace, cilem tohoto pfistupu je automatické koordinované zapojeni
svali a ovlivnéni pohybovych vzorci. Dulezitd je pro aktivaci spino-cerebello-

vestibularnich drah, napf. pomoci labilnich ploch pfi nacviku stability, kterd je u vétSiny
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klientd s RS narusena. Vhodnym pfistupem je i Vojtv princip, ale z vlastni zkusSenosti
vim, ze s minimalnim efektem. Jednd se o princip, u které¢ho se vyuzivaji globalni
pohybové vzorce, které jsou vybavitelné pouze reflexné. Poslednim principem, ktery se
nejcastéji vyuziva je proprioreceptivni neuromusculdrni facilitace. Cilem této terapie je
ovlivitovani pfednich rohi miSnich prostfednictvim aferentnich impulsii ze svalovych,
Slachovych a kloubnich proprioreceptorti. U klientd dochazi k aktivaci paretickych

svaltl. (Rasova, 2013)

1.7.3. Ergoterapie

U klienti s diagnézou RS je ergoterapie situovana zejména na nacvik vSech
personalnich ADL (activity of daily living) a na terapii motorickych a kognitivnich
funkci. Hlavnim cilem ergoterapie je dosazeni maximalni sobéstacnosti a nezavislosti

pacientdi v domdacim prostfedi a tim zvysit jejich kvalitu zivota. (Krivosikova, 2011)

Nécvik kognitivnich funkci se zamétfuje na zlepSeni a podporu paméti, pozornosti a
orientace. Nacvik ADL se soustfedi na aktivity béZného zivota, jako je oblékani, ranni i
celkovd hygiena, sebesyceni. Zejména po prvni atace, kde dochazi k vyraznému
motorickému deficitu, je nacvik téchto ¢innosti. DalSim stupném je néacvik a rozvoj
Vv socidlni sobéstacnosti klienta, jako je ndkup, pfiprava jidla, mensi tklid domacnosti
apod. Dale se ergoterapie zaméiuje na reedukaci jak hrubé tak jemné motoriky. Soucasti

ergoterapie je také vybér vhodnych kompenzac¢nich pomiicek. (viz kapitola 5)

1.8. RS v détském véku

RS se bohuZel nevyhyba ani détskym pacientim. Prvni kdo provedl a popsal prvni
sekéni nalez détské RS u osmiletého chlapce v roce 1896, je povazovan Eichhorst.
V roce 1965 Schumacher v diagnostickych kritériich zdiraznil veék zacatku onemocnéni
mezi 10-59 lety a potvrdil tak moznost existence RS pred 16 rokem zivota.
V souvislosti na véku Bauer a Hanefeld klasifikovali détské formy RS ve tfech

vekovych skupinéch. (Talab in Havrdova, 2013)

1. ¢asna infantilni — se vznikem mezi 1. - 5. rokem Zivota
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2. pozdni infantilni — se zac¢atkem vzniku mezi 5. — 10. rokem zivota
3. juvenilni — pocinajici mezi 10. — 16. rokem zivota

RS v détském veku je chapana stejné jako u dospélych jako primarné zanétlivé
demyeliniza¢ni onemocnéni CNS. Z epidemiologickych dat vyplyva pravdépodobné
vyznamngj$i vliv faktorti enviromentalnich vychazejicich ¢aste¢né z distribuce RS, tedy
oblasti s vysokym a malym rizikem vzniku. Obecné je akceptovano, Ze ¢asna virova
infekce mtize vyvolat zkiizenou autoimunitni reakci s antigeny myelinu, dochazi
K rozsiteni této reaktivity v ¢ase na dal$i myelinové epitopy a pacient klinicky vyvine
RS. Neexistuji zatim zadné srovnavaci studie imunopatologie RS v détském véku a
dospélosti. V menSich studiich byla u déti stejné jako u dospé€lych prokézana bunééna
odpovéd’ pirednostné proti epitopim myelinového bazického proteinu. (Talab in

Havrdova, 2013)

1.8.1. Klinicky obraz

Klinické odlisnosti RS u déti a dospélych jsou napadné v prvnich 2 — 5 letech, kdy u
détské RS je znama vyssi frekvence klinickych relapst (roéni pocet relapst je 0,9 — 1,4)
oproti dospélym. Stanoveni dg. RS u déti se zpravidla opird o klinické ptiznaky druhé
ataky odpovidajici novym loZiskiim demyelinizace v CNS. U juvenilni formy RS
dochazi k vyvoji druhé ataky velmi ¢asto do 12 mésicli od prvni, u infantilni formy je
tento interval del$i. Pfi¢inou jsou pravdépodobné hormondlni zmény v puberté, které
mohou vstupovat do interakce s imunitnim a neuroendokrinnim systémem a pusobit na
vznik autoimunitnich onemocnéni ovliviiovanim bunééné a humoralni imunitni
odpovédi. Nejcastéjsi klinickou manifestaci u déti do 12 let (IMS) je akutni
enecefalopatie s multifokalnim neurologickym deficitem, nejcastéji akutni centralni
hemiparézou (81%). Dalsi pifiznaky, jako mentalni poruchy, bolesti hlavy, zvraceni,
dysfunkce mozkového kmene, mozeckova ataxie, event. meningealni piiznaky. Tento
Casto dramaticky akutni klinicky syndrom zcela nebo s minimélnim rezidualnim
deficitem regreduje po 1écb¢ kortikosteroidy. Juvenilni RS se nejcastéji manifestuje
izolovanym monofokalnim demyelizaénim syndromem, senzitivnim hemisyndromem,
s motorickymi ptiznaky nebo bez nich a bez ptiznakd akutni diftizni encefalopatie.

Opticka neuritida je Casté¢jsi pred 10. rokem Zivota, rovnéz tak epileptiformni kiece.
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Dalsi priznaky pozorované u détskych pacientii s RS jsou tinava, spasticita, problémy ve
Skole, emoc¢ni labilita. V porovnani s dospélymi pacienty s RS je u déti na pocatku

nemoci ¢astejsi kognitivni dysfunkce a emocni labilita. (Taldb in Havrdova, 2013)

1.8.2. Socialni aspekty

RS v détském veku stejné jako u dospé€lych pacientll nepostihne jen pacienta, ale i
rodinu a blizké okoli. Zméni se kvalita zivota jak nemocného, tak i rodiny. Sebou to
pfindsi i socialni disledky. Dit¢ by mélo byt informovano o diagndze, co tato nemoc
obnasi. Zalezi také na form¢ onemocnéni. Pacient by mél byt velmi dobtfe edukovan o
vhodné 1¢é¢bé, rezimovych opatienich, vhodné je zvazit i konzultaci s détskym

psychologem.
Prognostické aspekty roztrousené sklerdzy v détském véku a dospivani

O klinickém prubéhu a prognoze RS u déti neni zatim k dispozici mnoho informaci.
Relapsy u déti byvaji vyprovokovany velmi casto akutnim virovym onemocnénim
s vysokou télesnou teplotou, nebo bakteridlni infekci. Nejcastéji se jedna o infekci
mocovych cest. Nékdy se také hovoii o varianté, kdy je spoustéCem RS ockovani
zivymi vakcinami ( proti varicelle, hepatitidé B, chfipce). Statisticky to neni dokdzané,
ale mél by na to byt bran zfetel. Infantilni ani juvenilni RS nelze povaZovat za benigni
onemocnéni, protoze velmi Casto je pritbeh détské RS agresivni, zpiisobujici zavaznou
neurologickou invaliditu. Rozhodujici je vcasnd 1écba. Mortalita v jednotlivych
publikovanych souborech déti s RS je rozdilnd: v prvnich 5 letech onemocnéni pfi
konverzi do sekundarn¢ progredientni formy je uvadéna od 6% do 40%. Nezbytnost
vytvoreni registru déti s RS ve vSech zemich za ucelem dlouhodobého sledovani déti
S RS se zaméfenim na zdvazné nezadouci ucinky lé€by, vyvoj a plodnost zdiraznili

akademicCti experti na samitu IPMSSG 19. biezna 2013. (Taldb in Havrdova, 2013)

Déti s roztrousenou skler6zou najdou nové specializovanou péci v budovach
sanatoria Klimkovice. To je jedno z poselstvi, které zaznélo na seminati ,,Svétovy den
roztrouSené sklerdzy v Ostravé®, ktery uspotddala pacientska organizace lidi s RS
Roska Ostrava ve spolupraci s klimkovickymi ldznémi. Ve své détské lécebné se
specializuji na neurorehabilitaci détskych pacientl. Lékari, fyzioterapeuti, ergoterapeuti

vytvofili program pro déti s touto diagndézou. Terapeuticky program RS kondice je
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zaméfen na zlepSeni celkové kondice pacienta, kdy intenzita aktivniho cviceni je vyssi
nez u klasické lazenské 1é¢by. Program ,,RS stabilita” je urcen lidem, kteti chtéji zlepsit
stabilitu a jistotu chtize a ,,RS kogni“ je uréen pro klienty, jejichz dominantnim
problémem je zhorSovani koncentrace a paméti, tedy celkovy pokles v oblasti

kognitivnich funkei. (Vozka, 2015)
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2. Kvalita zivota klientu s RS

2.1. Kvalita Zivota a zaméstnanost

Kvalita zivota se v dnesni dobé méfi standardné¢ pomoci specifickych nebo
generickych dotaznikii. Zahrani¢ni studie prokazuji, ze pacienti s RS maji v dotaznicich
nizsi skory, tedy prokazatelné horsi QoL (dle Kiivohlavého, 2003. Kvalita Zivota, tak
jak ji chape metoda QoL, neni né&Cim vseobecné platnym pro vSechny, jedna se o
individudlni metodu. To znamend, Ze k pojeti kvality Zivota se pfistupuje tak, jak ji

subjektivné vidi, ten kdo je dotazovan) nez zdrava populace. (Mezerova et al., 2014)

Klienti, ktefi onemocnéli touto chorobou, velmi Casto pfichazeji o zaméstnani,

vzhledem k motorickému deficitu nebo se zaméstnani dobrovolné vzdaji.

Vyzkum, ktery probihal na fakulté biomedicinského inzenyrstvi CVUT v Praze
prokazal, ze jednou ze zdsadnich bariér hledani zaméstnani je strach ze zhorSeni
zdravotniho stavu. Klienti jsou si védomi toho, Ze se jim zdravotni stav zhorSuje
Vv zavislosti na stresu nebo pii depresich. Nemalou tlohu zde hraje i zvySend Unava.
Nadale pietrvavaji pfedsudky ze strany zaméstnavatelli a okoli. Z vysledki vyzkumu
vyplyva, ze kvalita zivota u klientd s RS negativné ovliviji fyzické obtize a unava
Vv zavislosti na typu a pribéhu nemoci. Zaméstnanym klientim s RS vice zalezi na
pozitivnim kontaktu s lidmi na pracovisti neZ na vysi platu ¢i jinych benefitech. Prace
pro n€ neni nutnym zlem a své prace si vazi, s timto vyrokem mohu jen souhlasit, ve
svém okoli zndm nékolik osob s diagnézou RS, ktefi jsou ve svém oboru vyjimecni.

(Mezerova, 2014)
Pracovni schopnost a invalidita

Je v zajmu pacienta, aby jeho pracovni schopnost byla co nejdéle udrzena. Je to 1
cilem biologické 1€cby, protoze je to nejsnaze vycislitelny parametr farmakoekonomiky.
Neekonomickou 1écbu je v soucasné dobé velmi tézké obhgjit. Celkové vede ztrata
pracovni schopnosti k zavaznym socialnim disledkiim, ztrat€ sebedtvery a sebevédomi,
pacient se stava nesobéstacnym. Proto by se m¢l multidisciplindrni tym snazit podpofit
pacienta Vv jeho snaze udrzet si zaméstnani. S pokrocilou invaliditou to jde hufe, ale po

domluvé se zaméstnavatelem, a pokud bude vstficny je moZnost zaméstnani na
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zkraceny uvazek., tesit individualni potfeby pacienta. Na druhou stranu se mnoho
pacientli dostava do situace, Ze je jim pifiznana pouze invalidita nizSiho stupné a jejich
prace neschopny, ale i rodina vétSinou nastupuje jako hlavni pecovatel, coz brani jejim
¢lenim v budovani vlastni pracovni kariéry nebo praci pies Cas, i kdyz na druhou stranu
je moznost vyuzivat n¢kterou ze socidlnich sluzeb. Zachovani praceschopnosti je také
velmi dulezité pro udrzeni kognitivnich schopnosti pacienta. Pravidelny rezim a nutnost
prizpisobovat se ménicim se podminkdam v praci vede k udrzeni funkc¢nich synapsi
V neuronalnich sitich. Pokud pacient z tohoto rezimu vypadne a kognitivni aktivity
nejsou pfimétené nahrazeny, dochdzi k rychlejsimu ubytku kognitivnich funkei. (SMS,
2014)

2.2. Spole¢nost a RS

Naklady na 1é¢bu RS zatézuji vSechny zdravotni a socialni systémy. Primérné ro¢ni
cena péce o jednoho pacienta byla v CR v roce 2013 stanovena na 12 272 eur, z &ehoz
51 % byly pfimé medicinské naklady, 4 % piimé nemedicinské naklady a 45 % nepiimé
naklady. Naklady stoupaji s progresi nemoci a rozvojem neurologického deficitu.
Priimérné ro¢ni naklady stoupaly od 9905 eur od lehkého postizeni. Celkové ro¢ni
naklady v CR se pak odhaduji na 208,6 miliénii eur. Stéle pietrvava nedostate¢na
informovanost spolecnosti o tomto onemocnéni. Vzhledem k obecnému nazoru se
mnoho nemocnych boji o své nemoci mluvit a pied okolim ji taji. V tomto sméru je
velmi dulezitd obecnd osvéta a rozsifeni znalosti o pravé povaze onemocnéni, jejim
vyvojem a moznostem lécby. Velmi zdsluznou cCinnost provadi obcanské sdruzeni

Roska. 25. Cerven je dnem RS v CR. (Vachova in Havrdova, 2013)
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3. Uloha Socialniho pracovnika v pé¢i o klienty s RS

3.1. Socialni prace s klienty se zdravotnim postiZenim

V bézném spolecenském prostiedi byva existence cloveéka se zdravotnim postizenim
vnimana jako néco neobvyklého, nenormalniho. Osobné mohu fici, ze po mnohaleté
zkuSenosti spoluprace s osobami zejména s télesnym handicapem uz vyrazngji
nevnimam jejich odliSnost. Osoby se zdravotnim postizenim se objevovali jak
v minulosti, tak se budou objevovat i v budoucnosti a spole¢nost by se méla snazit je

pfijimat takové, jaci jsou.

Lidé se zdravotnim postizenim jako celek jsou pfirozenymi uzivateli sluzeb socidlni
prace a zdravotni péce. V souvislosti s demografickymi vysledky starnuti populace,
které je Casto spojeno i se zménou zdravotni kondice, se v socialni praci (dale jen soc.
prace) zvySuje potieba znalosti témat zdravotniho postizeni vcéetné¢ dovednosti
rozliSovat mezi obecnymi tématy zdravi a nemoci a specifickymi tématy zdravotniho

postiZeni. (Krhutova in Kuznikova, 2011)
Intervence socidlni prace s klienty se zdravotnim postizenim

Ramec socidlni prace s klienty se zdravotnim postizenim dotvaii Umluva OSN o
pravech osob se zdravotnim postizenim. UGelem Umluvy je ,,podporovat, chranit a
zajisStovat plné a rovné uzivani vSech lidskych prav a zakladnich svobod vSemi osobami
se zdravotnim postiZenim a podporovat uctu k jejich pfirozené dlstojnosti®. Vytvareni a
podpora téchto podminek v intencich piisluinych ¢lanktt Umluvy patti do standardniho
ramce profesnich intervenci soc. prace véetné soc. prace ve zdravotnictvi. Jedna se o
zajiStovani socialni ochrany a zapojeni osob se zdravotnim postizenim do spole¢nosti,
tak o ochranu zdravi, ochranu pfed nésilim a zneuzivanim, proti ponizujicimu zachdzeni
nebo trestani, zajisténi pfiméfené zivotni urovné, podpory nezavislého zpiisobu zivota,
osobni mobility a pfistupu ke komunitnim sluzbdm, ke kompenza¢nim pomickdm,
podpirnym technologiim a k riznym formam asistence, pfistupu k informacim, ke
vzdélani, k praci a zaméstnani atd. Pro dobrou praxi soc. prace s lidmi se zdravotnim
postiZzenim je podstatna znalost faktorii ovliviiujici zivot se zdravotnim znevyhodnénim.

( Krhutova in Kuznikova, 2011)
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3.2. Pristup k pacientovi s RS

Stejn¢ jako u jiného chronického onemocnéni, dotykd se onemocnéni RS celé
rodiny. V pribéhu onemocnéni se méni pracovni i socialni vztahy pacienta. Proto by
mél oSetfujici 1ékar poskytovat podplrnou psychoterapii, jak pacientovi tak i jeho
roding. Jeste¢ ve tficatych letech méli neurologové pocit, ze sdéleni této diagndzy se
rovna vyiceni osudu. S pfichodem novych terapeutickych moznosti mame moznost
nabidnout pacientovi prece jen lepsi vyhlidky. Setrné sdéleni diagnézy musi byt
provedeno ve vhodné situaci, s dostatecnou psychologickou podporou Iékate. Bohuzel 1
ve 20. stoleti se miizeme setkat s Iékafi, ktefi se chovaji necitelné, neprofesionalné a
V rozporu s pravy pacientd. Pacient by mél byt poucen o podstaté chorobného procesu,
o procentudlnich pravdépodobnostech progndézy onemocnéni, o neptfedvidatelné
variabilité choroby, o terapeutickych mozZnostech v jednotlivych fadzich onemocnéni i o

tom, co se ocekava od pacienta samotného. (Havrdova, 2011)

Je nutné, aby byl pacient sezndmen s vyznamem vlastniho pozitivniho a aktivniho
postoje k nemoci. Pacient by si mél udrzovat dobrou fyzickou kondici, ale bez
pretézovani, na které neni zvykly, to by mohlo vést ke vzniku dal$i ataky. Také by mél
dale védet, Ze zhorSeni nemoci mohou vyvolat stresové situace. Proto by mél byt

psychoterapeuticky veden k jejich zvladani. (Havrdova, 2011)

Pacient by také nemél ,piechazet” infekty, coz muize vést k exacerbaci choroby.
Lékar by mél pacienta informovat o nutnosti pouZivat zavcas Sirokospektra antibiotika a

doptat pacientovi adekvatné dlouhou dobu pro rekonvalescenci pacienta. (Havrdova,

2011)

Lékat by mél pacienta vzdy dostatecné informovat o moznostech 1écby. Jestlize to
neudéld, vystavuje pacienta tomu, ze si sam pacient vyhleda alternativni 1é¢bu, ktera ho

muze tézce poskodit. (Havrdova, 1998)

Je tfeba, pokud je to mozné, zapojit do péCe o pacienta celou rodinu, protoze
dlouhodoba a progredujici a invalidizujici choroba nemiize chod a vztahy v rodiné
neovlivnit. Nékdy pravé nespravny ndhled na onemocnéni a nepfimérené ocekavani
tykajici se 1écby vede k rodinnym rozvratim, na které velmi doplaci pacient a déti,

nemluvé o jejich nastalé socilni situaci.
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Je vhodné nasmérovat pacienta i na aktivity svépomocné organizace, sdruzujici
pacienty SRS a poskytujici jim fadu rehabilita¢nich, rekondic¢nich, socialnich a
vzdélavacich aktivit. U nas je to unie Roska v CR, kterd je ¢lenem mezinarodni

International Federation of Multiple Sclerosis Societes.

3.3. Uloha psychoterapie v 16¢bé RS

Z vlastni zkuSenosti pfi praci s pacienty stouto diagnézou narazim na stfidani
»halad®, jedna se pfedev$im o stavy depresi a manii. Havrdova uvadi, Ze depresivni
pacient v nas muze mnohdy vzbuzovat jakysi instinktivni odstup. Velkym problémem
se mize stat i sebevrazedné jednani pacienta. Riziko sebevrazdy je u RS az 7,5krat
vy$§i neZ u obecné populace. OvSem 1 zkuSeni psychiatii je definuji jako nasilné
chovani nizké frekvence, které je v podstate tézce predvidatelné ¢i  vibec
nepiedpovéditelné. Ohodnoceni rizika sebevrazdy jedince je velmi komplexni ukol. Pfi
péci o pacienta s RS muize byt tedy vSeobecna strategie zaméfena spiSe na detekci
sebevrazedného mysleni/jednani, které lze zachytit ze slovniho projevu pacienta ¢i

z referenci od jeho blizkych. (Havrdova, 1998, s. 85)

Spoluprace s témito pacienty byva velmi obtizni. Proto je psychoterapie u téchto
klienth velmi dilezitd. Zakladnim cilem psychoterapie je vést, k tomu, aby se naucili
vyuZzivat moznosti a zdrojui ke kvalitnimu a smysluplnému Zivotu. Podstatnd motivace
je k tomu, aby se naucili s nemoci Zzit, dokazali snaset obtize, které s sebou nemoc i
lécba piinaseji. DileZitym ukolem terapie je udrzet pacientliv zdjem o vSechny oblasti
jeho Zivota. Pomoci vytvofit a podpofit jeho spolupraci s lécebnym tymem. Jako
terapeut nemusi vystupovat pouze psycholog, ale i1 sestry nebo 1¢kafi, fyzioterapeuté,
ergoterapeuté ¢i socidlni pracovnici, ktefi proSli vhodnym terapeutickym vycvikem.

(Malinové in Havrdova, 2013)
Dil¢imi cili psychoterapie jsou:

- Pfijeti faktu nemoci.
VétsSina nemocnych ma tendenci zpravu o zavaznosti svého onemocnéni popfit
nebo zcela vytésnit. Tito lidé pak nejsou schopni pln€ spolupracovat s 1ékafi,
piijmout 1éCbu a jeji omezeni. Terapeutickym tkolem tohoto obdobi je pomoci

pacientovi zvladnout pocatecni Sok, mirnit jeho uzkost, poskytnout bezpecny
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prostor k odziti vSech emoci a pfivést jej k adekvatnimu pochopeni jeho situace
a motivovat ho ke spolupraci.

Vytvoteni pfiméfené¢ho nahledu.

Po piijeti faktu nemoci nastdva prace na vytvoreni pfiméfeného nahledu na
nemoc. V ramci terapeutického vztahu mutze pacient klast vSechny pro néj
dilezité otazky a ziskat potrebny cas k hledani odpovédi. Ziskava posilujici
podporu pro dalsi fazi 1é¢by a odhodlani k dalsi praci na sobé.

Zvladnuti vedlejsich uc¢inku 1écby.

Pacient mluvi s psychoterapeutem o svych télesnych potizich, coz mu napomaha
k uvédomovani si souvislost mezi svym télesnym a dusevnim prozivanim a
zvySuje tim svou kompetenci k jejich ovlivilovani.

Zmeéna Zivotniho stylu a hodnotové orientace.

Nemoc zasahuje do vSech oblasti zivota. V dneSni dobé je pro spoustu lidi
méfitkem Zivotni spokojenosti vykon a materidlni zabezpeCeni. Teprve se
ziskanim diagn6zy zane mnoho z nich vyznavat i jiné zivotni hodnoty. Do
popiedi se dostdva zdravi, vztahy, seberealizace, zodpovédnost, sebelcta,
duchovni ptesahy a respekt k osudu.

Zvladnuti strachu.

Pocity strachu byvaji nemocnymi potlacovany, ne vzdy jsou o nich schopni a
ochotni diskutovat oteviené. Terapeuticky vztah dava prostor beze studu a obav
sd¢lovat jakékoliv pocity podle své potieby a pracovat na jejich zvladani.

(Malinova in Havrdova, 2013)

3.4. Davky statni socialni péce

3.4.1. Piispévek na péci

Pacienti postiZeni timto onemocnénim nejcastéji vyuzivaji prispévek na péci. Zalezi

na stupni postiZeni, podle kterého je klientim ptiznéan ptispévek rtizného stupné.

Narok na pfispévek na péci ma osoba star§i 1 roku, kterd z diivodu dlouhodobé¢

nepiiznivého zdravotniho stavu potiebuje pomoc jiné fyzické osoby pfi zvladani

zakladnich Zivotnich potieb v rozsahu stanoveném stupném zavislosti. Pfi posuzovani

stupn¢ zavislosti se vychazi ze zdravotniho stavu osoby dolozeného nalezem
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osetfujiciho 1€kare, z vysledku socidlniho Setfeni a zjiSténi potieb osoby, poptipadé
z vysledki funkénich vySetieni a z vysledki vlastniho vySetfeni posuzujiciho 1ékate. Pri
posuzovani stupné zavislosti se hodnoti schopnost zvladat 10 zakladnich zivotnich

potieb (viz ptiloha €. 1). (Bulantova, 2013)

V piipadé nesouhlasu s rozhodnutim o pfispévku, v piipadé kdy nebyl ptispévek
pfiznan nebo byl odejmut, mize klient do 15 dnt od data doruceni rozhodnuti o
ptispévku podat odvolani k Ministerstvu prace a socialnich véci (MPSV). Odvolani se
podava prostiednictvim krajské pobo¢ky Utadu prace (respektive kontaktniho mista),
kterd vydala rozhodnuti. Tato pobocka jest¢ mize své rozhodnuti sama prezkoumat a
zménit. Pokud ovSem na rozhodnuti setrvd, predd klientovi odvolani k vyfizeni
nadfazenému organu, tedy MPSV. Zdravotni stav pro ucely odvolaciho fizeni pak
posuzuje lékarskd posudkova komise MPSV. Lhiita na vydani rozhodnuti v odvolacim
fizeni ¢ini 90 dni, lhita na zpracovani posudku LPK MPSV ¢ini 60 dnt (lze ze
zavaznych divodlt o 30 dnd prodlouzit). Celkova lhita odvolaciho fizeni je tedy 150

dnti (popf. 180 dnu v piipadé prodlouzeni ze zavaznych diuvodu). (Bulantova, 2013)
Ptispévek na péci a vydelecna ¢innost

Velmi Casto se stava, Ze klienti, ktefi pobiraji ptfispévek na péci, se domnivaji, Ze
z diivodu vydéle¢né Cinnosti jim prispévek mize byt odebran. Vydéleéna ¢innost by

neméla byt divodem pro odebrani ptispévku na péci. (Bulantova, 2013)
Pecujici osoby

Pé¢i o zavislou osobu v mnohych ptipadech zajiStuji rodinny ptislusnici, pro které je
to Casto jedind pracovni ¢innost vzhledem k naroc¢nosti péce. Je proto podstatné znat
nekteré podminky tykajici se povinného pojisténi, vypoctu diichodu ¢i schopnosti péci

poskytovat. (Bulantova, 2013)
Pojisténi pecujici osoby

Zdravotni pojisténi je odvadéno do zdravotni pojistovny pecujici osoby a jSOU Z n¢j
hrazeny vykony, 1éCiva a zdravotnické prostiredky (kompenzacni pomitcky). Toto

pojistné je v CR povinné. (Bulantova, 2013)
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3.4.2. Prispévek na mobilitu

Prispévek na mobilitu je opakujici se davkou, kterda slouzi k ¢aste¢né uhradé
zvySenych nakladl na dopravu osobam se zdravotnim postizenim, nahrazuje pfispévek

na provoz motorového vozidla a prispévek na individualni dopravu. (Bulantova, 2013)

Nérok na piispévek na mobilitu mé osoba star$i 1 roku, ktera je drzitelem prikazu
ZTP nebo ZTP/P vydaného podle legislativy platné po 1.1.2014 a v kalendainim mésici
se opakovan¢ dopravuje za uhradu nebo je dopravovana a nejsou ji poskytovany
pobytové socialni sluzby (jako jsou domovy pro seniory, domovy se zvlastnim
rezimem, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim). Narok na pfispévek na
mobilitu u osob, kterym jsou poskytovany tyto sluzby, se hodnoti individudln¢. Pokud
tato osoby splni dal§i pozadavky, mize ji byt pfiznan piispévek na mobilitu, i kdyz

vyuziva nékteré z vyse uvedenych zatizeni. (Bulantova, 2013)

Vyse pfispévku na mobilitu ¢ini 400 K& mésicné a je vyplacen do konce
kalendainiho mésice nasledujiciho po mésici, za ktery ptispévek nalezi (tzn. ptispévek

za leden by m¢l klient obdrzet do konce inora). (Bulantova, 2013)

3.4.3. Socialni sluzby

V metodické casti se budu zabyvat otazkou dostupnosti a vyuzivani socialnich

sluZeb, stru¢né¢ bych popsala ty, které vyuzivaji nebo mohou vyuzivat osoby s RS.
Pro osoby se zdravotnim postizenim jsou urCeny tyto sluzby:
Socialni poradenstvi

Socialni poradenstvi se snazi radit lidem, jak feSit jejich nepiiznivou situaci. Je
zakladni Cinnosti pti poskytovani vSech druhti socidlnich sluzeb, poskytovatelé jej musi
zajistit vzdy. Zakladni socialni poradenstvi o mozZnostech feSeni nepiiznivé socidlni

situace nebo jejiho predchazeni je vzdy bezplatné.
Osobni asistence

Jedna se o terénni sluzbu, poskytovanou lidem, ktefi maji snizenou sobéstacnost.

Kvuli véku, chronickému onemocnéni nebo zdravotnimu postizeni, a jejich situace
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vyzaduje pomoc jiné osoby. Sluzba se poskytuje bez ¢asového omezeni, v pfirozeném

socialnim prostiedi a pii Cinnostech, které doty¢ny potiebuje.
Pecovatelska sluzba

Tato sluzba mize mit terénni nebo ambulantni charakter, opét cilend na osoby
S chronickym, zdravotnim postizenim a pro osoby vyssiho véku. Sluzba se poskytuje

V uréeném c¢ase v domacnostech a v zafizenich socialnich sluzeb.
Priivodcovské a predcitatelské sluzby

Ambulantni nebo terénni sluzby poskytované osobam, které maji kvtli véku nebo
zdravotnimu stavu snizeny schopnosti v oblasti orientace nebo komunikace. Priivodci a
predcitatelé poméhaji osobam vytidit jejich zalezitosti.

Odlehc¢ovaci sluzby

Jedna se o sluzby terénni, ambulantni nebo pobytové, poskytované osobam se

snizenou sobé&stacnosti z divodu véku, osobam s chronickym onemocnénim nebo

zdravotnim postiZzenim, o které je pecovano v domacim prostfedi. Cilem odlehCovaci

sluzby je umoznit peovatelim nezbytny odpocinek.
Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim

V téchto domovech se poskytuji pobytové sluzby osobam, které maji snizenou
sobéstacnost z ditvodu zdravotniho postizeni, jejichZ situace vyZzaduje pravidelnou

pomoc jiné osoby.
Tisnova péce

Tisnova péce je terénni sluzba, kterou se poskytuje nepfetrzita distancni hlasova a
elektronicka komunikace s osobami vystavenym stalému vysokému riziku ohrozeni
zdravi nebo zivota v ptipad¢ nadhlého zhorseni jejich zdravotniho stavu nebo schopnosti.

(MPSV, 2015, s. 13-15)
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3.4.4. Invalidni diuchod

Zakonna uprava dichodového systému vychdzi ze zdkona ¢. 155/1995 Sb., o
dichodovém pojisténi, ktery byl s Gcinnosti od 1.1. 2010 novelizovan zdkonem ¢.
306/2008. Urceni miry poklesu pracovni schopnosti a dalsi nalezitosti posuzovani
invalidity pak vychazeji z vyhlasky ¢. 359/2009 Sb., o posuzovani invalidity, ktera
v ptiloze €. 1 uvadi rozmezi poklesu pracovni schopnosti u jednotlivych zdravotnich
omezeni. Od 1.1. 2010 stanovuje Ceska legislativa pouze jeden typ invalidniho diichodu,
nekdejsi plné a Castecné invalidni dichody byly nahrazeny pouze jednou davkou —
invalidnim dichodem. Davka se déle Cleni do tii stupiiti podle poc¢tu procentnich bodi.

(¢lenéni dle stupnd, viz ptiloha €. 2) (Bulantova, 2013, s. 15)

Miru poklesu pracovni schopnosti stanovuje posudkovy lékat OSSZ na zaklade
nalezu oSettujiciho lékare, vysledkli odbornych vysetfeni, poptipad¢ vysledki vlastniho
vySetfeni. Posudkovy lékar také zjistuje, zda se jedna o postizeni trvale ovliviiujici
pracovni schopnost, zda se jednd o trvale stabilizovany zdravotni stav ¢i adaptace na
tento stav a zda je mozna rekvalifikace vzhledem ke zdravotnimu stavu, dosazenému

vzdélani a dalsim skute¢nostem. (Bulantova, 2013)
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4, Kompenzacni pomtcky

V praktické ¢asti mé bakalaiské prace se budu vénovat i tématu kompenzacnich
pomiicek, proto uvedu zakladni prehled pomiicek, které pacienti s dg. RS nejcastéji

vyuzivaji.

V dnesni dobé je pacientovi k dispozici Sirokd Skala pomucek, kterd velice ulehcuje
nemocnému vykondvani béznych dennich ukoni. Klientovi by je mél doporucovat
1ékat, pii rehabilitacnich pobytech fyzioterapeut, ergoterapeut. Soucasti je také edukace

a nacvik zachazeni s pomtckami v domacim prostiedi.

1) pomtcky pro lokomoci

- francouzské hole, vychazkové hole, pro lepsi stabilitu ¢tyibodové hole
- rizné typy choditek: ¢tytkolova, krokovaci, vysoka pultova choditka

- u dal$i progrese onemocnéni byvaji pacienti upoutani na invalidni vozik, nejdiive

mechanicky, pozdéji elektricky

2) pomticky pro osobni hygienu

- rizné typy madel

- protiskluzové podlozky

- sedacky na vanu

- nastavce na WC

- zvedaky do vany

3) pomticky pro sebesyceni a ptipravu jidla

- prkénko s hieby s uchytem k pracovni desce, specialné upraveny piibor, specialni

otvirak, protiskluzové podlozky pod talif
Prehled vSech pomiicek - viz obrazova pftiloha.
Ptedepisovani pomucky hrazené zdravotni pojistovnou
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V dnesni dobé¢ mizeme stale nalézt Iékate, kteti nechteji pomicky vypisovat a tvrdi,
ze maji kvoty, které nemohou prekrocit. Jedna se ovSem o nepravdivé tvrzeni. Pokud je
pacient prokazatelné¢ indikovan napf. na mechanicky invalidni vozik, nemiize byt
regulace diivodem odmitnuti pfedepsani poukazu. Pomiicky miize 1ékar predepsat az po
propusténi ze zdravotnického zatfizeni. V dobé hospitalizace neni mozné pomtcku

ptedepsat. (bulantova, 2013)
Opakovany vybér pomucky

Zakon ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim pojisténi, neurCuje Zivotnost
zdravotnického prostfedku (pomucky). Urcuje vSak tzv. smérnou dobu uziti (SDU),
kterd se u riznych prostiedkil lisi, tento tdaj obsahuje ¢iselnik zdravotni pojistovny.
SDU je doba, po které 1ze zadat opétovné o pfedepsani stejné pomuicky. Po ukonceni
SDU nevznikd automaticky narok na novy zdravotnicky prostiedek, o tom rozhoduje
zdravotni stav a technicky stav pomucky. Pfi vyrazném zhorseni zdravotniho stavu lze

ptedepsat pomticku i po kratsi dobé€ nez je SDU. (Bulantova, 2013)
Oprava pomticek

Na kompenzac¢ni pomicky se vztahuji stejné podminky jako na jiné vyrobky.
V zarucni dobé& lze uplatnit narok na vesSkeré opravy piimo u dodavatelské firmy bez
ucasti pojistovny. V ptfipadé, ze firma zarucni opravu neuznd, je mozné se obratit na
Ceskou obchodni inspekci. Pokud uplynula zaruéni doba a je potieba pomiicku opravit,
je nutné nejprve oslovit firmu, kterd pomicku dodala. Pracovnik firmy zjisti zdvadu a
provede kalkulaci opravy: pokud se jednd o opravu napt. mechanického voziku, na
jehoZz opravu pojiStovna pfispivd, je dale potfeba ziskat poukaz na opravu od
oSettfujiciho 1€kafe (neurolog, rehabilitacni 1€kaf), obvodni 1ékai poukaz nevypisuje.
Poukaz potom schvaluje revizni Iékai zdravotni pojistovny. Po jeho schvaleni se opét
kontaktuje servisni firma. Zakonem ¢. 48/1997 Sb., o vetejném zdravotnim pojisténi, je
uréeno, ze v ptipadé opravy invalidniho voziku hradi pacient 10% z ceny opravy. U

ostatnich pomtcek opravy pojiStovna nehradi. (Bulantova, 2013)
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5. SHRNUTI TEORETICKE CASTI

Teoretickd cast méla za cil popsat roztrouSenou sklerézu jako nemoc takovou a
zamé&fit se na otazky tykajici se socialni situace osob s touto chorobou. RS je velmi
zavazné neurologické onemocnéni. Jedna se o autoimunitni onemocnéni, dle Seidla a
Obenbergera (2004) je RS autoimunitni chronicky zanét namifeny proti myelinu a
oligodendroglii mozku a michy a dochazi k jejich destrukci. Zakonité dochazi k tbytku
axont, které jsou zpocatku usetfeny. Klinicky je pro RS typicka dyseminace lozisek
Vv prostoru a ¢ase, to jest v riznych lokalizacich CNS a v rizném casovém obdobi

zivota. U mladych osob patii RS na 1. misto v invalidizaci téchto osob.

Teoretickou Cast jsem rozdélila do ctyi kapitol, od kterych se odviji diléi cile.

Dulezitou soucasti teoretické Casti je také popis onemocnéni RS.

Prvni kapitola je vénovana popisu onemocnéni RS. Jako jsou typy RS, prubéh a
progn6éza onemocnéni, historie onemocnéni, epidemiologie onemocnéni, genetika
onemocnéni, 1é¢ba, klinicky obraz a vhodny pfistup k pacientovi s RS, posledni ¢ast
této kapitoly je v€novana RS v détském veéku, kterd se v soucasné dob¢ objevuje u 0,2%

populace détského veku.
Druh4 kapitola popisuje kvalitu zivota pacientii s RS a jejich piisobeni ve spolecnosti.

Tteti kapitola by méla nastinit Glohu socidlniho pracovnika v péci o klienta s RS. V této
kapitole se zamétuji na praci socialniho pracovnika u klienti se zdravotnim postizenim,
uloha psychoterapie, ktera je velmi dulezitou sloZkou pii péci o klienta s RS, v soucasné
dob¢ jsou psychické obtize opomijeny a neni na né€ pti 1€¢bé bran zietel. Déle je tato
kapitola vénovéana popisu zékladnich davek statni socidlni péce, jako je ptispévek na
péci, piispévek na mobilitu Ctvrta kapitola se vénuje popisu vhodnych kompenzaénich

pomtcek, jejich predepisovani a schvalovani.
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II Prakticka ¢ast

6. Metodicka ¢ast

Tato ¢ast bakalarské prace popisuje vyzkum a jeho cile. Je zde popsdna zvolena
vyzkumna strategie, vzorek zkoumanych osob, podminky a rizika vyzkumu. Ziskana
data jsem poté interpretovala. Vyzkumnou c¢ast bakalafské prace jsem provadéla

Vv Hamzové odborné 1é¢ebné v Luzi — KoSumberku.
Hamzova odborna lééebna LuzZe - KoSumberk

Hamzova odbornd 1écebna je odborny léCebny ustav poskytujici nasledné a
dlouhodobé zdravotnické sluzby. Jedna se predevsim o 1é¢ebnou rehabilitaci lizkového
i ambulantniho typu pro détské i dospélé pacienty z celé CR. Légbu a potiebné sluzby
zajistuje 520 zaméstnanci. Lécebna ma 505 lazek, ztoho cca 95 jako LOOP
(rehabilitacni oSetfovatelskd péce). Zde se 1é¢i pacienti s chronickym onemocnénim, ¢i
po prodélani akutniho stadia onemocnéni, u nichz nelze divodné ocekavat zvrat
stability zdravotniho stavu. Ostatni pavilony se nejcastéji zaméetuji na rehabilitaci osob
s neurologickym onemocnénim. Jednd se o stavy po cévnich mozkovych ptihodéch,
traumatickych poskozenich mozku, roztrouSené sklerdzy, dale jsou to pooperaéni stavy

po totalnich endoprotézéach a dalSich ortopedickych onemocnénich.

Ztizovatelem 1écebny je Ministerstvo zdravotnictvi, zafizeni je akreditované a prvni

akreditace probé&hla v r. 2004 jako prvni v celé Ceské republice.

K rehabilita¢ni 1€¢bé se v Hamzoveé 1éCebné vyuziva celd Skdla rehabilitacnich
technik - napt. Bobath koncept, Vojtiv princip, metoda PNF a dalsi. Pacienti zde
dochdzeji jak na individudlni 1écebnou télesnou vychovu, tak na skupinové cviceni,
vyuzivaji mechanoterapii, vodolécbu. Nedilnou soucasti rehabilitace je ergoterapie,
logopedie, psychologie, nutri¢ni terapie a v posledni dobé 1 pastoracni pé€e. Pracuje se

zde 1 s konceptem bazalni stimulace.
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6. 1. Vymezeni hlavniho cile a dil¢ich cili

Hlavnim cilem vyzkumné ¢asti je zmapovani socidlni situace osob se zdravotnim
postiZenim - 0s0by S diagnézou roztrousena skler6za mozkomisni. Hlavni cil jsem

rozdélila do nékolika dil¢ich cila.
DC. 1 Zjistit, jak jsou davky statni socialni péce hodnoceny klienty.
DC. 1. 1. Zjistit, zda klientim vyhovuje piispévek na péci a na mobilitu.

DC. 2. 2. Zjistit, zda klientim dostacuje stupenn ptiznaného invalidniho dichodu

Kk pokryti jejich zakladnich potieb.
DC. 2 Zjistit, zda je o klienty s RS zajisténa péce v jejich domacim prostiedi.
DC. 2. 2. Zjistit, kdo zajistuje péci.
DC. 2. 3. Zjistit, jaka je vyuzitelnost socialnich sluzeb.
DC. 3 Zjistit pracovni moZnosti klienti s RS.
DC. 3. 1. Zjistit, zda je klient v souc¢asné dob¢é zaméstnany.
DC. 3. 2. Zjistit, zda miiZe vykonéavat své oblibené ¢innosti.

DC. 4 Zjistit, zda RS ovlivnila rodinny, partnersky Zivot. Zda se objevily zmény

Vv psychickém stavu osoby s RS.

DC. 4. 1. Zjistit, zda sdé€leni diagndzy ovlivnilo vztahy v rodinném nebo partnerském

souziti.
DC. 4. 2. Zjistit zda doslo k psychickym zménam u klienta s RS.

DC. 5 Zjistit, zda klienti vyuZivaji kompenza¢ni pomiicky a jaké. ReSeni

architektonickych bariér.

DC. 5. 1. Zjistit, zda klienti vyuzivaji kompenzac¢ni pomicky a zda jim jsou

schvalovany, nebo je musi hradit z vlastnich zdroji.

DC. 5. 2. Zjistit, zda klienti museli feSit odstranovani architektonickych bariér

Vv domécim prostiedi.
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6.2. Zvolena vyzkumna strategie

Pro vyzkumnou ¢ést jsem si zvolila kvalitativni vyzkumnou strategii. Touto metodou

ziskam vice informaci od klientl s RS nez kvantitativnim vyzkumem.

,Kvalitativni vyzkum je proces hledani porozuméni zalozeny na riznych tradicich
zkoumani daného socialniho nebo lidského problému. Vyzkumnik vytvaii kompletni,
holisticky obraz, analyzuje rizné typy, informuje o nazorech ucastniki vyzkumu a

provadi zkoumani v ptirozenych podminkach.“(Creswell in Hendl, 2005, s. 50)

Dle Svatitka a Sedové (2007) mizeme kvalitativni vyzkum definovat jako Setfeni
pomoci slov. Kvalitativni vyzkumnici pracuji se tfemi typy dat a to: data z rozhovort,

Z pozorovani a z dokumentt.

V typickém ptipadé kvalitativni vyzkumnik vybira na zacatku vyzkumu téma a urci
zakladni vyzkumné otazky. Otazky miZze modifikovat nebo dopliiovat v pribc¢hu
vyzkumu, béhem sbéru a analyzy dat. Z tohoto divodu se nékdy kvalitativni vyzkum

povazuje za emergentni nebo pruzny typ vyzkumu. (Hendl, 2005)

Ke sbéru dat jsem si zvolila polostrukturovany rozhovor. Pfi tomto rozhovoru ma
vyzkumnik k dispozici podklad v podobé ur¢itétho mnozstvi otazek, které chceme
zodpovédét. Tyto otazky vétSinou vSechny polozime, byt se nékdy milize stat, Ze
informator nékterou z nich anticipuje a zodpovi ji pfedem. Zaroven mame volnost
pokladat otdzky doplnujici, ¢i se hloubé&ji zaméfit na nekteré z témat, které budi vétsi
z4jem informatora, nebo mame pocit, Ze by to pro nas mohlo byt vice ptinosné. Cilem
tedy neni naprosta srovnatelnost stimulit a odpovédi jako v kvantitativnim rozhovoru,
ale pokryti zasadnich otazek zplisobem, ktery usnadni nasledné vyhodnoceni. Z tohoto

divodu se jedné o ziejme nejrozsitené;si techniku. (Hendl, 2005)

6.3 Pribéh vyzkumu

Polostrukturované rozhovory jsem uskutecnila béhem obdobi listopad 2015 az leden
2016. Vybirala jsem si pacienty v pokrocilejsim stadiu nemoci, proto vyzkum trval delsi

Casovy interval.
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Pfed zahajenim jednotlivych rozhovorti, jsem informanty sezndmila s ucelem
rozhovoru a pozadala je o souhlas. Obeznamila jsem je s tim, ze vSe bude anonymni,
nikde nebude uvedeno jejich jméno nebo rok narozeni, pouze pohlavi a o jaky typ RS se
jedna. Rozhovory jsem zaznamenavala pisemnou formou, protoze u néckterych
informantt je jiz bariéra v komunikaci a ptes zvukovy zdznam bych jim hiife rozumé¢la.
Snazila jsem se o doslovné zapsani informaci, v€etn¢ nespisovnych slov. Informantim
byly pokladany otazky, které jsou uvedeny v transformacni tabulce. Snazila jsem se

dodrzet poradi dle dil¢ich cilt, ale nékteré tazatelské otazky byly zodpovézeny piredem.

V tivodu rozhovoru jsem se piedstavila a pozddala o souhlas se zpracovanim
informaci v bakalarské praci. Poté jsem kladla jednotlivé otazky, rozhovory probihaly
Vv klidném prostiedi a trvaly cca 20 — 40 minut. Zalezelo na tom, jak byli informanti
sdilni. N&kteti odpovidali velmi struéné, jini zabihali k odpovédim, které nejsou pro muj

vyzkum relevantni.

6.4 Transformace dil¢ich cilii do tazatelskych otazek

Dil¢i cil Dil¢i cile Indikatory Tazatelské otazky

DC 1: Zjistit, jak DC 1.1: Zjistit, zda | polostrukturovany | TO 1: Jak odpovida

jsou davky statni klientim vyhovuje rozhovor soucasny stupen

socialni péce klienty | pfispévek na péci a prispevku na péci

hodnoceny. na mobilitu. Vasim potiebam?
TO 2: K ¢emu

vyuzivate Vas
pfispévek na

mobilitu?

DC 1.2: Zjistit, zda polostrukturovany | TO 3: Jak Vam

klientim dostacuje rozhovor vyse invalidniho
stupen pfiznaného dichodu hradi
invalidniho diichodu vydaje na Zivobyti?
k pokryti jejich

TO 4: Jak probihal
zakladnich potieb.

proces vyfizovani
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invalidniho

duchodu?

DC 2: Zjistit jak je 0
klienty s RS zajisténa
péce v domécim

prostiedi.

DC 2.1: Zjistit kdo

zajistuje péci.

polostrukturovany

rozhovor

TO 1: Kdo Vam
pomaha s béznymi
aktivitami denniho

Zivota ?

TO 2: Jaka jsou
vaSe moznosti
domaci zdravotni

péce?

DC 2.2: Zjistit jaka
je vyuzitelnost

socialnich sluzeb.

polostrukturovany

rozhovor

TO 3: Vyuzivate
nékterou ze

socialnich sluzeb?

Jakou ?

TO 4: Jak jste
S témito sluzbami

spokojen(4)?

DC 3: Zjistit
moznosti
zameéstnavani klientt

s RS.

DC 3.1: Zjistit, zda je
klient v soucasné

dobé¢ zaméstnany.

polostrukturovany

rozhovor

TO 1: Jaké je Vase
soucasné

zaméstnani?

TO 2: Jaké jste
vykonaval (-a)
zaméstnani pred

propuknutim RS?

DC 3.2: Zjistit, zda
miZe vykonavat své

oblibené ¢innosti.

polostrukturovany

rozhovor

TO 3: Co by bylo
potieba k tomu, aby
jste mohl(-a)
pracovat na stejné

pozici?

TO 4: Jak RS
ovlivituje
vykonavéani VasSich

oblibenych
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¢innosti?

DC 4: Zjistit zda RS | DC 4.1: Zjistit zda polostrukturovany | TO 1: Jakym
ovlivnila rodinny, sd€leni diagnézy rozhovor zpusobem ovlivnila
partnersky Zivot. ovlivnilo vztahy RS Vase partnerské
Zmény v psychickém | v rodinném nebo souZziti?
stavu osoby s RS. partnerském souziti. TO 2: Jak se lisily
reakce déti a
Vaseho partnera?
DC 4.2: Zjistit zda polostrukturovany | TO 3: Jaké na sobé
doslo k psychickym | rozhovor pozorujete zmény
zméndm u klienta psychického stavu,
s RS. pokud se u Vas
objevily?
DC 5: Zjistit zda DC 5.1: Zjistit zda polostrukturovany | TO 1: Jaké
klienti vyuzivaji klienti vyuzivaji rozhovor vyuzivate
kompenzacni kompenzacni kompenzacni
pomticky a jaké. pomtucky a zda jim pomucky?
Reseni jsou schvalovany TO 2: Jakym
architektonickych nebo je musi hradit zpiisobem byla
bariér. z vlastnich Vase pomucka

finan¢nich zdrojt.

DC 5.2: Zjistit zda
museli klienti fesit
odstrafiovani
architektonickych
bariér v domacim

prostiedi.

uhrazena?

TO 3: Jaké
architektonickeé
bariéry v domacim
prostiedi bylo

nutné odstranit?

TO 4: Do jaké vyse
Vam byl poskytnut
pfispévek na

upravu bytu?

41




6.5 Volba vyzkumného vzorku
Vyzkumny vzorek

Jedna se o 9 pacientd, jiz s pokro€ilou fazi této nemoci. U informanta (I1 - 19)

popisu, kdy jim byla RS diagnostikovana, moznosti lokomoce a moznosti 1éCby.

11 - Jedné se o pacienta, kterému byla tato nemoc diagnostikovana v roce 2006, béhem
dvou let byl upoutdn na mechanicky invalidni vozik (MIV). Prvni 1é¢ba v MS centru
Vv Olomouci nezabrala. Nyni dojizdi do Prahy MS centra, kde dostava infiize (infiize
Tisabri 1x/mésic) a doslo k pozitivnimu efektu, zdravotni stav se rapidné nezhorSuje. U
tohoto informanta se jednd o typ progredujici relabujici RS, s kvadrupyramidovym

syndromem a spastickou paraparézou dolnich koncetin.

I2 - Pacientka s typem chronicko progresivni RS se spastickou kvadruparézou. U této
informantky byla RS diagnostikovana vr. 1993. V soucasné dob& zadnou lécbu
nevyuziva, pouze zakladni l1écba ptriznaki. Lokomoci realizuje v interiéru na MIV,

Vv exteriéru na elektrickém voziku (EIV).

I3 - Pacient s typem relaps relabujici RS s pfechodem do sekundarni progrese, RS byla
diagnostikovana v r. 2009. Posledni ataka v dubnu 2015. Lécba Betaferonem, ale bez

pozitivniho efektu. Tento informant realizuje lokomoci na MIV.

14 - Tato informantka trpi typem chronicko progresivni RS, onemocnéni bylo
diagnostikovano vr. 2003. Lécba inflzemi Solumedrolem. Pacientka realizuje

lokomoci na MIV.

I5 - U této informantky se jednd o typ sekundarné progresivni RS s naslednou
spastickou triparézou s pravostrannou lateralizaci, posledni ataka nemoci probéhla
v zafi 2015, frekvence atak I1x/rok. Lécba nyni Solumedrolem, pfedtim Tisabri, bez

pozitivniho efektu. Lokomoci realizuje na MIV.

16 — Informantka s typem chronicko-progresivni RSM s paraparezou dolnich konéetin.
Nemoc byla diagnostikovana v roce 1998. Lécena je imunoglobuliny. Lokomoce na
kratké vzdalenosti a v bezbariérovém prostiedi se ctyitbodovym choditkem, na delsi

vzdalenosti na mechanickém voziku.
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I7 - Informant s typem sekundarn¢ progresivni RS, s naslednou tézkou kvadruparézou,
diagnostikovana vr. 1994. Lécba v soucasné dobé Baclofen a inflizemi Solumedrol
1x/3mésice. Lokomoci realizuje v interiéru na MIV, ale nutny doprovod, v exteriéru na

EIV.

I8 - U této informantky byla RS diagnostikovana v r. 2009, v r. 2008 prvni ptiznaky,
v ¢ervnu 2011 rapidni zhorSeni zdravotniho stavu. Nyni lokomoce na MIV. U této
pacientky se jedna o typ primarn¢ progresivni. Lécba probihala Betaferonem, Tisabri a

nyni Solumedrolem.

19 - U této informantky se jednd o typ primarn¢ progresivni s naslednou spastickou
paraparézou dolnich koncetin. Diagnostikovéana v r. 2005, vyrazné zhorSeni nemoci v I.
2010. V letech 2011-2013 byla ve studii nového 1éku, ale pro progresi nemoci vyfazena.

V soucasné dobé¢ 1écba Solumedrolem. Lokomoci realizuje na MIV.
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7. Analyza a interpretace udaju

DC. 1 Zjistit, jak jsou davky statni socialni péce hodnoceny klienty.
Tento dil¢i cil jsem sledovala pomoci tazatelskych otazek TO 1 — TO 4.

DC 1. 1. Zjistit, zda klientim vyhovuje prispévek na péci a na mobilitu.

Zjistovala jsem, jak odpovidd soucasny stupen piispévku na péci k pokryti potieb

dotazovanym respondentiim.

I1 odpoveédél, Ze je pro n¢j ptispévek dostacujici, ale musel se odvolavat, protoze mu
ho nechtéli ptiznat. ,,Poslal jsem jim lékarskeé zpravy, 3x jsem jim volal a nakonec mi ho
schvalili. Ted uz ho mam 8 let.“ Na otazku jak vyuziva pfispévek na mobilitu,
odpovédél, Ze zejména na dopravu k 1€kafti, ale ¢astka je nedostacujici. 12 odpovédéla,
ze by mohla mit piispévek vyssi, vzhledem k postupujici progresi onemocnéni.
., Rukama uz toho moc nezvladnu, jsem zavisla na okoli a sluzby také néco stoji. No, ale
zatim to staci.” Na otazku ptispévku na mobilitu odpovédéla podobné jako pfedchozi
informant. I3 odpovéd¢l, Ze mu piispévek nyni vyhovuje. ,, Jesté pred rokem jsem mél
prvni stupen, ale to bylo strasné mdlo. Ted uz je to lepsi.** S vyfizovanim zadosti nemél
zadné problémy. ,, Prispévek na mobilitu vyuzivam na dopravu do zdravotnickych
zarizeni. “ 14 odpovédéla, ze si nestézuje. ,, Viceméne mi to staci, chodi to manzelovi.
Vyrizeny byl hned, nemusela jsem se odvoldvat.“ Piispévek na mobilitu vyuziva na
dopravu k 1ékati, ¢astka je nevyhovujici. I5 odpovédéla ,,Jd jsem rada, za to co mam,
bylo mi receno, budte rada, Ze néco mate. Odvoldavat jsem se musela, nechtéli mi
priznat vySsi prispévek na péci, pritom se muj stav zhorsuje. No a jednani socidlnich
pracovnic, radsi o tom nechci mluvit.“ Piispévek na mobilitu vyuZzivd na dopravu
k 1ékati, opét uvedla, ze ¢astka je nedostacujici. 16 odpovédéla, ze ji prispévek na péci
pokryva jeji potieby. S procesem vyfizovani také neméla problém. ,, Prispévek na
mobilitu mi staci, jezdim k lékari jednou za cas.* 17 odpovédél, ze mu prispévek jeho
potieby nepokryva. ,,Jsem piné imobilni a sluzby mé také néco stoji. ““ | tento informant
odpovédél, Ze je pro né&j prispévek na mobilitu nedostacujici a vyuzivd ho hlavné
k dopravé do zdravotnickych zafizeni. I8 - Na otazku pfispévku na péci informantka
odpovédéla: ,,Ja prispévek na péci nemam, mam strach, Ze kdyby o mé nékdo musel

pecovat, tak bych mohla prijit o dite. Mam syna a do péce ho chtéji rodice mého
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zesnulého manzela. Bojim se, jak by reagoval OSPOD. Jinak vim, Ze bych narok na
prispévek na péci méla. Prispevek na mobilitu pobiram, vyuzivam ho na dopravu do
zdravotnickych zarizeni. Jen cdstka je mala, mohla by byt vyssi. “ 19 - Tato informantka
odpovédé€la: ,, Mam druhy stupenn a nejspis odpovida mym potiebam.* Vytizeni
ptispévku probéhlo bez komplikaci, ale az po zmén¢ 1ékate, ,, Piivodni lékar odmital
resit muyj zdravotni stav a ignoroval priznaky, které napovidaly tomu, zZe se miize jednat

o diagnozu RS.” Co se tyCe otazky pfispévku na mobilitu, tak 1 tato informantka

odpovédéla, ze prispévek vyuziva na dopravu k Iékaii a Castka je nedostacujici.
Shrnuti DC. 1. 1.

VétSina informantd odpovédéla, Ze jim piispévek na péci pokryva jejich potieby, jen
jeden informant odpovédél, Ze je nedostacujici. Také se shodli na tom, Ze by mohl byt
prispévek na péci vyssi. Jen jedna oslovena informantka prispévek na péci nepobird, i
kdyz v jejim ptipadé by byl odiivodnény. Tti klienti se museli odvolavat. Nékteti z nich
hodnotili i nevhodné chovani socidlnich pracovnic pfi procesu vyfizovani ptispévku na
péci. Piispévek na mobilitu pobiraji vSichni osloveni informanti a shoduji se na tom, Ze

by mohl byt vyssi, protoze soucasny prispévek je nedostacujici.

DC 1. 2. Zjistit zda klientim dostacuje stupen priznaného invalidniho duchodu

k pokryvti jejich zakladnich potieb.

I1 odpovédé€l ,, Mam invalidni diichod 3. stupné, jeho vyse mi celkem vyhovuje. Jsem
i zaméstnany, takze ja jsem spokojeny. Invalidni diichod byl priznan bez problémii,
rovnou jsem dostal plny.“ 12 ,,Mam plny invalidni duchod a staci mi, ale mohlo by to
byt i lepsi.“ Vytizeni invalidniho dichodu probéhlo u informantky bez komplikaci. 13
odpovédél, ze mu invalidni dichod kryje jeho zakladni potieby, ale mohl by byt i vyssi.
Pobira 3. stupenn asi tfi roky. S vyfizovanim invalidniho diichodu mél respondent
problémy, dlouho mu nechtéli tieti stupeni pfiznat a musel se odvolavat. 14 uvedla, Ze
pobird tieti stupenn invalidniho diGchodu, zhruba Ctyfi roky. Ted je pro ni Castka
dostadujici. Pfi vyfizovani méla problémy. ,, Rekli mi, nebudeme na vds psi a dame Vim
plnej. “ IS5 uvedla, Ze ji ¢astka invalidniho diichodu celkem vyhovuje. Pobira treti stupen
invalidniho dichodu a proces vyfizovani probehl bez komplikaci. 16 - Invalidni dichod
nepobird, jiz je ve starobnim diichodu. I7 pobira tieti stupent invalidniho dichodu,
¢astka mu zatim kryje jeho zakladni potieby, 1 kdyz uvadi, Ze by uvital 1 vyssi ¢astku.

Vyftizovani probéhlo bez komplikaci. I8 - Tato informantka odpovédéla, ze pobira tieti
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stupen, ,, Nehradi mi to v zadném pripadé vydaje na zZivobyti, mam uver na dim, kdyz
k tomu pripoctu poplatky, tak je to mnohem vysSi castka. Mam Stésti, Ze mam
zaméstnani. “ Proces vytizovani invalidniho dichodu probihal bez komplikaci. ,, Dali mi
trojku, uplné v pohodé, ale za rok musim pred komisi.”“ 19 - Tato informantka
odpovédéla, ze ma treti stupeni. Invalidni dichod ji hradi vydaje na zivobyti. ,, Vite co,
snazila jsem se vzdycky Setrit, musime porad pocitat, takze dostacuje.” Pti procesu
vytizovani se vyskytly komplikace a informantka se musela odvolavat. ,, Celkové jsem

na tom byla psychicky Spatne. Na odvolavani jsem dostala treti stupen.
Shrnuti DC. 1. 2.

Vétsina oslovenych informantd uvedla, Ze pobird tieti stupeni invalidniho diichodu,
jen jedna informantka je jiz ve starobnim dichodu. Pro vétSinu informantii je Castka
dostacujici, 1 kdyz uvadi, Zze by to mohlo byt lepsi. Jedna informantka uvedla, Ze je
nedostacujici. Tii informanti se pii procesu vyfizovani invalidniho dichodu museli
odvolavat, protoZze jim piiznany stupei nevyhovoval. Opét néktefi informanti

poukazovali na nevhodné chovani socialnich pracovnic.

DC 2 Zjistit jak je o klienty s RS zajisténa péce v domacim prostiedi.
Tento cil jsem sledovala otazkami TO 1 —TO 4

DC 2.1. Zjistit kdo zaji§tuje péci v domacim prostiedi.

11 ,, Staram se o sebe sam, musim to zvladnout. Nékdy dojde matka, tak uklidi.
Snazim se o sebe starat sam.“ Na otazku zdravotni doméci péce odpoveédél, Ze domaci
péci nevyuziva. Na rehabilitaci jezdi 1x/rok do LuZe a to mu prozatim vyhovuje. 12
,,Péci o mne zajistuje rodina, nejvic asi manzel, jinak synové, snacha. Kdyz nemiizou
oni, tak pecovatelskd sluzba, ale to minimalné.” Informantka zdravotni domaci péci
vyuziva, ,,Jezdi za mnou 2x/tyden, aspon mi protahnou ruce a nohy. No a Ix/rok jezdim
do lazni.” |13 - Tento klient odpovedél, Ze se o néj stard matka, ale nemaji spolu dobré
vztahy, dlouho mu nevéfili zdvaznost jeho onemocnéni, které je progresivni. Snazi se o
sebe starat sam, ale vzhledem k postupné imobilité je odkazan na pé¢i matky. Na otazku
domaci zdravotni péce odpovédel, ze zadal o domaci zdravotni péci, ale obvodni 1ékar

mu nevyhovél. 14 odpovédéla ,, Vsichni sakumprask, manzel, deti, maminka, snachy, ale
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pordad se snazim zvladat péci o sebe sama. “ Na otdzku moznosti zdravotni domaci péce
odpovédéla, ze nevyuziva, ,, Zatim mi staci rehabilitace na Kosumberku.“ 15 ,, Péci o
mne zajiStuje partner, nakupuje, vari, ale snazim se sama. Jesté toho docela dost
zvladnu. © Tato informantka domaci zdravotni péci nevyuziva, dojizdi na pravidelné
cviceni do MS centra Ix/tyden. 16 odpovédéla, ze je celkem sobéstacnd, ale jinak se
snazi pomahat manzel. 17 odpovédél: ,, Starda se o mne matka, ta uz je fyzicky unavenad.
Ma sviij vek, proto vyuzZivam asistentky. Taky vidim nekoho jiného, nez rodinu. Mamince
to ulehci. * Tento informant vyuzivd domaci zdravotni péci, ,, Zdravotni sestry dojizdi
kazdy druhy den, snazi se mé vertikalizovat, protahnout nohy, ruce, hlavné prsty, ty
mam zatuhlé, s domaci péci jsem maximalné spokojeny.* 18 ,, Pomahaji mi rodice,
snazim se byt co mnejvic sobéstacnd, zakladni sebeobsluhu zatim zvldadam. O domdci
zdravotni péci jsem zatim nepremyslela.” 19 - Této informantce pomaha s aktivitami
denniho zivota manzel. ,, Manzel mi pomdha s oblékdnim, celkovou hygienou. Po atace

jsem na tom byla velmi Spatné. Co se tyce domdaci zdravotni péce, tak bych méla

moznost, mam i kontakt, ale zatim jsem nepotrebovala. “
Shrnuti DC. 2.1.

VétSina informanti odpovédéla, ze s péci o jejich osobu pomahd manzel, partner,
celkové celd rodina. Tti informanti odpovédéli, Ze se snaZi co nejvic sami, ale bez
asistence né¢koho zrodiny se neobejdou, hlavné co se tyce tuklidu. Jeden klient
odpovédél, Ze pomahaji rodice, ale radéji by jejich pomoc nepotieboval, problematické
vztahy s matkou. Na otazku domaci zdravotni péfe odpovédéli dva informanti, ze ji
pravidelné vyuZivaji a jsou s domaci péci spokojeni, jeden informant odpovédél, Ze mél
0 domadci zdravotni péci zdjem, ale obvodni lékat mu nevyhovél. Jedna informantka
odpovédéla, Ze o domaci zdravotni péci vi, ma 1 kontakt, ale doposud nevyuZila. Jedna
informantka uvadi, ze by méla zajem, ale nikdo ji doposud neposkytl informace. Ostatni
informanti uvadi, Ze o domaci zdravotni péci vi, ale nevyzaduji ji, staci jim rehabilitacni

pobyt v Luzi.

DC 2. 2. Zjistit jaka je vyuZitelnost socialnich sluzeb.

I1 odpovédél, Ze zadnou sluzbu nevyuziva. ,, Nemdm rad, kdyz se nekdo vtira, zatim
jsem v situaci, kdy to nevyhledavam.“ 12 odpovédéla, ze pecovatelskou sluzbu vyuziva,
pirevazné v situaci, kdy nemuze zajistit pé¢i rodina. Vyuziva ji cca. 4x/mésic.
S pecovatelskou sluzbou je spokojena. 13 zadné sluzby nevyuziva. 14 odpovédéla, ze
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zadné sluzby nevyuziva. ,,Zviadame to srodinou sami.“ 15 ,Zatim Zadné sluzby
nevyuzivam, jsem v situaci, kdy to neni nutné.” 16 zadné sluzby nevyuziva. 17
., Vyuzivam pecovatelskou sluzbu, je zajisténa pres charitu. Jsem s dévcaty spokojeny.

v

Dochazi 3x tydné. “ 18 zadné sluzby nevyuziva. 19 ,, Zadné sluzby nevyuzivam.
Shrnuti DC. 2.2.

Vétsina informantii odpovédéla, ze zadnou socialni sluzbu nevyuziva. Pouze dva
informanti vyuzivaji peCovatelskou sluzbu a jsou s ni spokojeni. Jeden informant ji

vyuziva pravidelné 3x tydné, druhd informantka nepravidelné, pouze kdyz je to nutné.

DC 3 Zjistit pracovni schopnosti a moZnosti provadét oblibené ¢innosti u klienti

s RS.
Tento cil jsem sledovala otazkami TO1 — TOA4.

DC 3. 1. Zjistit zda je klient v souéasné dobé zamé&stnany.

11,V soucasné dobé délam stavebni rozpocty na PC a pracuji pro pojistovnu,
ocenuji zpiisobené skody. Predtim jsem pracoval jako stavby vedouci. Urcité nejsou
podminky k tomu, abych mohl vykonavat predchozi zaméstnani, to co délam nyni, mi
vyhovuje. “ 12 odpovédéla, Ze nemad moZnost zaméstnani, vzhledem k imobilité, pred
propuknutim onemocnéni pracovala jako damska krej¢ova. Vzhledem k postizeni jemné
motoriky uZ nema moznost toto zaméstnani vykonavat. 13 odpovédél: ,, Zaméstnani
bych se nebranil, kamarad by mé i zaméstnal, ale nemam mu co nabidnout. Pted
onemocnénim pracoval jako automechanik, stejn¢€ jako v predchozim ptipadé postupné
imobility a postiZzeni hornich koncetin neni moznost jeho zaméstnani. 14 pracuje
z domova, vlastni cestovni agenturu, jedna se o rodinny podnik. Tuto praci zvlada a
bavi ji. Pfed onemocnénim pracovala jako ucetni, tato prace ji nevyhovovala.
., Soucasné zamestnani me napliuje. “ 15 ,, Obcas recenzuji clanky pro casopis ROSKA a
vedu plavecky krouzek pro pacienty s RS.“ Pfed onemocnénim pracovala jako specidlni
pedagog ve specialni Skole, bohuzel nyn¢jsi zdravotni stav ji neumoziuje vratit se na
stejnou pozici. 16 - V tomto pfipad¢ je informantka ve starobnim dachodu. 17 - Tento
informant zaméstnan neni, ani by nemohl. Je imobilni, ma i problémy s expresi feci,

pfed onemocnénim pracoval jako zemédé€lsky inzenyr. I8 .,V soucasné dobé jsem
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zaméstnana na pozici vedouct socialniho useku v Domové pro seniory, podilim se i na
aktivizacnich cinnostech, socialni agendé apod. Jen nemohu jezdit na socialni Setreni a
vzdelavat se, ucastnit se konferenci. Stejné zaméstnani jsem méla i pred propuknutim

RS. “ 19 Tato informantka neni v sou¢asné dobé zameéstnana.
Shrnuti DC 3. 1.

Vétsina informantl je v soucasné dobé nezameéstnanych, z 9 oslovenych informanta
jsou pouze tii zaméstnana a jedna informantka je ve starobnim dichodu. Dva informanti
pracuji z domova pies PC, jedna informantka ma zaméstndni mimo domov. Ma
uzpuisobené podminky, tak aby mohla pracovat na stejné pozici, i kdyz ma néktera
omezeni. Jeden informant uvedl, Ze by rad pracoval, mél by i zaméstnani, ale zdravotni
stav mu to neumoziuje. VéEtSina oslovenych informanti je limitovana svym zdravotnim

stavem.

DC 3.2 Zjistit zda muze klient vvkonavat své oblibené ¢innosti.

I1 Tento informant uvedl, Ze je omezen ve sportovnich aktivitich ,,No fotbal uz si
nezahraju, ale jinak mé bavi prdace na pocitaci a sleduju porady o vareni.* 12 ,,No ja uz
toho moc neudélam, ale rada si néco prectu, rucni prace uz delat nemiizu.* 13 tento
informant uvedl, Ze je zcela omezen ve vykonavani oblibenych ¢innosti. ,,Rad opravuju
auta a to uz nezvladnu, tak mi zistal pocitac, rad jsem na facebooku.” 14 ,,Chybi mi
prace na zahrddce, ale jinak si rada néco prectu, na pocitaci komunikuju s prateli
V ciziné, konickit mam zatim dost.” 15 ,,Chodim plavat, cvicit do MS centra, pocitac.
Chybi mi turistika, jinak si nestezuju.“ 16 Tato informantka uvadi, Ze zatim mulZe
vykonavat to co predtim, ru¢ni prace, vateni, lusténi kiiZzovek, kamaradky pfijdou na
navstévu, jen ji omezuji bariéry v prostiedi, nemtze na prochazky s ptateli. 17 ,,RS mé
omezila ve vSech zdlibach, ale naSel jsem si jiné, jezdim na rekondice, komunikuji
s prateli pres facebook, email a jiné site, ale to co by mé bavilo, to uz nemiizu a to je
sport.“ I8 Uvedla, Ze ji nemoc nejvice omezuje v aktivitach se synem. ,,Nemiizu
s malym na kolo, bezné véci co maminky s detmi délaji a nemiizu pracovat na
zahradce.* 19 Stejné jako predchozi informantka uvedla, Ze ji nemoc omezuje v praci na
zahradce, ale jinak uvadi, ze ji bavi vafeni, §iti na Sicim stroji ,,ale stejné pii vSem

pottebuju dopomoc.*
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Shrnuti DC 3

VétSina informantd je vzhledem ke své diagnéze omezena ve vykondvani oblibenych
¢innosti. Je to zplisobeno omezenim hybnosti dolnich koncetin. VétSina informantd Si
nasSla nahradni aktivity, které jim zpestii vSedni dny. VéEtSina informantti uvadi, ze se
veénuji prici na pocitaci, at’ je to vyhledavani informaci nebo komunikace na socialnich
sitich. Néktefi informanti se nasli v ru¢nich pracech, vareni apod. Bohuzel vétSina

klientl je omezena ve vykonavani sportovnich aktivit.

DC 4 Zjistit zda RS ovlivnila rodinny, partnersky Zivot. Zmény v psychickém
stavu osoby s RS.

Tento cil jsem sledovala otazkami TO 1 — TO3.

DC 4.1. Zjistit zda sdéleni diagnézy ovlivnilo vztahy v rodinném nebo partnerském

11 ,, Vztahy v rodiné to nijak neovlivnilo, co se tyce bratra a matky. Opustila mé
tehdejsi pritelkyné , neunesla stav véci*. Déti nemdam, néjak mé to minulo. “ 12 uvedla,
ze se vztahy v rodin€ nezménily, Zaddnd nepfimétend reakce ze strany manZela nebo
synll neprob¢hla a spise se vztahy upevnily. SpiSe pro pacientku to byl Sok. I3 uvedl, ze
doslo k negativnimu ovlivnéni vztahil v rodin€, zejména reakce matky nebyla adekvéatni.
., Nechci si stéZovat, kdyz se s nimi nepotkam, nic se nestane. “ Bohuzel tento pacient je
na péci matky zavisly ve smyslu zakladni sebeobsluhy. 14 - Tato pacientka uvedla, Ze se
vztahy vrodiné spise upevnily. Rozdilné reakce ze strany déti nebo manzela
neprob¢hly. ,, Vztahy v nasi rodiné se spise utuzily, snazi se mi vice pomdhat.” 15
uvedla, Ze nemoc vztahy v rodin€ nijak neovlivnila. ,, Soucasny partner se mnou ziistal,
i kdyz se nemoc postupné zhorsuje.“ Tato pacientka déti nema. 16 uvedla, ze vztahy
s ptitelem to neovlivnilo: ,, Déti reagovaly pozitivné a snazi se mi se vsim pomahat.“ |7
- Tento pacient uvedl: ,, Manzelka se ode mne odstéhovala a musel jsem se vratit zpatky
k rodiciim. Nakonec se semnou manzelka rozvedla a i déti se postupné odcizily.
Prijedou jen, kdyz mam narozeniny. Hlavné syn ma strach, Ze je tato nemoc dédicna a
mohl by onemocnet. “ I8 ,, Reakce rodiny byly spise povzbuzujici, vice si rodicii vazim. *

19 - U této informantky se vztahy s manzelem vice upevnily, uvedla, ze reakce jak u
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syna, tak i u manzela nijak nelisily. ,, V manzelovi mam oporu, snazi se mi vice pomdahat,

celkové se vsichni snazi pomdhat. *
Shrnuti DC 4. 1.

VétSina informant uvedla, Ze nemoc vztahy v rodin€ nijak neovlivnila. Vztahy
Vv rodin€ se spiSe upevnily, utuzily. Rodina se snazi se v§im pomahat. Spise to mélo na
chod rodiny pozitivni vliv. VétSinou se nelisily reakce déti nebo partnera. Tti informanti
uvadi negativni dopad, jednoho informanta opustila tehdejsi partnerka, dals$i informant
fesi negativni reakci matky, u jednoho informanta doslo k rozvodu, déti reagovaly velmi

negativné a otce navstévuji jen sporadicky.

DC 4. 2. Doslo-li k psychickym zménam u klienta s RS.

I1 U tohoto informanta se psychické zmény neobjevily. ,,Jen kondice jde dolu,
vyrazné se to nezhorsuje.“ 12 - Tato informantka nechtéla na tuto otdzku odpovidat. 13
,, U mé se stridaji nalady, nékdy je to lepsi, nékdy je to horsi, ale Zadné léky neuzivam. “
14 - Tato informantka Zadné vyraznéjsi zmény v oblasti psychiky nepocituje. I5 - Tato
informantka uvedla, Ze trpi depresemi, uziva léky. 16 ,, Psychicky se citim celkem dobre,
mam oporu v nejblizsich. “ 17 - U tohoto informanta se sttidaji stavy euforie a deprese,
nejcastéji po inflzni terapii dochéazi ke staviim euforie a velmi rychle ptrechéazi do
depresivnich stavl. I8 ,,Zmény psychického stavu nepozoruji, jsem porad stejnd,
zachranuje me prace.” 19 - Tato informantka odpovédéla, ze trpi zménami ve stavu
psychiky. ,,Beru léky. Mam strach, ztoho co bude, zhroutila jsem se. Hlavné

neschopnosti lékari.
Shrnuti DC 4. 2.

Zmény psychického stavu se objevily u tfi informantl, ktefi uzivaji léky. VétSina
také uvedla, Ze se u nich dochéazi ke zmén¢ nélad, stiidaji se stavy euforie a deprese. Tii
informanti uvedli, Ze zmény psychiky nepocituji, jeden z nich uvedl, Ze citi zménu
fyzické kondice. Jedna informantka odmitla na tuto otazku odpovédét. Psychika
informantt je ovlivnéna postupujici progresi nemoci a strachu z toho co bude. Jak se

bude jejich zdravotni stav vyvijet, zejména z kazdé ataky, kterd mize piijit.
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DC 5 Zjistit zda Kklienti vyuZivaji kompenzani pomiicky, a jaké. ReSeni

architektonickych bariér v domacim prostiedi.
Tento cil jsem sledovala otazkami TO1 — TO4.

DC 5. 1. Zjistit zda Kklienti vyuzivaji kompenzaéni pomucky a zda jim jsou

schvalovany nebo je musi hradit z vlastnich zdroju.

11 ,, Mdam mechanicky invalidni vozik a elektricky skutr. Vozik mi byl schvalen hned,
na skutr jsem dostal 50% dotaci od mésta, na auto jsem dostal prispevek 90 000,-K¢, do
auta mam rucni ovladani, navijak na vozik, vyklapéci zadni dvere na druhou stranu. Na
nic jsem se nemusel odvolavat, vsechno mi bylo schvaleno hned. Jeste vlastnim
Motomed na cviceni dolnich koncetin, polovinu castky jsem si uhradil sam, druhou
polovinu Konto Bariéry.* 12 - Tato informantka vlastni jak MIV, tak EIV, polohovaci
postel, kterou ji nejprve neschvalily, byla schvéilena pouze matrace, ale ne postel,
poslana Zadost k odvolani. Ceka na vyfizeni zadosti na zvedak do sprchového koutu. I3
- Tento informant vlastni MIV, ktery mu byl schvéalen bez komplikaci, dale ma
zapijcenou polohovaci postel. 14 ,, Mam mechanicky vozik, schvdlen hned, berle
pujcené od zndmych, ale uz je pouzZivam vyjimecne, zdravotni stav to nedovoluje.* 15
., Vozik mam vlastni, musela jsem si ho koupit z vlastnich zdroju, protoze bych
nedosahla na lécbu. Jeste mam francouzské hole, moc nepouzivam.” 16 - Tato
informantka vlastni ¢tyikolové choditko, ma i invalidni vozik, na delsi vzdalenosti.
Pomicky ziskala bez vétSich obtiZi, ithned schvalené. 17 ,, Mam jak elektricky, u jeho
vyFizeni jsem se musel odvolavat, tak mechanicky vozik, ten mam na doma, toaletni
kreslo, polohovaci postel. Mél jsem problémy se schvalenim elektrického voziku, musel
Jjsem se odvolavat, na doma bych potieboval novy mechanicky vozik, ale na ten
nedosahnu.“ 18 ,,Mam mechanicky vozik, jinak nic nemam. Vozik byl schvilen bez
komplikaci, sama jsem si ho vybrala a jsem s nim spokojena. “ 19 ,,Mdam dvé francouzské
hole, ale chiize uz je pro mé obtizna, mam zazadano o mechanicky vozik. Zatim ho mam

I3

zapiijceny. Zazadala jsem si o prispévek na auto, dopadlo to pry dobre.
Shrnuti DC 5. 1.

Vétsina oslovenych informantt vlastni MIV, vétSin€ byl schvélen hned, pouze jedna
informantka uvedla, Ze si vozik zakoupila z vlastnich finan¢nich zdroji, z divodu drahé

1é¢by. U jedné informantky se ¢ekd na vytizeni zaddosti o vozik. Dva informanti vlastni
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EIV, vjednom piipadé byl vozik schvéalen bez komplikaci, v druhém piipadé doslo
K odvolani. Dalsimi kompenza¢nimi pomtickami, které¢ informanti vlastni jsou
¢tytkolové choditko, v tomto piipadé je schvalovani zdravotni pojiStovnou bez
problémt, déle je to elektricky skutr, 50% castky z Méstského tfadu, francouzské hole,
polohovaci postel. U vétSiny mnou oslovenych informantd doslo ke schvaleni
kompenzacnich pomtcek bez komplikaci, pomicky jim vesmés vyhovuji. Jeden
informant se také obratil na nadaci Konta bariéry, ta mu poskytla finance na uhradu
Motomedu (piistroj pro cviceni hornich a dolnich koncetin). Dalsi pfispévky jako

prispévek na auto, byly informantim schvaleny.

DC 5. 2. Zjistit zda museli klienti FeSit odstranovani architektonickvch bariér

VvV domacim prostredi.

I1 Tento informant vyiesil svou bytovou situaci piestéhovanim do bezbariérového
bytu. ,, Ziju v bezbariérovém byté, je to byt od mésta, také se to pohybuje v jiné cenové
relaci, takze i uSetrim. 12 ,,}?e§ily jsme bariéry v koupelné na WC, kompletné
predélané. Hrazeno z vlastnich zdroju.” 13 ,,Do budoucna bych si pral predélat
koupelnu, zatim je bydleni bariérové, bariérové je i vnéjsi prostiedi.* 14 ,,Manzel mi
uzpusobil vjezd na zahradu, odstranily jsme prahy v domé. Ziskala jsem i prispévek na
predélani koupelny, byl vyrizen bez komplikaci. “ 15 - Tato informantka musela pied¢lat
cely byt, odstranéni prahd, nova koupelna, hradila si to sama z vlastnich zdrojl. 16
., Musela jsem se prestéhovat z rodinného domu, do bytovky, nyni Ziju v prizemi a byt je
bezbariérovy.“ 17 - Tento informant zije v bariérovém prostiedi, jsou odstranény pouze
prahy. 18 ,, Mam predélanou koupelnu, hradila jsem si to sama. Pred neddavnem jsem si
zazddala o schodistovou plosinu, abych mohla do patra.“ 19 ,,Resili jsme hlavné vipravu

koupelny, mam tam madla a sedacku do sprchy, jinak jsme zatim nic neresili.
Shrnuti DC 5.2.

VétSina informantd uvedla, Ze teSili bariéry zejména v koupelné. Tii informantky
uvedly, ze si hradily upravu koupelny z vlastnich zdroji, pouze jedna informantka
uvedla, ze ji byl poskytnut piispévek. VétSina informantli odstranila prahy, jeden
informant Zije v bezbariérovém byt¢, dalSi informantka uvedla, Ze situaci vyfteSila

prestéhovanim do méné bariérového prostredi.
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8. Shrnuti metodické ¢asti

Dil¢im cilem 1 jsem se snazila zjistit, jak jsou davky statni socidlni péce klienty
hodnoceny. Zjistila jsem, Ze vétSina informant vyuziva 3. stupen piispévku na péci a
ve veétsi mife jim ptispévek vyhovuje. Uvadéji, ze by mohla byt ¢astka vyssi. Nékteti
informanti poukazali na nevhodné chovani socialnich pracovnic pii procesu vyfizovani
prispévku na péci. Podobna situace je 1 u invalidniho dichodu, ve vétsi mitfe pokryva
klientim jejich potieby, ale ¢astka by mohla byt vyssi. Opét se vyskytly situace, kdy

chovani socialnich pracovnic nebylo zcela adekvatni.

Prostfednictvim 2. dil¢iho cile jsem se snazila zjistit, jak je o klienty postarano
Vv domécim prostiedi. O vétSinu oslovenych informantl se stard manzel, partner, déti a
dalsi ptibuzni. Na otdzku domadci zdravotni péce vétSina informantil odpovédéla, Ze ji
nevyuziva. Jen dva informanti tuto sluzbu vyuzivaji. Jen jednomu klientovi nebylo
s zadosti o domaci péci vyhovéno. Co se tyce ostatnich socialnich sluzeb, tak nejsou
informanty preferovany. Pouze dva klienti tuto sluzbu vyuzivaji, z toho pouze jeden

Vv pravidelnych intervalech.

Skrze 3. dil¢i cil jsem zjiStovala moznost zaméstnani a vykonavani oblibenych
¢innosti. Z 9 oslovenych informantt jsou pouze 3 zaméstnani, z toho pouze jedna
informantka na stejné pozici. Divodem toho, Ze vétSina oslovenych informanti je
nezaméstnand, je fyzicky handicap a jejich dosaZzené vzdélani. VétSina klientd také
nemtiize vykonavat své oblibené ¢innosti pro limity dané jejich zdravotnim stavem.

Vétsina informantt si nasla nahradni aktivity.

Prostfednictvim 4. dil¢iho cile jsem zjiStovala jak RS ovlivnila partnersky, rodinny
zivot a zda doSlo u klientd k psychickym zméndm. Zjistila jsem, ze nemoc vztahy
vV rodiné vyraznéji neovlivnila ve smyslu negativnich reakci, spiSe se vztahy v rodiné
utuzily, coz uvadi vétSina dotazanych. Jen tfi klienti uvadi, ze se setkali s negativni
reakci. Vyrazné zmény se objevily u tfi informantli, kde je nutnd i medikamentdzni
1écba. Zejména u osob, u kterych probihd inflzni terapie Solumedrolem se stfidaji

obdobi euforie, ktera trva jen kratky ¢asovy interval, s obdobim depresivnich stavi.
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5. dil¢im cilem jsem zjistovala, jaké kompenzacni pomilcky osloveni informanti
vyuzivaji. Také mne zajimalo, zda museli fesit architektonické bariéry v domécim
prostiedi a z jakych prostfedkii. VétSina oslovenych informanti vlastni kompenzacéni
pomiicky pro lokomoci, jsou to mechanické a elektrické invalidni voziky, zejména
vyftizovani elektrickych invalidnich vozikli probiha ndroénym procesem schvalovani a
neziidka dochédzi k odvolani, coz byl piipad i jednoho osloveného informanta. U
mechanickych vozikl probiha proces schvalovani vétsinou bez komplikaci, 1 kdyz miize
dojit k neschvaleni z diivodu finan¢né narocné 1écby. DalSimi pomuckami, které klienti
vyuzivaji, jsou polohovaci postel, toaletni kieslo. Tyto pomiicky vétSinou schvali
zdravotni pojistovna. Drobné pomiticky pro zvladnuti zdkladnich ADL si musi klienti

hradit z vlastnich finan¢nich zdroju.
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ZAVER

Bakalatska prace se sklada ze dvou Casti, teoretické a vyzkumné. Snazila jsem se,

aby teoreticka ¢ast byla dobrym vychozim bodem pro vyzkumnou cast.

Hlavnim cilem vyzkumu bylo zmapovat socialni situaci osob se zdravotnim
postizenim — U 0S0b S roztrousenou skler6zou mozkomisni. Snazila jsem se zjistit, jak
klienti hodnoti davky statni socidlni péce, jaka je jejich situace v domacim prostiedi ve
smyslu zajiSténi péce o jejich osobu. DalSim cilem bylo zjistit, zda existuje moZznost
zaméstnani, a zda mohou vykondvat své oblibené ¢innosti. DlleZitou otdzkou pro mne
byla i vztahova otdzka, rodinny Zivot, ovlivnéni vztahi po zjisténi diagndzy. Poslednim
dalezitym bodem bylo zjistit, jaké kompenzacni pomucky klienti vyuzivaji, a zda

museli fesit architektonické bariéry v domdacim prostredi.

K ziskani dat jsem pouzila kvalitativni vyzkumnou strategii, kterd se mi zdala
nejvhodnéjsi, vzhledem ktomu, ze bych nebyla schopna ziskat potfebny pocet
informantt pro kvantitativni vyzkum. Kvalitativni vyzkumna strategie mi poskytla
mnohem rozsahlejsi informace od oslovenych klientt, nez kdybych pouzila dotaznikové
Setteni. Nevyhodou kvalitativni vyzkumné strategie pro mne byla ¢asova naroCnost a
nékdy zavadéjici odpovédi oslovenych informanti. U dvou informantd to byly velmi

stru¢né odpovédi a musela jsem se n€kolikrat opakované dotazovat na stejnou véc.

Cilem mé prace bylo zjistit jaka je socialni situace u osob s RS. Vyzkumem jsem
zjistila, Ze davky statni socialni péce jsou klienty ve vétsi mife vnimany pozitivné. Pii
rozhovorech s klienty jsem nepocitila, ze by jim ¢astky nevyhovovaly, jen by uvitali
¢astku vyssi. Vétsinou jsou v takové situaci, kdy je pro né ¢astka dostacujici, 1 vzhledem
K tomu, Ze ziji v partnerském vztahu a maji dva pfijmy. Co se tycCe zajisténi péce o
jejich osobu, tak o vétSinu klient je péce zajiSténa rodinnymi ptislusniky a ve vétsi
mife pozitivné hodnocena. Myslim si, ze k tomu pfispély 1 pfedchozi dobré rodinné
vztahy. Co se ty¢e moznosti zaméstnani, tak bohuzel v soucasné dobé neni moznost na
trhu prace tyto klienty zaméstnat. Vyhodu maji pouze ti klienti, ktefi jsou schopni prace
z domova pies PC, nebo méli vlastni firmu. Nevyhodou je 1 vyrazny fyzicky handicap a
nedostatecné vzdélani mnou oslovenych informant. V otazce ovlivnéni rodinnych a

partnerskych vztahi doslo i tii informantti k negativnim reakcim, u ostatnich se vztahy

56



spiSe utuzily. Otadzka psychickych zmén je pro klienty velmi intimni, a proto jedna
informantka vibec neodpovédéla. Tti informanti uvedli, ze maji psychické problémy
s medikament6zni 1écbou, ostatni psychické zmény neuvadeji. Pii studiu dokumentt =
nahled do Iékarské anamnézy jsem zjistila, ze 6 z9 informanti, pravidelné¢ uziva
psychofarmaka. Myslim si, ze otazka psychického stavu vSech handicapovanych by
byla namétem pro diskuzi odbornikt z fad 1€katfti a psychologl. Posledni otazka byla
vénovana tématu kompenzacnich pomucek. Trvalym problémem je schvalovani
kompenzacnich pomiicek. Nékolik informanti se muselo odvolavat proti vyjadreni
zdravotni pojistovny. Nakonec ke schvaleni pomuicky vzdy doslo. Jen jedna klientka
uvedla, ze si vozik hradila z vlastnich zdroji vzhledem k nakladné 1¢¢bé. Problematika
lécby u RS, zminovana v teoretické Casti, se potvrdila i ve vyzkumné ¢asti. BohuZel
stale neexistuje adekvatni l1écba, kterd by nemoc vylécila, a zatim se 1é¢i pouze
symptomy. Existuji studie, ale do nich jsou vybirani zejména mladsi pacienti a osoby, u
kterych méla predesla 1écba efekt. Mnou osloveni informanti feSili i architektonické
bariéry, vesmés se jednalo o Gpravu koupelny. VéEtSinou si to hradili klienti 1 z vlastnich

zdrojt.

Tato bakalatska prace by mohla byt pfinosem pro vSechny, ktefi se o problematiku
RS zajimaji, jak odbornikd, ale i laickych peCovatell. Pro m& byla pfinosna zejména
V tom, Ze jsem se dozvédéla nové informace o tomto onemocnéni, ale také jsem ziskala
jiny ndhled na osoby trpici timto onemocnénim. Myslim si, Ze 1 dal$i vyzkum na vétSim
vzorku informanti by ndm mohl pfinést mnohem vice informaci a tim by se zkvalitnila

péce o tyto osoby.
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PRILOHY



Priloha ¢é. 1

Zakladni Zivotni potieby pri posuzovani stupné zavislosti
1. Mobilita

Za schopnost zvladat tuto zakladni Zivotni potfebu se povazuje stav, kdy osoba je
schopna zvladat vstavani a usedani, stoj, zaujimat polohy, pohybovat se chlizi krok za
krokem, popfipad¢ i s pferuSovanim zastdvkami, v dosahu alespoit 200 m, a to i po
nerovném povrchu, chiizi po schodech v rozsahu jednoho patra smérem nahoru i dold,

pouzivat dopravni prostfedky véetné bariérovych.
2. Orientace

Za schopnost zvladat tuto zakladni Zivotni potifebu se povazuje stav, kdy osoba je
schopna poznavat a rozeznavat zrakem a sluchem, mit pfiméfené duSevni kompetence,
orientovat se Casem, mistem a osobou, orientovat se v obvyklém prostiedi a situacich a

ptiméfené v nich reagovat.
3. Komunikace

Za schopnost zvladat tuto zakladni zivotni potfebu se povazuje stav, kdy je osoba
schopna se dorozumét a porozumét. A to mluvenou srozumitelnou fe¢i a psanou
zpravou, porozumét vSeobecné pouzivanym zikladnim obrazovym symbolim nebo

zvukovym signaliim, pouZivat bézné komunikacéni prostiedky.
4. Stravovani

Za schopnost zvladat tuto zakladni Zivotni potiebu se povazuje stav, kdy je osoba
schopna si vybrat ke konzumaci hotovy nédpoj a potraviny, napoj nalit, stravu

naporcovat, naservirovat, najist se a napit, dodrzovat stanoveny dietni rezim.
5. Oblékani a obouvani

Za schopnost zvladat tuto zékladni zivotni potfebu se povazuje stav, kdy je osoba
schopna vybrat si obleceni a obuti pfiméfené okolnostem, oblékat se a obouvat se,

svlékat se a zouvat se, manipulovat s obleCenim v souvislosti s dennim rezimem.

6. T¢lesna hygiena



Za schopnost zvladat tuto zakladni zivotni potfebu se povazuje stav, kdy je osoba
schopna pouzit hygienické zatizeni, myt si a osuSovat jednotlivé ¢asti téla, provadet

celkovou hygienu, Cesat se, provadét ustni hygienu, holit se.
7. Vykon fyziologické potieby

Za schopnost zvladat tuto zakladni zivotni potfebu se povazuje stav, kdy je osoba

schopna vcas pouzit WC, vyprazdnit se, provést oCistu, pouzivat hygienické pomticky.
8. Péce o zdravi

Za schopnost zvladat tuto zakladni Zivotni potfebu se povazuje stav, kdy je osoba
schopna dodrZovat stanoveny léfebny rezim, provadét stanovena 1écebnd a

oSetfovatelské opatfeni a pouzivat k tomu potiebné 1éky, pomiticky.
9. Osobni aktivity

Za schopnost zvladat tuto zakladni Zivotni potiebu se povazuje stav, kdy je osoba
schopna vstupovat do vztahi s jinymi osobami, stanovit si a dodrzet denni program,
vykonavat aktivity obvyklé véku a prostiedi, jako jsou napt. vzdélavani, zaméstnani,

volnocasové aktivity, a vyfizovat své nalezitosti.
10. Péce o domacnost

Za schopnost zvladat tuto zakladni Zivotni potfebu se povazuje stav, kdy je osoba
schopna nakladdat s penézi vramci osobnich piijmi a domadacnosti, manipulovat
s predméty denni potieby, obstarat si bézny nakup, ovladat béZzné domaci spotiebice,
uvafit si teplé jidlo a napoj, vykonévat bézné domadci prace, obsluhovat topeni a
udrzovat poradek. Tato schopnost se nehodnoti do 18 let véku. (Bulantova, 2014, s. 69 —
70)



Piiloha €. 2
Stupné invalidity, posuzovani invalidity

Od 1. 10. 2010 stanovuje Ceska legislativa pouze jeden typ invalidniho dtchodu,
nekdejsi plné a castecné invalidni dichody byly nahrazeny pouze jednou davkou —
invalidnim diichodem. Tato davka je roz¢lenéna do tii stupiii podle poctu procentnich

bodi poklesu pracovni schopnosti:

a) Invalidni dtichod pro invaliditu I. stupné — pokles pracovni schopnosti nejméné o 35

%, nejvice 0 49 %

b) Invalidni dichod pro invaliditu II. stupné — pokles pracovni schopnosti nejméné o

50%, nejvice 0 69 %

¢) Invalidni dichod pro invaliditu III. stupné — pokles pracovni schopnosti nejméné o 70

%

U invalidniho dichodu pro I. a II. stupeni se hodnoti, zda je osoba schopna vykonavat
po vzniku invalidity vydéleCnou ¢innost jen s podstatné mensimi naroky na télesne,
smyslové nebo duSevni schopnosti a na kvalifikaci a dale zda je osoba schopna
vykonavat vydéle¢nou ¢innost jen v podstatné mensim rozsahu a intenzité, za podstatné
mensi ndroky, rozsah nebo intenzitu se u invalidity 1. stupné povazuje sniZeni alespon o
tretinu a u invalidity II. Stupné alesponi o polovinu. Hodnoti se také, zda je osoba
schopna rekvalifikace na jiny druh vydélecné ¢innosti, pokud jiZ neni vzhledem ke
svému zdravotnimu stavu schopna vyuZzit dosaZzené vzdélani, zkuSenosti a znalosti nebo

pokraovat v piedchozi vydele¢né ¢innosti. (Bulantova, 2013, s. 15-16)

U invalidniho diichodu pro invaliditu III. stupné se dale hodnoti tzv. schopnost prace
za zcela mimotadnych podminek, podle které¢ se dle vyhlasky ¢. 359/2009 Sb., o
posuzovani invalidity, rozumi zasadni Uprava, pracovnich podminek, pofizeni a

vyuzivani zvlastniho vybaveni pracovisté atd. (Bulantova, 2013, s. 16)

Pro uréeni miry poklesu pracovni schopnosti je pii soubéhu vice zdravotnich

N 24

schopnosti se u jednotlivych postizeni nescitaji. (Bulantova, 2013, s. 16)



Priloha ¢. 3

Piehled zakladnich kompenzaénich pomiicek

a) Pomucky pro osobni hygienu

Sedacka na vanu a do vany Sedatko do sprchového kouta

Toaletni kieslo
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b) Pomtcky pro sebeobsluhu (ADL)

Zapina¢ knofliki, pomtcky pro psani, odemykac

Razné typy podavaci, hacek na oblékani
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Pomiicky pro sebesyceni

Pomiicky pro oblékani
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¢) Pomucky pro lokomoci

Ttikolové choditko Ctyikolové choditko
Ctyibodové choditko (,.kozitka™) Vysoké choditko

13



Mechanicky invalidni vozik

Elektricky invalidni vozik
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Elektricky skutr

d) Nafukovaci dlahy vhodné pro polohovani spastickych koncetin
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Priloha ¢. 4
Rozhovor 1

Alice Vostielova (AV): Jmenuji se Alice Vostielova a jsem studentkou 3. ro¢niku oboru
socialni politika a socidlni prace Univerzity Hradec Kralové. V ramci své bakalarské
prace povedu rozhovor s pacientkou s diagnézou RS. Pro piepis rozhovoru jsem si

vybrala informantku ¢. 8 a informanta ¢. 1. Nyni bych piesla k prvni otazce.
AV: Jak odpovida soucasny stupen piispévku na péci Vasim potiebam?

18: Ja piispévek na péci nemam, mam strach, ze kdyby o mé musel n€kdo pecovat, tak
bych mohla piijit o dit€. Mam syna a do péce ho chtéji rodice mého zesnulého manzela.

Bojim se jak, by reagoval OSPOD. Jinak vim, Ze bych néarok na ptispévek na péci méla.
AV: K ¢emu vyuzivate Vas ptispévek na mobilitu?

18: Ptispévek na mobilitu pobirdm, vyuzivdm ho na dopravu do zdravotnickych

zafizeni. Je vyuzivany opravnéné. Jen castka by mohla byt vyssi.
AV: Jak Vam vyse invalidniho dichodu hradi Vase vydaje na Zivobyti?

18: Nehradi mi v Zadném ptipadé vydaje na Zivobyti, madm Gvér na dim, kdyZ k tomu
pfipoctu poplatky, tak je to mnohem vyssi ¢astka — 18 000,- K¢. Mam $tésti, ze mam

zamé&stnani.
AV: Jak probihal proces pfi vyfizovani invalidniho diichodu?

18: Dali mi trojku, Gplné v pohodé¢, ale za rok musim pied komisi.
AV: Kdo Vam pomaha s béZznymi aktivitami denniho Zivota?

18: Pomahaji mi rodice, ale snazim se byt co nejvice samostatna, hlavné kvili synovi.
Zékladni sebeobsluhu zatim zvladdm sama, mam problémy s oblékdnim kalhot, proto

nosim kratké sukné. Jsem rodi¢lim vdécna.
AV: Jaké jsou VaSe moznosti domaci zdravotni péce?
18: O domaéci zdravotni péci jsem zatim nepremyslela.

AV: Vyuzivate nékterou ze socialnich sluzeb, jakou?
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18: V soucasné dob¢ zadnou sluzbu nevyuzivam, nema k tomu divody.
AV: Jaké je Vase soucasné zaméstnani?

18: V soucasné dob¢ jsem zaméstnana na pozici vedouci socidlniho tseku v Domové
pro seniory. Podilim se i na aktivizacnich ¢innostech, na agend¢ apod. Jen nemohu
jezdit na socidlni Setfeni a vzdélavat se, jezdit na konference. To mé moc mrzi. Jinak

kolegyné se mi snazi vychazet vstiic a pomahaji mi.
AV: Pracujete na plny tivazek.
18: Pracuji, zatim to zvladam, syna mam ve skolce.
AV: Jaké jste vykonavala zaméstnani pied propuknutim RS.

18: Vykonavala jsem stejné zaméstnani, jesté piedtim jsem pracovala v neziskovce u

mentalné postizenych déti.
AV: Jak RS ovliviiuje vykonavani Vasich oblibenych ¢innosti?

18: Nemlzu s malym na kolo, béZzné véci co maminky s détmi dé€laji a nemtzu
pracovat na zahradce. No, ale jinak m¢ bavi vateni, 1 kdyz zvlddam pouze jednoducha

jidla. Zjistila jsem, Ze dokézu véci.
AV: Jakym zpiisobem ovlivnila RS Vase partnerské souZiti?

18: Ziju sama se synem, manZel mi zemfel a s jeho rodinou nemam dobré vztahy.

Reakce rodict byly spiSe povzbuzujici, vice si rodicti vazim.
AV: Jaké na sobé pozorujete zmény psychického stavu?

18: Zmény psychického stavu nepozoruji, jsem pofad stejnd. Zachraniuje me prace.
AV: Jaké vyuzivate kompenzacni pomucky?

18: Mam mechanicky vozik, jinak nic nemdm. Snazim se, abych nic jiného

nepotiebovala.
AV: Jakym zplsobem byl vozik uhrazen?

18: Hradila mi ho pojistovna, vozik byl schvalen bez komplikaci, sama jsem si ho

vybrala z katalogu a jsem s nim spokojena. Hlavné je lehky a skladny.
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AV: Jaké architektonické bariéry v domacim prostiedi bylo nutné odstranit?

18: Mam predélanou koupelnu, hradila jsem si to sama. Pfed nedavnem jsem si
zazadala o schodistovou plosinu, abych mohla do patra. Tam ma pokojik syn, kone¢né
bych si tam s nim mohla hrat a také tam mam pracku. Mohla bych si prat sama a

nespoléhat se na maminku.

To je ode mne vSe a dékuji Vam za rozhovor.
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Piiloha €. 5
Rozhovor ¢. 2
AV: Jak odpovidé soucasny stupen prispévku na péci Vasim potiebam?

11: Zatim mi piispevek staci, protoze jesté pracuju. Horsi bylo vyfizovani ptispévku na
péci, normalné mi nic nedali. Musel jsem se odvolavat. No nakonec mam piispevek

osm let.
AV: K ¢emu vyuzivate piispévek na mobilitu?
I11: Vétsinou na dopravu k 1€kati nebo na nakup.
AV: Jak invalidni dichod hradi VaSe vydaje na zivobyti?
11: No, nestézuju si, mam se dobfe.
AV: Jaké mate zkuSenosti pfi vyfizovani invalidniho dichodu?

I11: Rovnou jsem dostal plny duchod, zkuSenosti na socialce dobry, pracovnice byly

ochotny.
AV: Kdo Vam pomaha s béZznymi aktivitami denniho Zivota?

11: Ja Ziju sam. Musim to zvladnout, na uklid dochdzi matka, ob¢as n€kdo zname;.

Jinak se opravdu snazim délat viechno sam. Zadny sluzby nechci.
AV: Jaké jsou Vase moznosti domaci zdravotni péce?

11: Nikdy jsem o to nezadal. Kvili cvi€eni si jezdim do KoSumberka.
AV: Jaké je VaSe soucasné zaméstnani?

11: Délam stavebni rozpocty na PC a pro pojistovnu ocenuji zplisobené Skody, takze ja

jsem spokojeny.
AV: Jaké jste vykonaval zaméstnani pted propuknutim RS?
11: Pracoval jsem ve stavebnictvi, projektoval jsem.

AV: Jakym zptsobem ovlivnila RS VaSe partnerské souZziti?
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I1: Vztahy v rodiné to nijak neovlivnilo, co se ty¢e matky, bratra. Opustila m¢ tehde;jsi

ptitelkyn€, neunesla stav véci.
AV: Lisily se reakce déti a VaSeho partnera?
11: Nemam déti.
AV: Jaké na sobé pozorujete zmény psychického stavu?

11: Deprese nebo néco podobného se u me neobjevilo. Celkové jde dolti kondice, ale

vyrazn¢ se to nezhorsuje.

AV: Jaké vyuzivate kompenzacni pomiicky a jak probihal proces schvalovéani

kompenzacnich pomicek?

I1: Mam mechanicky vozik a elektricky skutr. Vozik mi byl schvélen hned, na skutr
jsem dostal 50% dotaci od mésta. Na auto jsem dostal 90 000,- K¢. Do auta mam ruéni
ovladdani, navijdk na auto, vykldpéci zadni dvefe na druhou stranu. Na nic jsem se
nemusel odvolavat, vSechno mi bylo hned schvaleno. Jest¢ vlastnim motomed na
cviceni dolnich koncetin, polovinu ¢astky jsem si uhradil sam, druhou polovinu Konto

Bariéry.
AV: Jaké architektonické bariéry v domécim prostiedi bylo nutné odstranit?

11: Ziju v méstském bezbariérovém byte, takze jsem nemusel nic fesit. No a hlavné se

to pohybuje v jiné cenové relaci.

To je ode mne vSe a d€kuji Vam za rozhovor.
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Priloha €. 6
Organizace pomahajici osobam s RS
IMPULS — nadac¢ni fond

Impuls je jedinym nadaénim fondem v Ceské republice, ktery se zabyva podporou
pacientll s RS. Tento fond existuje jiz dvanact let. Za tuto dobu se mu podatilo vytvorit
celostatni transparentni systém financovani projektl, které jsou realizovany jinymi —
zdravotnickymi zafizenimi, védeckymi pracovisti ¢i neziskovymi organizacemi. Za
dobu svého trvani podpofil Impuls projekty ve vysi 11 miliond korun. Jednd se o
financni podporu fyzioterapie, psychoterapie, vybaveni odbornych pracovist
rehabilitaénimi pomutckami, finanéni podporu vyzkumu a zejména osvétové Cinnosti.

(Havrdova, 2012)
UNIE ROSKA

Jiz 20 let pomaha pacientim s diagnézou RS zit kvalitni, distojny a plnohodnotny
zivot. Unie sdruzuje 37 regionalnich organizaci a ma vice nez 3300 ¢lend. Klientim
S RS poskytuje socidlni sluzby v oblasti socidlniho poradenstvi a socidlni rehabilitace.
Je schopna zajistit socialni, pracovné-pravni a psychologické poradenstvi ve slozitych
situacich. Nejen pro klienty s RS, ale také pro jejich piibuzné. H4ji prava pacienti a

bojuje za rychly pfistup k indikované 1€¢bé pro osoby s RS. (Havrdova, 2012)
SDRUZENI MLADYCH SKLEROTIKU

Tato organizace vznikla na jafe 2005. VzeSla zpotfeby relativné kratce
diagnostikovanych pacientii s RS, kterym chybéla platforma pro pravidelné setkavani,
diskuse, vyménu informaci i praktickych zkuSenosti z kazdodenniho zivota s timto
zavaznym neurologickym onemocnénim. Sdruzeni mladych sklerotikii vytvofilo ve
spolupraci s odborniky uzitecné pomucky pro RS pacienty a v poslednich letech také
intenzivné pomahaji predev§im nové diagnostikovanym, aby se v€as dostali k adekvatni

1écbe.
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Piiloha €. 7

ZAKLADNI RADY PRO OSOBY S RS

1) stiidat obdobi aktivity s obdobim odpocinku
2) planovat vSe dopiedu a vyhnout se tim tinave
3) vyuzivat nastroji a technologii Setficich Cas

4) udrzovat zivotni rovnovahu, stanovovat si priority, eliminovat, spojovat a redukovat

veskeré aktivity

5) pe€ovat o sebe, odstranit slovo ,,m¢l(a) bych*

6) rozdélit si aktivity, odpocivat diive nez dojde k tnavé

7) dbat na spravnou zivotospravu, nevynechavat jidla

8) upravit si domov tak, aby byl co nejméné bariérovy, ale stale pohodlny
9) neodmitat pomoc, vyuzivat vyrobkil, sluzeb a pomoci ostatnich lidi

10) vyuzivat techniku, drZet krok se zménami

11) vyuzivat ptistroje k useteni prace a pro usnadnéni ukold
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