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Uvod

Nikdo zatim neumi odpovédét na otdzku, jakd je pfesnd piiCina roztrouSené
skler6zy mozkomiSni a tim méné je zfejmy smysl tohoto onemocnéni pro samotné
osoby s timto onemocnénim. A kdyZz neumime vysvétlit smysl nékterych véci slovy,
muzeme odpoveédét svym postojem a sluzbou. Myslim si, Ze je to ta nejlepsi odpoveéd’
po smyslu véci ndm zatim neznamych.

Tato nemoc bez varovani zasdhne do Zivota vétSinou mladych lidi, ktefi jsou do
té doby plni elanu a pland do budoucnosti. Casto tito lidé jiz maji milujici
partnerku/partnera ¢i maji zaloZenou rodinu a déti. VSe je v poradku a krasné a pak
pfijde diagnoza roztrouSena skler6za, ta u mnoha lidi, ktefi si od 1ékafe vyslechnou tuto
zpravu, znamena v&tSi ¢i mensi zménu a zvrat jejich dosavadniho Zivota. Casto tento
zvrat bohuzel probiha v partnerskych vztazich ¢i v rodiné nemocného. Pfitom podpora
rodiny je to, co nemocny potfebuje nejvice, poskytuje mu klid a zdzemi. KdyZ nemocny
o tuto jistotu pfijde, témé&f vZdy dojde i ke zhorSeni jeho zdravotniho vztahu.

Jiz béhem praxe v Domové svatého Josefa v Ziréi, ktery nabizi komplexni péci
o lidi nemocné roztrouSenou skler6zou mozkomisni, jsem si béhem rozhovort s klienty
¢asto v duchu kladla otazky, jaké jsou dopady této nemoci na partnerské vztahy, zda za
Castymi rozpady vztahl miZe jen roztrouSena skler6za, resp. jeji dlsledky ¢i jaké jsou
dalsi faktory. A také jsem premysSlela nad tim, jak bych ja v roli socidlniho pracovnika
mohla danému clovéku co nejvice pomoci a tim pomoci i jeho rodin€ ¢i partnerovi
zvladnout tuto sloZitou situaci. Tyto otazky jeSté¢ dlouho lezely v mé hlavé, protoZe
praxe v Domové pro mé byla velmi silnym z4zitkem, ktery mé neustale nutil pfemyslet
nad Zivoty klietnii i nad mym vlastnim Zivotem. A proto ve chvili, kdy jsem se
rozhodovala, jaké téma si zvolim pro svoji bakalafskou praci, rozhodla jsem se, Ze se
budu zabyvat pravé dopady roztrousené skler6zy mozkomiSni na partnerské
a mezilidské vztahy osob s timto onemocnénim a také navrhnu mozZnosti intervence

a pomoci ze strany socidlniho pracovnika.



1 ROZTROUSENA SKLEROZA MOZKOMISNI

I kdyz zijeme ve 21. stoleti, a védecké pokroky jdou milovymi kroky vpfted,
roztrouSend skler6za patii mezi onemocnéni, kterd jeSté stdle nejsou dostatecné
objasnéna. Neni zcela jasné, co tuto nemoc vyvolava. Mezi Sirokou vefejnosti panuje
celd fada predsudkt a mytl tykajicich se vzniku, 1écby a pribéhu tohoto onemocnéni.
Proto tato fakta v nasledujicich kapitolach osvétlim. Nejprve se v uvodu své prace budu
zabyvat vymezenim pojmu chronické onemocnéni, do kterého roztrouSena skler6za
patii. Poté se jiz budu zabyvat konkrétn¢ samotnou nemoci, kratce se zamétim na jeji
historii, vyskyt a chovani nemoci a v neposledni fadé¢ také uvedu, jaké jsou jeji
nejCastéj$i projevy. V této kapitole také ozfejmim, jakou roli u této nemoci hraje
dédicnost a jak se roztrouSend skler6za diagnostikuje. O roztrousené sklerdze se tika, Ze
nezabiji — ona “jen* bere Zivot. Proto je pro pochopeni Zivotni situace, do které se

dostane Clovék a rodina Clovéka, ktery onemocni touto nemoci dulezité uvést, jak

probiha lecba této chronické nemoci a jaké jsou prognézy u tohoto onemocnéni.

1.1 Chronicka onemocnéni

RoztrouSena skler6za mozkomiSni se fadi mezi chronickd onemocnéni. Tento
typ onemocnéni mé své specifika. Novosad uvadi, Ze chronickd onemocnéni maji vlekly
az trvaly charakter. Jejich pfiznaky jsou pfitomny stdle stim, Ze u nékterych
onemocnéni se stiidaji stavy remise, kdy jsou symptomy malo patrné (subjektivné to
byva hodnoceno jako zlepSeni ¢i vymizeni nemoci), a stavy prudkého vzplanuti nemoci,
kdy se stav nemocného rychle a vyrazné€, nékdy nevratn€, zhorsi (subjektivné to byva
hodnoceno jako nové vzplanuti, navrat nemoci). Mnoha onemocnéni jsou chronickymi
JiZz od pocatku (roztrouSend skler6za, metabolickd onemocnéni), jind se chronickymi
stavaji aZ po opakovanych ¢i nelécenych akutnich nemocech (zanéty pradusek,

hypertenze, hepatitidy). (Novosad in Michalik, 2011, s. 96).

1.2 Definice roztrousSené sklerozy

»Roztrousend skleroza (RS) je onemocnéni centrdlni nervové soustavy, v jehoZ
patogenezi se uplatiuji autoimunitni mechanismy a pri nemz dochdzi jednak k postiZeni
myelinu, jednak k poskozeni axonii. Ztrdta axonu je odpovédnd za trvalou invaliditu
u RS. Ataka je definovina vznikem novych nebo zhorsenim ji7 existujicich
neurologickych priznakii, které trvaji alespon 24 hodin a nejsou spojeny s horecnatou

infekci. Progrese je definovdna trvalym zhorsenim objektivniho neurologického ndlezu,



ktery trvd 3 — 6 mesicii. To ovSem nevylucuje moZnost zlepseni po protrahované atace.*
(Havrdova, 2005, s. 12, 24)

RoztrouSena skler6za je nejCastéj$i neurologické autoimunitni onemocnéni
mladych dospélych v severnim mirném pasmu. Objevuje se obvykle mezi 20. a 40.
rokem vE&ku. RoztrouSena skler6za je onemocnéni, pfi kterém nachdzime mnohocetna
zanétliva lozZiska v bilé hmoté centrdlniho nervového systému, tedy v mozku a miSe.
Bila hmota je tvoiena nervovymi vlakny s jejich obalem (myelinem). Tento obal slouZi
k rychlejSimu pfenosu vzruchu a pravé on je autoimunitnim zanétem posSkozen.
V disledku jeho poskozeni dochazi ke sniZeni aZ zastaveni pienosu vzruchu po vlakné.
Klinickym projevem dle lokalizace zanétlivého loZiska muZe byt oslabeni koncetin,

poruchy citlivosti, rozmazany zrak, zavraté €i vyrazna uinava (Steinerova, Kovari, 2012,

s. 112).

1.3 Historie nemoci

Lensky uvadi, Ze nas prvni stopy zavadeji do Nizozemi 14. stoleti ke svaté
Lidwin¢ ze Schiedamu. Jeji chorobé se pfipisuji projevy RS. Prvni skute¢né odborny
popis pochazi od dvou patologickych anatomt ptlisobicich nezéavisle na sob¢ ve stejné
dobé v Parizi. Profesor Jean Cruveilhier (1791 — 1874) vyli¢il u 31leté Zeny obrnu
dolnich koncetin a tfes. Jiny piipad 54leté pacientky dolozil vyobrazenim
a charakterizoval jej jako skler6zu ,,skvrnitou a ostriivkovitou. Skot Robert Carswell
(1783 — 1857) stravil v Pafizi tfi roky. V roce 1838 ilustroval v bilé hmoté¢ michy
loZiska ,,tvarem nepravidelna, barvy Zlutavé hnédé, hladka a sklovitd, velikosti Ctvrtiny
az poloviny palce® (tj. 0,6 az 1,2 cm). O morfologickou a hlavnég klinickou formulaci se
zaslouzil legendarni neurolog Jean Martin Charcot (1825 — 1893). RS definoval jako
,»sclerdse en plaques®™ a tento termin a oznaceni loZiska jako plaka se od roku 1868
uznava dodnes. Priznakové vymezil samostatnou jednotku a povSiml si jiZ i regionalni
odli$nosti, vétsi Castosti u Zen a n€kdy i velmi mirného pribéhu (Lensky, 1996, s. 74).

,,Obrovskym prinosem pro diagnostiku, chdpdni vyvoje onemocnéni i hodnoceni
terapeutickych pokusu byl objev magnetické rezonance. Aplikace do oblasti RS prisla
brzy, jiZ vroce 1981, a stala se od té doby nezastupitelnym ndstrojem pro vyzkum

i rutinni praxi.“ (Havrdova, 2013, s. 20)



1.4 Epidemiologie roztrousené sklerézy

Epidemiologie poskytuje zékladni fakta o vyskytu a chovani nemoci. V ptipadé¢
RS v poslednich letech vyznamné nartsta prevalence, tedy pocet nemocnych na celkovy
pocet obyvatel v dané oblasti. Pocet nové diagnostikovanych stoupd jednak z diivodu
zlepSené diagnostiky, v dusledku meénicich se diagnostickych kritérii a v neposledni
fad¢ i vzhledem k samotnému zvySenému vyskytu nemoci. Zaroven se prodluzuje doba
doziti nemocnych s RS, zejména diky lepSi zdravotni pé¢i a managementu této
chronické nemoci. Epidemiologickd fakta ziistdvaji neménna. RoztrouSena sklerdza je
nejCastéjS$i pri¢inou neurologické invalidity mladych dospélych. Prvni pfiznaky se
objevuji vétsinou mezi 20. - 40. rokem Zivota, pramér je 31,7 let. Cast&ji jsou postiZzené

Zeny, které tvoii asi 70% nemocnych (Vachova in Havrdova, 2013, s. 24).

1.5 Etiologie

Jana Volnd uvadi, Ze roztrouSend skler6za je neurologické onemocnéni
postihujici centralni nervovy systém, Cili mozek a michu. Pfi¢inou postiZzeni centralniho
nervového systému u RS je autoimunitni zinét. Zanét napadd myelinové obaly
nervovych vldken, ta v disledku toho ptestavaji plnit svou funkci, kterou je rozvadéni
nervovych vzruchti po téle. Napadena nervova vldkna, kterd jiZ nejsou chranéna obaly,
se ztencuji a dochdzi k zaniku postizenych nervovych bunék. JelikoZ zanét muze
postihnout jakoukoliv ¢ast mozku a michy, mize mit nemoc velmi rozmanité projevy
(Volna in Aktivnizivot, online, 2016).

Demyelinizace centrdlnich drah vede k blokiim vedeni a k postiZzeni funkce
piislusné drahy. Misto zanétu je rozhodujici pro typ klinickych pfiznakt. Pokud je
postizeno vice drah najednou, vznikd polysymptomaticka ataka, pokud je zanétlivé
loZisko v pribéhu jen jedné drdhy, hovoifime o monosymptomatické atace. Ne vSechna
loZiska jsou v dobé vzniku provizena klinickou symptomatologii, pokud jsou napf.
v okoli mozkovych komor, mohou byt bez klinickych projevii. NejcastéjSim prvnim
pfiznakem onemocnéni jsou senzitivni obtize, zrakové poruchy a motorické symptomy.
Cast pacienttl referuje vyraznou tnavu piedchazejici prvnim projevim (Kovéfova,

Zamecnik, Blahova, Nytrova in Havrdova, 2013, s. 30).

1.6 Projevy onemocnéni
Petr Lensky mezi hlavni projevy RS fadi jako dominujici poruchu hybnosti,

kterd je nesoumérné vyjadiena na dolnich koncetinach. Projevuje se unavou,
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tézkopadnosti, neohebnosti, podklesdvanim, ochabnutim (parézou), tuhosti, kiecemi.
Jindy je zfejma neobratnost ruky, prstii, ichopu. Chlize byva topornd kulhav4, nejista,
vravorava az kymadciva, takZze vzbuzuje az dojem opilosti. Déile jsou zjevné zmény
citlivosti. Podnét na kiizi je vnimén slabéji, silnéji nebo odlisné€; objevuji se spontanni
vjemy jako brnéni, mravenceni, pal€ivost. K profilu RS patii priznaky od mozkovych
nervii. Castou stiznosti byva ubytek zrakové ostrosti, rozmazané, mlhavé vidéni, skvrny
a vypadky vzorném poli, odliSné vnimani barev. Pii oslabeni okohybnych svala
dochazi k Silhani. Nepiijemné jsou inervacni poruchy svéracii. U mocCového ustroji se
projevuji Castosti mikce, nutkdnim aZ imperaci, pocitem netplného vyprazdnéni.
Sexudlni deficit zahrnuje oslabeni az vymizeni libida, frigiditu, nedostatecnost erekce,
ejakulace, orgasmu, impotence. Vzacné se popisuji zachvatové epizody a hrubsi zmeny
psychiky. Priznacna je labilita nalad, nékdy neadekvatni euforie. N&kteti polysklerotici
jsou v dobré mife optimismu pied ostatnimi, o samoté pak doléha skliCenost, starost,
uzkost a deprese v reakci na nemoc a jeji SirSi nasledky (Lensky, 1996, s. 76).

Havrdova uvadi vzacné a mélo oCekavané projevy. ,.Jednd se napr. o afdzii bez
pritomnosti hybné poruchy, kterd vznikd pri demyelinizaci v dominantni hemisfére
a zdnet casto zasahuje i do Sedé hmoty. Dalsim atypickym priznakem je diskonekcni
syndrom corpus callosum’, poruchy védomi pri rozsdhlych demyelizacich v kmeni
a piiznaky z poruchy extrapyramidovych drah, napf. rigidita®, dystonie’, bradykineze4

ap.” (Havrdova, 2013, str. 141)

1.7 Pribéh onemocnéni

RoztrouSena skler6za je niladova, imitujici, chameleon mezi nemocemi; kazda
je né¢im jina, kazda je historii svého druhu. RS vSak mutze proniknout i nendpadné,
plizivé a nepozorované. VEtsinou je vSak naraz skutecné utocny. Prvotni ataka se rizni
v pfiznacich, intenzit¢ i v trvani. Ustupuje v remisi n€kdy zcela, jindy zlstava urcité
reziduum. Po Case — opét kratSim nebo delSim — nastupuji dalsi narazy, trvaji jiz déle,

uprava byvd mén¢ uplnd a intervaly mezi nimi se spiSe zkracuji. Postupné¢ mohou

'Corpus callosum je latinskym nizvem pro kalézni téleso (mozkovy tramec). Jedna se o shluk nervovych
vlaken spojujici obé mozkové hemisféry.

*Pojem rigidita znamen4 dle slovniku cizich slov ztuhlost, nepruznost, nehybnost, tvrdost.

*Dystonie se projevuje mimovolnim stahovanim svalfl, které zpiisobuje abnormalni pohyby. Postihuje
bud’ jednu ¢ést téla (fokdlni dystonie) nebo i nékolik télesnych oblasti (multifokalni dystonie).

*Bradykineze se projevuje zpomalenosti, redukovanou rychlosti pohybu.
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pozbyvat akutniho explozivniho charakteru, otupuji se, stabilizuji, pfechazeji do
souvislé vleklé progrese (Lensky, 1996, s. 99).

»Klinicky pritbéh RS je charakterizovdn bud’ akutnim zhorsenim neurologickych
priznakii, nebo postupnym progresivnim zhorsovdnim neurologickych funkci, eventudlnée
kombinaci obou. PrestoZe onemocnéni miiZe cinit zpocCdtku dojem, Ze se klinicky stav
vraci k normdlu, zanechdvd ve skutecnosti 42 % atak trvalé ndsledky, které se casem
akumuluji v nevratnou disabilitu a zménu kvality Zivota.” (Havrdova, 2013, s. 143)

Jana Volna rozliSuje 4 zékladni typy pribéhu nemoci: Relaps remitentni forma
RS je nejcastéjsi, takto nemoc probihd az u 85 % pacientil. Znamena to, Ze zpocitku se
objevuji jednotlivé ataky Cili relapsy (tj. postizeni zraku, brnéni, zavraté, slabost
koncetin apod.). Tyto ataky se zpravidla po 1écbé (n€kdy i spontanné) upravi do
puvodniho stavu. Mezi jednotlivymi atakami muaze byt inckolik let. Relaps
progredientni forma RS (asi 3 % pacientll) je obdobou piedchoziho, 1isi se jen tim, Ze po
atakidch nedojde k upravé obtiZzi do pivodniho stavu, coZz vede k narstu pacientova
hendikepu po kazdé atace a mezi atakami se pomalu zhorSuje neurologické postizeni.
Sekunddrné progresivni RS ¢i chronickd progrese nastupuje po odeznéni predchozich
fazi, tj. odezni ataky a dochizi k pomalému a postupnému zhorSovani, coZ nejlépe
dokumentuje zkracovani dosahu chtize. Tato faze nastava u nelécenych pacientd za cca
15 let, do této faze onemocnéni dospé€ji téméei vSichni pacienti, v zavislosti na 1é¢b¢ se
vsak liSi doba, kdy se tak stane. Primdrné progresivni forma RS se vyskytuje u cca 10%
pacientll, pii tomto pribéhu se nevyskytuji ataky a neurologické potize se plizive
zhorSuji od samotného zacatku, tito pacienti jsou hybné limitovani podstatné diive nez

u predchozi varianty (Volné in Aktivnizivot, online, 2016).

1.8 Material a metodika

Havrdova uvadi, Ze pro popisné hodnoceni stavu pacienta je moZno uzivat rizné
Skaly, které umoznuji srovnani pacientova stavu v ¢ase nezavislymi vySetfujicimi.
Nejvice rozsitenou sSkdlou je tzv. Kurtzkeho Skdla (viz pfiloha A), kterd je uzivana
nejdéle a ktera proSla béhem svého vyvoje fadou dprav. Jeji nevyhodou sice je, Ze je
nelinearni, Ze sméSuje neurologicky nalez a invaliditu, nezohlediiuje dostatecné
postiZzeni kognice, ale jeji roz$ifenost dovoluje rychlou orientaci v klinickych studiich
ive zménach individudlniho stavu pacienta. ProtoZe je orientovdna predevSim na
schopnost chtize, pficemZ pacienti za nejdulezitéj$i povazuji funkci dominantni ruky,

kognitivni schopnosti a zrak, je snaha doplnit Kurtzkeho skédlu o tzv. Multiple Sclerosis
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Functional Composite, sestavajici z orientacniho testu paméti a koncentrace, testu
jemné motoriky hornich koncetin a testu rychlosti chiize na 25 stop (7,6 m). Kurtzkeho
Skala se sklada z 8 funkCnich systémi, které se hodnoti zvlast’, postizeni v jednotlivych
systémech pak dava vysledné Cislo. Nacvik testovani v zajmu dosazeni co nejmensi
variability mezi vySetfujicimi 1ékafi je dnes soucasti vSech klinickych studii u RS

(Havrdova, 2005, s. 142).

1.9 Diagnostika

Diagnostika RS prosla za poslednich sto let zasadnim vyvojem. V soucasnosti
platna diagnosticka kritéria jsou tieti verzi tzv. McDonaldovych kritérii (posledni revize
zroku 2010 — vice informaci viz ptiloha B), kterd jako prvni zaclenila do svého
algoritmu poznatky magnetické rezonance. Kritéria vychazeji z klinického obrazu
nemoci, tzv. typickych pfiznakt. Pozaduji, aby alesponi jedna ataka byla doloZena
objektivnim nalezem. KdyzZ tedy pacient pfijde s optickou neuritidou, kterou Ize doloZit
objektivnim vySetfenim postizeného oka, a pfi péatrani po eventudlnich pfiznacich
uvede, Ze pred rokem mésic zakopaval levou nohou, ale nebyl s tim nikde vysetien, 1ze
to pfi pozitivit¢ ndlezii pomocnych vySetfeni brat jako dvé ataky, tedy diseminaci
chorobného procesu v prostoru i case. Kdysi to stailo k prikazu diagnostiky,
v soucasné dobé se trva na provedeni alespon jednoho pomocného vySetieni, pfedevSim

magnetické rezonance (Havrdova, 2015, s. 69).

1.9.1 VySetieni

Radomir Talab uvadi za nejdulezitéjsi tato tfi zédkladni vySetfeni pro spravnou
diagnostiku RS. Magnetickd rezonance (MR) je nezbytna, ale neni vS§emocni. AZ ve
20% jsou magnetické rezonance zobrazeni nespecifickd a museji se opakovat. Lumbdlni
punkce (LP) a vySetfeni mozkomisniho moku je dilezité, Casto o diagnéze rozhodne.
Lumbalni punkce je v 21. stoleti ambulantni vykon, nékdy jednodussi nez odbér krve.
Zrakové evokované potencidly (VEP) patii do trojice vstupnich vySetfeni. Nejprve by se
u jedince méla provést magnetickd rezonance, néasledovana vySetfenim zrakové

evokované potencidly a jako posledni by méla byt provedena lumbalni punkce (Talab,

2014, s. 82).

1.10 Dédic¢nost

Jiz z 19. stoleti pochéazeji zminky o rodinach, kde RS postihuje vice nez jednoho

¢lena. Do roku 1950 bylo identifikovano asi 85 takovych rodin. To dalo zéklad teoriim
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o vnimavosti vii¢i RS. Bylo zfejmé, Ze RS nesleduje klasické mendelovské zakony
dédicnosti. Presto je jasné, Ze RS se vyskytuje Castéji u piibuznych pacientd, neZ je
tomu v ostatni populaci. Nejcastéji jsou postizeni dva sourozenci, riziko postizeni
kteréhokoli z piibuznych je vSak vZdy nizs$i neZ 10 %, coZ vylucuje moZnost, Ze za
vnimavost vici RS je zodpovédny jen jeden gen. Ziejmé také vSechny geny vnimavosti,
kterych se dnes uvaZuje asi 19, se dédi recesivné. Studie na dvojcatech ukazaly, Ze
monofygotickd dvojcata maji asi sedmindsobnou pravdépodobnost, Ze onemocni ve
srovnani s dizygotickymi dvojcaty €i ostatnimi sourozenci. PiestoZe nutnost genetické
dispozice pro RS je nespornd, uplatni se jen za urCit¢ho vlivu prostiedi (Havrdova,

2002, s. 124).

1.11 Lécba

Patologické mechanismy, které jsou podkladem RS, nejsou plné rozpoznany,
proto je 1é€ebné ovlivnéni onemocnéni v sou¢asném stadiu poznani nedokonalé a neni
schopno tyto mechanismy postihnout v jejich komplexnosti. V tuto chvili ndm chybi
dostatek biologickych markert, které by ndm umoznily 1éCit pacienty individudlné
podle prevazujicich typi jejich patologickych mechanismi. Hlavnim patologickym
mechanismem poc¢atku onemocnéni je zanét. Léky, které maji smysl v tomto stadiu
nemoci, maji predevS§im protizanétlivy ucinek. Jejich eventudlni efekt na oddéleni
progrese invalidity neni pifimo neuroprotektivni, ale je dan omezenim destruk¢niho
vlivu zanétu na tkan CNS. Neurodegenerace u RS se liSi od ostatnich klasickych
neurodegenerativnich chorob pravé pritomnosti pfedchoziho zanétu, jenz s nejvétsi
pravdépodobnosti u RS startuje neurodegenerativni déje, které pak jiZ probihaji
samostatné. Pfelomovym datem v 1é¢bé RS bylo schvaleni interferonu beta FDA v roce
1993. Trvalo ale tadu let, nez neurologové byli ochotni poznatky z klinickych studii
uplatnit v béZné praxi pii 1é€beé svych pacientt s RS (Havrdova, 2013).

Na kongresu Multiple sclerosis management 2014: Raising expectations
konaného ve Vidni se k1écbé RS vyjadioval Prof. Patrick Vermersch z Univerzity
v Lille. Dle n¢ho jsou diivodem zmény 1écby RS v klinické praxi Spatna nesnaSenlivost
a bezpeCnost. Pfi nasazeni 1écby je tfeba stanovit jeji cile, a to z hlediska relapst,
symptomii a progrese disability, a informovat pacienta. Odpovéd na 1écbu
a spokojenost pacienta s lé€bou je tieba piehodnotit za 12 mésict u stabilni choroby
a za 3 — 6 mésicu u pregredujicich forem. Za optimalni odpovéd’ na 1écbu je povazovéana

absence aktivity choroby dand nulovym vyskytem relapsti, neprogredujicim stavem,
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absenci T2 1ézi a gadoliniem zesilenych 1€zi na magnetické rezonanci. Nové vyvstava
otazka, zda je za selhdni 1€cby tieba také povazovat zjiSténou atrofii mozku. Vzhledem
ke zhorSeni kognitovnich funkci se zd4, Ze atrofie mozku bude novym hra¢em pro

urceni progrese disability (pfipravila MUDr. Zuzana Zafarova).

1.12 Prognoza

»Prognoza se pritbehem doby podstatné zlepsila. Zdsluhu md véasnd a sprdvnd
diagnoza, nebot odhalenim v raném stadiu se ambice na lécebny tspéch vyznamné
zvetsuji. Ndstup progresivni fdze je moZno odddlit predevsim diky ucinnejsi terapii
a efektivnejsimu tlumeni autoimunniho zdnétu. Stejné dileZité je zvlddnuti pridruzenych
nemoci a dalSich komplikact, zvldsté infekci. Zdokonalila se celkovd rehabilitacni
koncepce. Znalost choroby prispivd druhotné raciondlni prevenci. Oproti zacdtku stoleti
se prumeérnd doba preZiti zdvoj- aZ ztrojndsobila, coZ provdzi obecny trend
prodluZovdni Zivota. Ani dlouhé trvdni RS nemusi omezit sobéstacnost a paralyzovat
Sfyzickou vykonnost.” (Lensky, 1996, s. 43)

Volnd upozoriiuje, Ze k nepiiznivym prognostickym faktorim patii zacatek
nemoci az po 35. roce véku a muZské pohlavi. Pokud se nemoc od svého prvniho
projevu (od prvni ataky) jen plynule horsi, to znamend, Ze ma progresivni prab¢h, je to
také nepfiznivy. Ataky, které jsou provazeny hybnym postizenim (ochrnutim nebo
oslabenim), postizenim mozecku nebo postizeni sfinkterovych funkci (moceni a stolice)
jsou nepiiznivéjsi. Pokud se pacient po atace upravi do piivodniho stavu a neméa po ni
zhorSeni neurologického nalezu, je to povaZzovano za dobré znameni. Je-li pacient po
5 letech trvidni nemoci bez hybného deficitu, pak lze ofekavat i do budoucna spiSe
pfiznivy prab&h proti pacientim, ktefi maji hybné omezeni jiZz po 3-5 letech nemoci.
Ditlezitd je také dynamika ndlezu na MR mozku. Pozitivni je, pokud na 1écbée
nepiibyvaji nové zanétlivé zmeny (plaky) a pokud nedochazi k ubytku mozkové tkané

rychleji, nez je obvyklé (Volna in Aktivnizivot, 2016).

1.13 Vliv na kvalitu Zivota

Zatimco jsem se na zacatku kapitoly zabyvala predevsim nemoci samotnou, jejimi
projevy, pfi¢inami atd., které jsou pro pochopeni celého problému velmi dulezité, chtéla
bych se v nasledujicich fadcich zaméfit na to, jaké jsou dopady a vlivy této nemoci na
Zivot jedince stimto onemocnénim. V této Casti budu postupovat tak, Ze nejprve

vymezim to, jakym zplsobem dochdzi ke sdéleni a naslednému pfijeti diagnézy
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roztrouSend skler6za. Néasledné se zaméiim na dopady této nemoci. Ty budu délit na
somatické, psychické a socidlni. Kvili zaméfeni své prace se budu nejvice zabyvat
socialnimi dopady tohoto onemocnéni.

Clovek se v pribshu Zivota setkdva s riznymi situacemi, které jsou pro néj riizné
zatézové. Specifikem je, Ze pro kazdého Clovéka je jina situace naroc¢nou a dokonce
jedinec mizZe pfi stejné situaci prozivat jinak jeji ndro¢nost — miru intenzity. Je to dano
jak biologickymi ptedpoklady (tzv. frustracni tolerancim ktera byva definovéana jako
odolnost vic¢i psychické zatézi), ale také zivotni zkuSenosti a nakupenim naro¢nych
situaci. Pokud jedinec musi feSit nékolik naro¢nych situaci zaroven, jeho tolerance se
sniZzuje (Skarupska, 2010, s. 26).

Votava zdlraziuje: , Pusobeni postiZeni na samotnou osobu zdravotné
postiZenou i jeji okoli neni jednoznacné negativni. Rada lidi chdpe postiZeni jako vyzvu
k mobilizaci vSech sil na prekondni jeho diisledkii. PostiZeni miiZe byt i podnétem
k prehodnoceni celého Zivota, at’ u? jde o postizeni vlastni nebo osoby blizké. Spolecnost
zvldsté v posledni dobé vytvdri také specifické podminky pro osoby se zdravotnim
postiZenim (moZnost vzdéldni, bydleni, prispévek na koupi auta apod.), které positivné
pusobi na rozvoj osobnosti. Samy o sobé by vsak nestacily, pokud by nebyla motivace
u postizeného a jeho rodiny.” (Votava, 2003, s. 148)

Jak bude omezeni velké, zalezi do zna¢né miry na osobnich faktorech clovéka,
na prostfedi, ve kterém Zije, a na individualnich rehabilita¢nich planech. Mezi osobni
Cinitele patii naptiklad pohlavi, vék, socidlni zdzemi, vzdélani, profese, zkuSenosti, typ
chovéni, charakter a temperament. Mezi faktory prostredi pocitame napiiklad kulturni
rozdily, bariérovost, pravni a socidlni systém, pomoc komunity, postoj (Neusar,

Smékalova in Bastecka, 2009, s. 199).

1.14 Sdéleni a prijeti diagnozy

Velmi tizivé informace jsou ty, s nimiZ se postiZeni a jejich blizci velmi obtizné
vyrovnavaji. Nepfiznivé zpravy o zdravotnim stavu se v soucasné dob¢ sdé€luji vSem
pacientim, vyjma pacientl piestarlych a s psychiatrickym onemocnénim. Mezi hlavni
zasady pii sdélovani zavazné informace patii to, Ze ji poskytuje oSetfujici 1ékar, ktery
ma nejvetsi ditvéru a autoritu u pacienta. Déle si pacient sdm rozhodne, komu jesté
se pravda o jeho zdravotnim stavu fekne. Pravdiva negativni informace ma byt stru¢na
a Setrn¢ podand, naopak na dotazy pacienta je tfeba odpoveédét obsdhle a konkrétné.

Pacient by m¢l nabyt dojmu, Ze se na Iékaie i sestru mize spolehnout. Lékat by m¢l byt

16



pfi podavani zavaznych informaci empaticky a upiimny, nikoli neosobni, strohy
a autoritativni (Paulinova, 1998, s. 105).

V soucasné dobé muiiZze diagnosticky proces stanoveni RS probéhnout relativné
rychle. Zakladem je pomysleni na diagnézu pfti typickych piiznacich a vybér vhodnych
pomocnych vySetfeni. Pacienti, jejichZz diagnosticky proces trval dlouho, popisuji, Ze
obdobi nejistoty, kdy mé&li obavy nejen z RS, ale také z nadorového ¢i jiného zdvazného
onemocnéni, bylo pro n¢ obdobim t€ZSim nez obdobi po sdé€leni diagndzy. Jakoby
jistota diagnézy piinesla urCitou dlevu. Diagnézu by mé¢l sdélovat 1ékaft, ktery ordinoval
pomocna vySetieni (nebo ktery se RS dlouhodobé zabyva) a ktery si na tento rozhovor
vyhradi dostatek Casu. Je vhodné, aby rozhovoru byl pfitomen rodinny pftislusnik,
partner nebo pfitel. Je tfeba vzit v ivahu, Ze jde o sdéleni diagnézy nevylécCitelného
onemocnéni, které nemé jednoznacné predpoveditelny pribéh a které zisadnim
zpusobem zasahuje do osudu ¢lovéka. Proto je vhodné uz pii prvnim rozhovoru uvést
spolehlivé zdroje informaci, at’ jiZ literarni ¢i internetové, spolu s varovanim pted chaty
pacienti (Havrdova, 2015, s. 75).

»Vyrovndni se cloveka se zdvainym onemocnénim je vidy sloZitym procesem,
ktery md individudlni charakter. Postihnout jeho pribeh neni proto nikterak snadné
a jakékoliv zobecnovdni je tudii pomerné osidné. Je ziejmé, e se mnohé odviji od
osobnosti nemocného clovéka. Velmi zdleZi na tom, jaky md temperament, charakter
v neposledni radeé i vek. DuleZité je také jeho rodinné zdzemi, prijaty hodnotovy systém,
zakotvenost v Zivoté a mnoho dalsich skutecnosti. Presto lze vsak vysledovat v jedndni
vdiné nemocnych lidi nékteré spolecné rysy, popripade i zdkonitosti.”* (Jankovsky,
2003, s. 131)

Féaze piijeti diagnézy se u progredujicich onemocnéni mohou opakovat, vracet,
tak, jak se méni obraz nemoci a jeji symptomy, které ovliviiuji kvalitu Zivota pacienta.
Prvni fazi byva sok, kdy se pacient po kratkou dobu chov4, jako by v ném informace
nevyvolala Zddné emoce. MuzZe se zdat byt emocné¢ i komunikacné paralyzovany,
chovat se az zmaten¢ a nepiiléhavé vzhledem k situaci. Druhou fazi je popreni,
bagatelizace, smlouvdni. Pacient mize zcela popirat nebo zlehcovat diagnézu, kterou
mu lékat sdé¢lil. MlZze vyZadovat opakovani vysetfeni s tim, Ze se 1ékafi jisté spletli ¢i
vySetieni je chybné. Objevuje se pseudopfijeti diagnozy, kdy pacient deklaruje, Ze vSe

je jasné, Ze mu nemoc nevadi. Treti fazi je vztek, agrese, kdy je typicky nartst
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motorické aktivity jako diisledek emo&ni excitace®. Pacient zaZivé strach a tizkost, ale
demonstruje je vztekem, nadavkami, vyhroZovanim az v krajnich pfipadech fyzickou
agresi. Tato fize miiZe trvat hodiny az dny. Nejdelsi a nejdilezitéjsi fazi je obdobi
smutku a deprese. Objevuji se mysSlenky kolem smyslu Zivota, pacienti vypovidaji
o jeho ztraté, o nechuti Zit, béZné fungovat apod. Je nutné, aby pacient touto fazi proSel
plng, bez potlacovéni a vyc€itani si nepiijemnych pocitl. Tato faze trva tydny aZ mésice.
Posledni fazi je smireni. Vysvobozenim pro kazdého, kdo prochazi vyrovnavanim se
s novou zitézovou situaci, je okamzik jejiho pfijeti (Tomanové in Fiedler, 2015, s. 79).
Dle Malinové 1 blizni pacienta prozivaji své vlastni nejistoty, strachy
a pochybnosti. Je tfeba mit na paméti, Ze napiiklad manzelé mohou byt ve svych
procesech zvladani t€zké zivotni situace rozfazovani. Jeden se nachéazi ve fazi popieni
adruhy uz ve fazi hledani. Kazdy mame své tempo a je uZitecné na sebe pockat.
Nejistoty se objevuji na obou straniach. Nejisty je ve své situaci Cerstvé diagnostikovany
¢lovék i1 jeho blizci. OvSem pokud blizni nedostane srozumitelny pokyn, nemuzZe
doopravdy védét, ¢im muze byt spravné napomocen a veden svym ndhodnym dsudkem,
jeho chovani nemusi byt nejplodnéjsi. Nelze spoléhat na empatii. Nemocny a ve své
situaci nezorientovany clovék muiZe vysilat nesrozumitelné signdly. Proto je tfeba

trpélivosti (Malinova in iRoska, €. 1, 2. ro¢nik, 2016).

1.15 Dopady roztrousené sklerozy

1.15.1 Somatické dopady

»Pohybové postiZeni je pricinou omezeni samostatnosti, posiluje zdvislost na
jinych lidech, je zdabranou pro ziskdni mnoha zkuSenosti a s tim souvisejicim omezenim
socializace, respektive socidlni adaptace. Vyznamnym faktorem, ovliviiujicim
i psychicky vyvoj pohybové postiZeného jedince, je rozsah a zdvaZnost pohybového
postiZeni. DuleZitd je mira sobéstacnosti a nezdvislosti, kterd je vdzdna na zachovdni
prijatelné pohybové funkce hornich i dolnich koncetin.” (Vagnerova, 2004, s. 251)

Dle Novosada je pro osoby s télesnym postiZenim typickd redukce pohybové
aktivity, kterd ma fadu dopadl na kvalitu Zivota i socidlni a osobni fungovani téchto
obCanli. Pohyb piimo ptlisobi na socializaci Clovéka 1 na vyvoj jeho osobnosti.
Bezprostiedné ovliviiuje jeho samostatnost, fyzické i psychické zdravi, schopnost

proZzivat a spoluproZzivat, i jeho schopnost sdruZzovat se, komunikovat a vyvijet cilenou,

5D . - P . . s 1 s _
Pojem excitace znamena podle slovniku cizich slov vybuzeni, nabuzeni, podraZzdéni, vzruSeni.
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smysluplnou aktivitu. Pohyb tedy zabezpeCuje nebo zprostiedkoviava clovéku
uspokojovani zakladnich fyziologickych potieb, existencni zajiSténi, piisun podnéti,
informaci a poznatkt, podporu zdravi a upevnéni kondice, sebeobsluhu a samostatnost,

zébavu a prozitek (Novosad, 2008, s. 10).

1.15.2 Psychické dopady

Opattilova uvadi, Ze primarni psychicka reakce na zmény zdravotniho stavu je
citovd. Dochézi ke zménam v oblasti prozivani, kterd se projevi zvySenou drazdivosti
a emotivni labilitou. Velkou roli hraji bezprostfedni negativni prozitky jako je bolest,
léCebné a vysSetfovaci vykony, odlouceni od rodiny pii hospitalizaci a omezeni
nejriiznéjsiho druhu (dieta, omezeni pohybu, nuda,...). (Opatfilovd in Opatiilova,
Zamecnikova, 2005 s. 94)

Fyzické i psychické projevy nemoci stejného rozsahu se u jednotlivych pacientti
mohou liSit. Kromé télesnych piiznakii plynoucich z podstaty onemocnéni modifikuje
projevy nemoci emoc¢ni odpovéd pacienta a jeho chovani. Napiiklad pacient
s depresivnim a pesimistickym pohledem na svou nemoc ma sklony k pasivité
a zduraznovani své bezmocnosti. Naopak pacient pfesvédCeny o schopnosti vlastni
kontroly ptfiznaki se uzdravuje rychleji a 1épe (Prasko, Grambal, Hunkové, 2010).

Pravdépodobnost rozvoje depresivni poruchy po stanoveni diagnézy RS je mezi
27 az 54 %. Kromé¢ smutné nilady se miiZze objevovat podraZzdénost, pocity hnévu,
emocni labilita, nadmérné obavy a pocity beznadéje. Pravdépodobnost rozvoje deprese
je vySsi u osob, které maji v anamnéze psychické onemocnéni, u pacientd s mozkovou
lokalizaci RS a téch, ktefi jsou 1é¢eni kortikoidy. Zavaznost depresivnich piiznaki ¢asto
nekoreluje s mirou télesného postizeni ani trvanim nemoci. U mladych muZzi v prvnich
peti letech je popsanad vyssi incidence suicidalniho jednani. Z dalSich poruch se u RS
objevuje Castéji organickd generalizovand uzkostnd porucha, panickd porucha
a kognitivni deficit. Vzacnéji se objevuji psychotické projevy (PraSko, Léatalova,

Grambal, 2010, s. 98).

1.15.3 Socialni dopady

Dle Vagnerové je tieba na nemoc nahliZet jako na urcity druh socialni deviace.
Kdyz osoba vdZn€ onemocni, Casto dochdzi ke zmén¢€ jeho postaveni a identity. Kromé
medicinského hlediska je tedy nemoc urovana i socidlné. Rozsah této zmény byva

ovlivnéna sociokulturnim kontextem. Ptevladajici postoje ve spoleCnosti, znacné
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a nevyhnuteln¢ ovliviiuji ndzory a postoje nemocného na jeho chorobu (Vagnerovi,
2004, 239).

Novosad uvadi, Ze zdravotni postiZeni vede v fad¢ piipadli k omezeni socidlni
aktivity a piileZitosti k seberealizaci. ReSeni tohoto problému a podpora emancipace
obcantl s postizenim se odviji od minimalizace nejen architektonickych, ale zejména
sociadlnich ¢i psychosocidlnich bariér a predpojatosti vetfejnosti. DneSni spole¢nost je
vyrazn¢ orientovana na vykon, image a uspéSnost. Kdo ma néjaky znevyhodiujici
problém ¢i odliSnost, byva potencidln¢ i prakticky nedspéSny, odsunuty na okraj
spoleCenského déni a mulze byt diskriminovan v piistupu k obCanskému déni
1 sebeuplatnéni (Novosad, 2008, s. 8).

Socialni disledky télesné postiZenych jsou nepiiznivé ovlivnény piedevsSim
v omezeni motoriky a pifipadné¢ poskozenim feci. Tito jedinci maji mnohem méné
socidlnich zkuSenosti, protoZze byvaji velmi casto izolovani v rodiné, popitipadé
v n¢kterém ze specidlnich zafizeni. ObtiZe v navazovani UspéSnych vztahl dile miiZe
umociiovat zmeéna télesného vzhledu a odlisSné reakce zptisobené dasledkem zékladniho
postizeni, které vyvolavaji u laické vefejnosti nestardantni socidlni reakce, jako je
odpor, posméch nebo soucit (Opattilova in Opattilova, Zadmecnikova, 2003, s. 96).

Ve svém zivoté kazdy €loveék zaujima fadu Zivotnich roli. Jsou to role partnera,
rodice, zaméstnance, vedouciho, pfitele atd. Nemoc muze zasahnout vyznamné vSechny
tyto role. Velikost zasahu souvisi se zavaZnosti choroby, s intenzitou piiznaki
a handicapt, které nemoc a jeji 1écba pfinaSeji. Chronické onemocnéni se zpravidla
rozviji postupné a dlouho trva. Nemocny postupné pfichdzi ve svém Zivoté o nékteré
kompetence. Chronické piiznaky dlouhodobé omezuji jeho aktivity, mohou vést ke
stazeni ze socidlniho Zivota a izolaci. Nemocny miZe byt ohroZovéan svoji Zivotni

perspektivitou (Prasko, Sigmundova, 2010, s. 139).
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2 VLIV ROZTROUSENE SKLEROZY MOZKOMISNI NA
MATERSTVI, VZTAHY A RODINU

,Lasku, vlidnost a bratrsky soucit potfebuje nemocny nékdy vice nez vSechny 1éky.*
— Fjodor Michajlovi¢ Dostojevskij

Mezilidské vztahy jsou nepochybné nejdiilezitéjSim aspektem Zivota vétSiny lidi.
Pro nemocného roztrousenou skler6zou znamenaji vSak i velice potifebnou jistotu
a poskytuji mu velmi dulezité socidlni zazemi, které v disledku této nemoci byva
ohrozeno. Tomuto tématu budu vénovat celou nasledujici kapitolu. Budu se v ni snazit
obsahnout co nejvice aspekti, které se tykaji dopadl na rodinu a rodinny Zivot jedince
s touto nemoci. V tdvodu kapitoly pro ukotveni stru¢né vymezim pojem socidlni vztahy
osobnosti a pojem rodina. Nasledné¢ se budu jiZ o néco podrobnégji zabyvat vlivy
roztrouSené skler6zy na jednotlivé aspekty rodinného ¢i partnerského Zivota. Konkrétné
se bude jednat o vlivy na matetstvi, rodicovstvi a déti. Poté co strucné definuji pojem
manzelstvi a partnerstvi, se budu zabyvat vlivy tohoto onemocnéni na tyto dva pojmy.
V souvislosti s partnerstvim a manZelstvim zde také uvedu pojmy, které
s manZelstvim/partnerstvim souvisi. Jsou to nevéra a rozvod u osob s roztrouSenou
skler6zou. V zavéru této kapitoly se zaméfim na dopad na rodinu nemocného jako na

celek.

2.1 Socialni vztahy osobnosti

Jak uZ jsem uvedla, mezilidské vztahy jsou velice daleZitym aspektem Zivota
jedince, nebot’ to jsou vztahy k rodi¢tim, détem, pratelim, spolupracovnikiim, erotické
a dalsi socialni vztahy, které davaji lidskému Zivotu zasadni naplii a smysl. Nakonecny
uvadi, Ze socidlni vztahy jsou vybérové a jejich psychologicky vliv je podminén tim, co
se oznacuje jako sociadlni moc. Existuji rizné druhy socidlni moci, ale obecné znamena
socidlni moc zpusobilost Clovéka odménovat a trestat jiné v tom smyslu, Ze se tu
uplatiiuje socidlni zavislost téchto druhych na subjektu socidlni moci. MiiZe to byt
zavislost formalni (vztah ucitel — zak), nebo neformdlni, kterou pfedstavuje pozitivni

citova vazba (vztah dité — rodi€). (Nakonecny, 2003, s. 369)

2.1.1 Rodina

Sobotkovd wuvadi, Ze rodina je =zdkladni jednotkou lidské spolecnosti

vvvvvv

reproduk¢ni, ekonomicko-zabezpeCovaci, socializacné-vychovnou a emocionélni,
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znichZ posledni dvé jsou nenahraditelné pro vychovu déti. SloZitou problematikou
rodinného souZiti v rovin¢ teoretické, vyzkumné a praktické se zabyva psychologie
rodiny, obor samostatny jiZ i u nas. Formulovat obecné pfijatelnou definici rodiny je
obtizné, protoze zilezi na preferovanych dirazech, teoretické pozici i praktickych
zkuSenostech autora. VétSina odborniki se shoduje na tom, Ze rodina je
charakterizovéna citovymi vazbami, sdilenym soukromim, vzdjemnou odpovédnosti,
spoleCnym planovanim, pfedavanim tradic a hodnot mladSi generaci. Jednou ze
zékladnich charakteristik rodiny je rodinna identita, ktera je nesena védomim kontinuity
rodinného Zivota (Sobotkova in Bastecka, 2009, s. 22).

Nuklearni rodina formuje podstatnym zplisobem osobnost clovéka a jeho
chovani. Rodinu mtizeme definovat jako ,,skupinu jedincti spojenych pokrevnymi
vztahy nebo manzelstvim.* Rodina poskytuje svym ¢lenim domov a v idedlnim piipadé
bezpeli, zdzemi, intimitu, divéru, zdroj povzbuzeni a posileni, ale i hranice vlastni
svobody tam, kde jeden ¢len kofisti na tkor druhého. Rodina jako domov je zakladem
pro vSechny aktivity mimo ni. Détem dava zaklad pro o¢ekavani od sebe a od druhych,
uci se zde socidlnim vzorcim a zpisobim reagovani jak na piiznivé, tak nepiiznivé
podminky, na nemoc, rozliSovat, co je dobré a co zlé, co se smi, musi, m4, nesmi
anemuZe. UCi je také byt odolnymi, vytrvalymi, vyrovndvat se s nesplnitelnymi
pranimi, zachazet s agresi, ale také uci celym vzorcim chovéani v nemoci. V rodin¢ se
vytvaii zdklad naseho zdravotniho povédomi, postoje k télesné i psychické nemoci,
nemocnym lidem i sobé v dob¢, kdy jsme nemocni. Charakter rodiny a vztahil v ni se
tedy promita do zdravotniho stavu jednotlivych ¢lent (Prasko, Suchy, Hunkova, 2010,
s. 122).

Dle Jankovského je pfirozenou primarni skupinou, instituci, rodina. Pfes
vSechny jeji krize, jimiz proSla a prochazi, stile tvoii zakladni Clanek spole¢nosti.
Rodina po staleti plnila své poslani, jimZ je plnéni funkce reproduk¢ni, ekonomické,
vychovné, socializacni, ochranné a emociondlni. Ackoliv miiZze mnohé nasvédcovat
tomu, Ze soucasna rodina postupné ztraci sviij vyznam a Ze se méni téz jeji zakladni
poslani, stile je rodina v mnoha smérech nenahraditelnid. Bezpochyby pominulo obdobi
sobé&stacnosti rodiny, v némZ mély vSechny jeji funkce svlij dany a neménny vyznam.
Soucasna rodina je pfi své existenci v mnohém odkazana na spolecnost, a proto je také
mnohem zranitelnéjsi (Jankovsky, 2003, s. 77, 78).

.,V nejsirsim vymezeni muze byt rodina definovdna jako ,,instituciondlni zajisteni

lidské reprodukce, legitimni v dané spolecnosti®, anebo, cesky, spolecnosti uzndvany
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zpiisob, jak mit a vychovdvat déti. Clovék vyzrdvd dlouho fyzicky i mentdlné
a k uspesnému preZiti se musi vradit do hierarchizovaného a pomérné komplikovaného
prediva vazeb velké society; potrebuje tedy instituciondlné pokryt nejen reprodukci
fyzickou, ale i reprodukci socidlni zpiisobilosti. Lidskd rodina jako socidlni instituce
musi proto obsahovat i jisty prvek trvalosti. Pdrovd rodina se zaklddd setkdnim muZe
a Zeny, kteri po intenzivnejsim anebo povrchnéjsim vyjedndvdni dosdhnou shody v tom,

Ze svazek s trvalosti potrebnou k zajisteni reprodukce nastoli.” (Mozny, 2011, s. 116)

2.2 Vliv na materstvi

»Tlak na bezdetnost, pokud by bylo riziko postiZeni ditéte hodné vysoké, miiZe
postiZeny dospéely subjektivné interpretovat jako dalsi omezovdni jeho osobni svobody
zdravymi. Jde o postoj, jenZ je projevem odporu k opakované a casté frustraci v ruznych
oblastech, podminéné existenci zdravotniho handicapu. V rdmci generalizované obrany
nekdy handicapovani prosazuji své prdvo stdt se rodici za kaZdou cenu a dosaZeni
tohoto cile pro né predstavuje symbol vyhry nad zdravymi, kteri by je chteli omezovat
v jejich prdavech. Na druhé strané nejde o necitlivost k riziku postiZeni vlastniho ditete,
neco takového nechtéji ani pripustit. MiiZe jit i o projev adaptace na Zivot postiZeného,
ktery jim nepripadd zas tak hrozivy, jako se jevi zdravym. Postoje postiZenych v této
situaci pripominaji chovdni mensin, jimiZ v urcitém smyslu také jsou.“ (Véagnerova,
2004, s. 188)

Beyerovad se vyjadiuje k novému pfistupu lékaiti ke gravidit¢ u Zen sRS.
Zatimco lékafi jeSt€¢ vroce 2004 neschvalovali Zendm s diagnézou RS t&hotenstvi
a Casto doporucovali umélé pieruSeni, pozd&jsi studie dokazaly pravy opak. VéEtSin€ Zen
s RS t¢hotenstvi neskodi, naopak se v dob¢ gravidity stabilizuji a prospivaji. Odbornici
na RS se shoduji — t€¢hotenstvi by m¢lo byt vzdy planované. Beyerova cituje docentku
Horékovou z Centra pro demyelinizaéni onemocnéni 1. Lékaiské fakulty UK a VNF
Praha. ,,Narozeni miminka je rodinné $tésti, ov§em soucasné fyzicka a psychicka zatéz.
Pro nemocnou Zenu, kterd nema dobré zazemi a je na vSechno sama, je vyCerpana
a nevyspana, je péce o dit¢ velkym stresem, ktery miiZe zptisobit destabilizaci choroby.
Zivot se sice nefidi nasimi doporugenimi, ale pokud to je jen trochu mo7né, pak radime,
aby téhotenstvi bylo planované a aby Zena nezistala sama.” (Beyerové in iRoska, ¢. 1,
ro¢nik 1, 2015)

Podobny néazor zastava i Havrdova, i piesto, Ze jeji kniha je vydana v roce 2002.

Podle ni se jeSt¢ dnes setkdvame s ndzorem, Ze RS je indikaci k pferuseni t€hotenstvi.
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Ziejm¢ to plyne z davné zkuSenosti, Ze ataky se objevuji v ndvaznosti na porody.
Naopak v gravidit¢ pozorujeme ataky jen ziidka. Gravidita totiZz znamena stav urcité
imunotolerance, nebot’ antigeny plodu musi byt matkou tolerovany, aby plod nebyl
znicen. Je to tedy stav imunity pro RS pfiznivy. Navrat k ptiivodnimu stavu je naopak
rychly a n&€kdy probihd pres fazi opacnou. Tedy situace pfiznivad pro vznik ataky.
Ptispivé k ni stres a ndmaha, zv1asté tam, kde péce o dité lezi zcela na pacientce. Pokud
se s nami pacientka radi, doporucujeme jim graviditu zasadné planovat, a to v dobé
stabilizace choroby a s pfipravou co nejlepsitho zadzemi po porodu tak, aby stresu
anamahy bylo pro pacientku co nejméné. Planovana gravidita ve vhodném stadiu

choroby, peclivé sledovana oSetfujicim 1ékafem, je pro pacientku mensi z4t€Zi nez stres

ze zakazu mit vlastni dité nebo z preruseni té¢hotenstvi (Havrdova, 2002 s. 54).

2.3 Vliv na rodic¢ovstvi, déti

Velmi citlivym tématem je postaveni ditéte v roding, kde je jeden z rodich
nemocny roztrouSenou skler6zou. Havrdova (2006) se vyjadiuje k daleZitosti
komunikace mezi rodi¢i a jejich détmi. ,,Tabuizace tématu RS v rodindch muiZe tizkost
ditéte horsit. Pokud se tabu neprolomi, upadd dité, aZ vyroste, casto do dvou extrémii:
bud’ predcasné prejimd iilohu dospélého v rodiné, nebo z rodiny utikd a touZi zdZitky
z detstvi vytesnit a zapomenout. Obé krajnosti vedou k poruchdm vyvoje zdravych
mezilidskych vztahit takového ditéte v dospélosti. Podat diteti vhodnou formou
primérenou informaci vSak neni jednoduché. Nejde jen o jeji prizpiisobeni véku
a vedomostem ditete. Jde predevsim o citlivy pristup, ktery pres obsah sdéleni nevyvold
v diteti jeste vetsi strach. (Havrdova, 2006, s. 3)

Burnfield dodava, ze déti maji potfebu rozumét tomu, co se s jeho rodi¢em déje.
Ackoli se to nekdy nemusi zdat, déti dokaZou vycitit, Ze se vrodin¢ néco dé&je.
Atmosféra, kdy se téma nemoci jednoho z rodicl neotvira, ditéti nesveédci. Casto v ném
vyvolava pocity, kterym on sdm nerozumi a potfebuje o nich mluvit. Tlak na déti
v roding, kde je jeden z rodicli nemocny roztrousenou skler6zou, je obrovsky. U starSich
déti se stava, Ze maji strach se rodi¢e na jeho nemoc zeptat, nechtéji ho totiZ ranit.
Avsak potteba o problému mluvit pretrvava. Vysledkem nehovofeni o nemoci miiZe
byt, Ze dit€¢ zacne vnimat tento fakt jako jakési tajemstvi, které jej a jeho rodinu
spoleCensky znemoziiuje a zacne se na svého rodice zlobit a miiZe se za ného i stydét

(Burnfield, 1998, s. 132).
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2.4 Manzelstvi, partnerstvi

Planava (2009) uvadi, Ze obsah pojmu manZelstvi se chape piedevSim jako
pravni normou urcené a tradici upevnéné souZiti muze a Zeny, uzavirané podle zdkona
atéZz podle prevladajicich zvykd. Svatebni ritudly a ceremonidly, at’ se provozuji se
svatostancich, ¢i ve stancich obc¢anskych, obvykle symbolicky vyjadiuji lidské (parové)
sjednoceni (vyména prstenti) a téZ znaky plodnosti, Zivota (kvétiny). Manzelstvi konci
umrtim, prohlaSenim jednoho z manzeli za mrtvého nebo pravné formalizovanym
rozvodem. Podstatné je instituciondlni posvéceni spoleenskou autoritou statni nebo
cirkevni. Manzelstvi je pfedev§im pojimano jako spolecnosti uznavané, preferované,
atudiz ochraiiované prostiedi pro vznik a trvani rodiny, tedy pro zabezpeceni
optimalniho prostiedi pro reprodukci lidského rodu (Planava in Bastecka, 2009, s. 364).

V dobrém vztahu pocituji oba partnefi k sobé uctu a respekt, toleruji se
a vzajemné si sebe vazi. V dileZitych vécech jsou k sobé taktné upiimni a otevieni.
Vzijemny vztah ma byt komplementarni a nepfili§ asymetricky. V nasem kulturnim
prostiedi jsou postaveni a role Zeny a muZe rovnocenné, avSak odlisné. O dulezitych
spolecnych vécech se rozhoduji spolu na zédkladé diskuze. V zasad€¢ se shoduji
v otazkach spolec¢ného hospodateni rodiny, vychovy déti a uZivani volného Casu. Mluvi
spolu piimo a otevien¢. Nedorozumeéni fesi bez dlouhého odkladani a s dobrou vili se
domluvit a najit kompromis. Nevyzaduji od partnera ani od déti poslusnost, ani je
nechtéji kontrolovat ¢i ménit podle svého obrazu. Stabilita vztahu souvisi zvlaste s tim,
kolik je vzdjemné pozitivni vymény a nakolik se konstruktivnim zplisobem fesi
konflikty (Prasko, Suchy, Hunkova, 2010, s. 141).

wManZelstvi hraje tstredni roli ve vSech vyvojovych fdzich Zivotniho cyklu
rodiny. Neni pochyb o tom, Ze celkovy uispéch jakékoli rodiny zdvisi do znacné miry na
schopnosti Zeny a muZe vypracovat si dobre fungujici vztah. Zpuisob, jakym manZelé ¢ini
spolecnd rozhodnuti, jak zvilddaji konflikt, jak pldnuji budoucnost rodiny, jak si
vzdjemne uspokojuji potrebu jistoty a sexudlni potreby aj., je urcitym modelem
interakce a intimity mezi muZem a Zenou, ktery ovliviiuje i vyvoj deti.” (Sobotkova,
2001, str. 25)

Manzelstvi je i v soucasné hektické dobé stile vniméano tradi¢nim zplsobem
jako stav (manzelsky stav). To je ovSem omyl, nebot’ manZelstvi neni stav, ale proces,
jenz se stale vyviji v pribéhu naseho Zivota. Kvalita naseho manzelstvi bezpochyby

koresponduje s kvalitou nasi osobnosti, resp. s osobnosti muze a Zeny, ktefi je uzaviraji.
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Stagnuji-li osobnosti manZzelll, stagnuje i jejich manZelstvi a samoziejmé naopak,
integrovand a zrald osobnost je schopna vytvofit funkéni manZelstvi, kde je dostateCny
prostor pro realizaci vSech jeho roli, zejména pak role manzela, rodi¢e a samoziejmé

muze ¢i Zeny, milencti (Jankovsky, 2003, s. 78).

2.4.1 Vliv na partnerstvi, manzZelstvi

Saménkové se vyjadiuje ke zménam osobnosti bdhem onemocnéni. Uvadi, Ze
Casto nebereme v dvahu, Ze nemoci zatizeny partner se bude meénit i jako osobnost,
emocné i psychologicky: nebude to tak docela tyz ¢lovek, kterému jsme slibovali lasku
az za hrob. Jak konkrétné tyto zmény budou vypadat, neni nikdo schopen predpovédét.
Bohuzel ne vZzdy plati, Ze ,utrpeni zuslechtuje — n&kdy dokonce pravé naopak.
Negativni psychologické reakce na trauma jakéholi druhu jsou dobfe znamé. V zatézi se
mohou odhalit &i zvyraznit nepékné povahové vlastnosti. Clovék miZe zahoiknout,
obvinlovat okoli a podobné. Je otazkou, jak takové zmény chovani bude druhy ¢len
partnerské dvojice dlouhodobé sndset. A tak se muzZe lehce stat, Ze po letech vysilujici
péce a kostrbatého hledani novych zplsobii spole¢ného souziti se budou vedle sebe
probouzet dva naprosto vy&erpani cizi 1idé plni vzdjemnych vy¢itek (Samankova in
iRoska, €. 4, ro¢nik 1, 2015).

»Pokud je postieni ziskané v dospélosti, jde o to, aby tento clovek svou
partnerskou roli neztratil nebo aby nebyla natolik deformovdna, Ze by nemohla slouZit
Jjako zdroj pozitivnich podnétii. Jeji proména je ovsem zcela zdkonitd, nelze ji zafixovat
v puvodni, ¢asto vice uspokojujici podobé. Ztrdta, respektive postupny uibytek riiznych
kompetenci miiZe pro partnersky vztah predstavovat zdtez. MiiZe jit napriklad o poruchu
sexudlni citlivosti a o poruchu potence. Za techto okolnosti je treba najit jiny zpiisob
a to neni, zejména u muZit vidy snadné. Ztrdta potence je proZivdana jako ztrdta duleZité
cdsti muzské identity. Ale jde rovnéz o vedomi zdvislosti, které omezuje pocit svobody
a rovnocennosti vztahu. “ (Vagnerova, 2004, s. 187)

Osoba pecujici o partnera s roztrouSenou skler6zou se Casto potykd s pocity
hnévu, které prameni z faktu, Ze by se m¢li starat o svého partnera. Kvili tomu casto
nemaji ¢as sami na sebe €i své pratelé. Hnév také prameni z toho, Ze se sami citi
zanedbavani ¢i odmitnuti. Pro pecujiciho partnera je vSak velmi tézké dat pocit hnévu
najevo. Dlvodem je druhy velmi Casty pocit, tim je pocit viny. Pecujici partner nechce
ublizit svému Casto uz znac¢né zavislému partnerovi. V nékterych piipadech se také

stava, Ze osoba s RS za ticelem zvySeni pozornosti o svoji osobu piejde k manipulovani
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se svym partnerem. Formy manipulace jsou: vyuZivani jeho pocitl viny a nepravdivé
a prehnané popisovani svého stavu. Tato manipulace Casto jeSt€¢ prohloubi vzajemny

rozkol mezi partnery (Burnfield, 1998, s. 112).

2.4.2 Nevéra

»Riizné spolecnosti, ba i rizné spolecenské vrstvy, se od sebe dosti podstatne lisi
ve vymezeni toho, co vSechno md ¢i musi spolknout anebo sndset manZelsky partner, nez
miiZe zacit hledat formdlni Feseni svych manzelskych problému, a lisi se také v tom, jakd
Jjsou socidlné a prdvné prijatelnd reseni uZ neprijatelnych situaci.** (Mozny, 2011, s.
206)

K tomuto tématu se vyjadiuje Samankové po svych mnohaletych zkusenostech
z psychiatrické poradny. Podle ni jsou milenci peCovatelll ve slozité pozici, protoZe se
stavaji jakymisi peCovateli v zastoupeni. Musi se napiiklad vyrovnat s tim, Ze planovat
jakoukoli budoucnost je nesmyslné. Vztah je naprosto bezperspektivni. Doufat ve
zménu stavu, nebo na ni dokonce naléhat, je moralné€ nepftijatelné. V mnoha piipadech
by to znamenalo odsoudit nemocného partnera do uplné samoty, dstavni péce, nebo
dokonce doufat v jeho smrt. V tomto druhu vztahu nelze mit poZadavky na milencv
¢as, pozornost, city ¢i jakékoli jiné zdroje. Ty totiZ mohou byt do zna¢né miry
opravnéné odmitnuty s tim, Ze nc¢kdo jiny jej potfebuje mnohem vice. Milenec Ci
milenka se musi naprosto védomé, az odhodlané smifit s tim, Ze partnerovi slouZi
vicemén¢ jako jakysi emocné-sexudlni kontejner. Velmi casto se do onéch
mimobéZnych vztahli vyrazn¢ promitaji vSechny negativni emoce vztahu oficidlniho,

které na domaci piidé nelze ventilovat (§aménkové in iRoska, €. 4, ro¢nik 1, 2015).

2.4.3 Rozvod

Rozvod je zruSeni manZzelstvi soudnim rozhodnutim, coz také znamend, Ze
byvali manzelé mohou uzavirat manZzelstvi nova. Rozpad manZzelstvi je obvykle
dlouhodoby proces, ktery lze clenit do nékolika vzajemné se prolinajicich fazi:
protrahovana manzelska krize, rozvodové rozhodovani a jednani, manZelské separovani,
porozvodova adaptace. V protrahované manZelské krizi ptrechazi Castecna dysfunkce
v celkovou, poruchy z jedné oblasti souZiti se rozSituji do dalSich. Objevuje se pokles az
absence spolupriace v instrumentdlnich oblastech (provoz domadcnosti, finan¢ni

hospodafeni, organizace volného casu), dile pokles intimity, zvySend frekvence

27



destruktivnich hadek ¢i neptatelského mlceni, nevéry (Planava in Bastecka, 2009, s.
366).

,INds soucasny prdvni rdd je v regulaci zdniku manZelstvi daleko liberdlnéjsi,
ne? byly a jsou normy katolického cirkevniho prdva. Neznd ,,rozvod od stolu a loZe*,
rozvedeni muZi a Zeny mohou uzavirat novy snatek, zdkon pripousti rozvod na ndvrh
jedné strany, a dokonce i proti odporu strany druhé, v manZelstvi neznd pojem

séc
l

,manZelskych povinnosti* ve smyslu povinnosti sexudlniho styku a nevéra neni sama
o sobé prdavnim ditvodem k rozvodu. Zistdvd ale naddle restriktivni v tom smyslu, Ze
klade prekdzky svobodné wiili jedné ze stran — anebo i obou stran — manZelstvi ukoncit.
Rizeni o rozvodu je svéreno vylucné soudu a ten md hdjit zdjem déti — a zdjem
spolecnosti. Rozhodnuti o rozvodu muZe byt vyddno aZ poté, co soud rozhodne o tom,
komu budou déti svéreny do péce a jak bude upraven styk s nimi pro druhého rodice.*
(Mozny, 2011, s. 210)

Disociace soucasné rodiny je charakterizovana vysokym procentem
rozvodovosti, které stile fadi CR na piredni misto v Evropé, a to i pfesto, Ze se
v nékolika poslednich letech pocet rozvodl snizil. Tento zdanliveé piiznivy jev je ovSem
dasledkem mensiho poctu uzaviranych manZelstvi. Pozitivnim ukazatelem vSak mtize
byt skutecnost, Ze partnefi uzaviraji manZelstvi ve zralejSim v€ku a mnohem méné také
pod tlakem tehotenstvi (Jankovsky, 2003, s. 79).

Konkrétné k rozvodovosti u jedincti s RS se vyjadiuje Burnfield (1998). Podle
n¢ho je zfejmé, Ze rozvodovost u manzelstvi, ve kterém je jeden z partnerti nemocny
roztrouSenou skler6zou, vysokd. AvSak casto je nespravné pokladdna za jediného
puvodce rozpadu manzelstvi. Dany vztah totiZ nemusel byt nikdy kvalitni. Kazdé
manzelstvi ¢i vztah totiz Casto provazeji tézké chvile, které mohou mit podobu
napfiiklad finan¢ni ztraty, nevéru nebo postizené dit¢ a k rozpadu nedojde. Pokud je ale
manZzelstvi vystavéné na pevnych zakladech, mize pro néj onemocnéni jednoho

z partnerti naopak znamenat posileni vzajemnych vztaht (Burnfield, 1998, s. 93).

2.5 Vliv na rodinu nemocného

Socidlni stigmatizaci trpi 1 rodina nemocného. Ptibuzni postizeného Clovéka se
mohou tripit pocity viny nebo ménécennosti, protoze se boji, Ze jde o dédi€nou zitéz,
ktera by mohla ohrozit 1 jejich potomky a podobné&. Jejich negativni pocity se mohou
promitnout do vztahu knemocnému a mohou se projevit nadmérnou péci,

hyperprotektivitou a omezovanim, nebo naopak skonci popiranim nepftijatelné situace,
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socialni izolaci nemocného, ¢i dokonce jeho odmitanim (Dorner, Plog in Vagnerova,
2004, s. 155).

Burnfield k tomu dodava, Ze vedle rodiny, kterd poskytuje patficnou podporu,
poméha k celkové pohodé nemocnému také podpora jeho SirSiho okoli. Jedna se o to,
zda jsou ochotni prakticky pomoci a nabidnout podporu nejen nemocnému, ale celé
roding. Je ztejmé, Ze neni v silach Zadného clov€ka pochopit, jak se citi osoba, ktera
onemocnéla RS. Nemulzeme ale zjistit ani pocity manZela/manzelky osoby, ktera
onemocnéla roztrouSenou skler6zou. Tato nemoc se jich také dotykd, i kdyz jinym
zpusobem. Je dulezité si uvédomit, Ze oni také trpi. Nikdo z nds nemtize veédét, jaké je
to zit s osobou, kterd ma RS, pokud nemame vlastni zkusenost. Také je velmi diileZité
uvédomit si, Ze pomoc partnera/manZelky ¢i okoli neni z jejich strany samoziejmost

(Burnfield, 1998, s. 89).
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3 SOCIALNI PRACE S OSOBAMI SE ZDRAVOTNIM

POSTIZENIM

Nasledujici kapitolou bych chtéla propojit kapitoly pfedchozi, které se zabyvaly
tématem roztrouSené skler6zy jako nemoci a poté jejimi dopady na rodinu a vztahy.
Touto ¢asti bych se chtéla na dany problém podivat skrze socidlni praci. Tedy, jak je
mozné reagovat na konkrétni projevy nemoci a problémy daného jedince i rodiny,
pomoci socidlnich sluzeb ¢i didvek a tim pomoci rodiné situaci feSit a pfispct k co
nejlepSimu fungovani a stabilité rodiny.

Vivodu této kapitoly budu nejprve struéné definovat pojmy osoba se
zdravotnim postizenim a osoba s télesnym postiZzenim. Dale se jiZ budu vénovat tématu
Zivotni situace, socidlnimu fungovani a nerovnovaze v socidlnim fungovani u osob se
zdravotnim postizenim. Také zde, pro lepSi pochopeni Zivotni situace, uvedu bariéry, se
kterymi se tyto osoby potykaji. RoztrouSena skler6za je velmi individudlni nemoc, jeji
projevy jsou u kazdého jiné. U nékterych jedincii by ¢lovék na prvni pohled nefekl, ze
dana osoba ma roztrousenou skler6zu, projevy a dopady této nemoci, jsou u nich jen
malo znatelné. Téchto osob se uvedené bariéry netykaji ¢i tykaji jen okrajove. BohuZel
velké Casti osob s roztrousenou skler6zou, se tyto bariéry piimo dotykaji.

Nésledné v této Casti také uvedu, jaké jsou moznosti reagovat na danou

konkrétni Zivotni situaci klienta pomoci socidlnich davek a sluzeb.

3.1 Osoby se zdravotnim postiZenim

Matousek definuje pojem zdravotni postizeni takto: je to postizeni, které
negativn¢ ovlivituje kvalitu Zivota jedince. Zejména ma nepfiznivy vliv na schopnost
navazovat a udrzZovat vztahy s ostatnimi lidmi a také jeho schopnost pracovat. Je
zfejmé, Ze je zde kladen vétsi diiraz na stranku socidlni neZ na strdnku zdravotni. Role
socidlniho pracovnika je zde proto velice diilezita, mezi jeho nejvétsi dkoly patii pomoc
lidem se zdravotnim postiZenim a jejich rodinam, dale také vytvéret a zprostiedkovavat
kontakt postizeného sokolim a v neposledni fadé také upeviovani a vytvéareni

kvalitnich a dobrych vztahti mezi postizenym ¢lovékem a zdravymi lidmi (Matousek,

2003, s. 271).

3.2 Osoby s télesnym postiZenim
T¢lesnd postiZzeni 1ze definovat jako dlouhodobé pretrvavajici sniZzeni schopnosti

se pohybovat, pficemz je zde velky negativni vliv na kognitivni, socidlni a emotivni
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schopnosti. Radime zde vady pohybového a nosného dstroji, dale pak také poruchy
nebo postizeni nervového ustroji, pokud mezi jejich projevy patii naruSeni hybnosti
(Renotiérova, Ludikova, 2002, s. 36).

Naru$ena hybnost a jeji poruchy maji negativni vliv na kvalitu Zivota s télesnym
postizenim. Ovliviuji zejména jeho télesny ale také rozumovy ¢i smyslovy vyvoj.
U fyzického hlediska dochazi casto k postupnému slabnuti svalli a k jejich néasledné
atrofii. Dochézi zde k tomu, Ze postiZeni zpusobuje, Ze dané Casti pohybové soustavy
jsou vyuzivany jinak, neZ jak tomu bylo v pfipad¢ zdravého jedince. Zatizeni je mensi,
proto dani cast sldbne. Tomuto jevu mizeme ¢astecné zabranit, samoziejmée zavisi na
typu a stupni télesného postiZeni, tim, Ze budeme s postiZenym provadét pravidelna
rehabilita¢ni cviCeni (Renotiérova, Ludikova, 2002, s. 127).

Z pohledu socidlniho pracovnika muze byt n¢kdy prace s télesn¢ postizenymi
velmi fyzicky nirocnd — zejména jedna-li se o nesobéstacného vozickare, ktery je
zavisly na pomoci druhé osoby Ctyfiadvacet hodin denné. I pfesto, Ze je dnes témét
kazdé zatizeni vybaveno riznymi pomiickami, které velmi usnadiuji praci s témito
lidmi a Setii fyzické sily pracovniki, jsou situace, kdy se musime spoléhat jen na své
vlastni sily, proto je tato prace velmi fyzicky naro€nd. Béhem své praxe v Domové
svatého Josefa v Zir¢i jsem si tuto naro¢nost uvédomila, kdyZ jsem vidéla, jak zde jejich
klienti vyzaduji neustilou pozornost, protoze potiebuji pomoci se vSemi
sebeobsluznymi dkony. Mezi n¢ patiila pomoc s hygienou a oblékanim, vétSina z nich
také pottebovala nakrmit a pfevézt s vozikem naptiklad na poko;j.

V minulosti byla vétSina zdravotné postiZenych zavirana do tustavll a tim byli
odsunovani na samy okraj spolecnosti. MySlenka, Ze by se lidé s t€lesnym postiZenim
mohli podilet na Zivot¢ ve spolecnosti a svobodné se pohybovat, nebyvala pfilis
napliovéana. Dlkazem tohoto faktu je stdle doposud velké mnozstvi bariér, které provazi
osoby se zdravotnim postiZenim. Ale je nutné podotknout, Ze se situace velmi zlepSila.
Ustavy jsou nyni nahrazeny dennimi stacionéfi (tuto sluzbu podrobngji popisi v &asti
vénované sluzbam socidlni péCe pro osoby se zdravotnim postiZzenim). V dennich
stacionafich se socidlni pracovnici snazi ke svym klientiim chovat s tctou a davaji jim
najevo, Ze se s nimi 1 pies jejich postiZeni ve spolecnosti stale pocita.

Jak piSe Novosad, zaznamenala socialni priace se zdravotné postiZenymi znacny
posun. Doslo ke zmén¢ samotné filozofie. Hlavnimi znaky této zmény je posun od péce
a pomoci k podpofe, snaha motivovat k samostatnosti, vytvareni co nejvice pfilezitosti,

a také pomoc klientim pfijmout odpovédnost za sviij Zivot. Velky duraz je dnes kladen
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na rovnost a to zejména ve smyslu Zivotnich Sanci, na pfilezitost byt soucasti déni ve
spoleCnosti a obcanského Zivota. Socidlni pracovnik by tedy mél snaZit pozitivné
informovat pomoci kampani na ochranu bezpeci, prav a svobod. A také by m¢l
v neposledni fad¢ dohlizet na to, zda jsou dodrZzovana antidiskrimina¢ni opatieni. Je
dilezité si uvédomit, Ze v prvé fad¢ nejde o to, zprostfedkovavat lidem, ktefi maji
n¢jaké zdravotni postizeni pocit, Ze Ziji normalng€. Jde o to, aby zdravotné postiZeni
tento pocit v sobé opravdu méli a aby s myslenkou, Ze nejsou na okraji spolec¢nosti a Ze
se s nimi skutecn¢é pocita, opravdu zili (Novosad, 2006, s. 9).

Zdravotné postizeni nezadaji od lidi soucit, nechtéji byt v sebelepsich ustavech
¢1 nemocnicich, 1 kdyZ zde jsou €asto velmi dobfe obsluhovéani. Jako ostatni 1idé chté&ji
byt soucasti déni ve spolecnosti, co nejblize svym blizkym. Byt tam, kde mohou vést
normalni Zivot, Zit ve svém domé Ci byté, kde Zije i zbytek rodiny. Mit mozZnost
navs§tévovat zameéstnani a rozhodovat si sdm o tom, jakym zptisobem bude traven volny
Cas. Toto vSe je pro osoby, které jsou n&jak zdravotné znevyhodnéné mnohem
dualezitejsi nez sebelepsi péce v riiznych typech zatfizeni, kterd bohuZzel vyclenuji tyto
osoby z kazdodenniho Zivota spoleCnosti. Zaroven usiluji o pfiméfené pracovni
a spolecenské uplatnéni a tim chtéji dosdhnout jist¢ého osobniho uspokojeni, stejné tak,
jako ostatni lidé ve spole€nosti. Usiluji o to, mit stejna prava, jako lidé nepostiZzeni. To
ale ve svych disledcich znamend i pfiznani jejich prdva na odliSnost (Starova in

Matousek, 2005, s. 90).

3.3 Zivotni situace, socidlni fungovani a nerovnoviha v socialnim
fungovani

Kazdy Clovek se v néjaké Zivotni situaci nachédzi. Dle Musila se Zivotni situace
da chapat jako vysledek interakce mezi ¢lovékem a prostiedim, ve kterém se nachazi.
V tomto ramci charakterizuje ¢lovéka jeho schopnost dosahnout ocekavani, které na néj
klade prostiedi, ve kterém Zije. Socidlni pracovnik se v této situaci taze, jak vlastnosti
jeho klienta ovliviiuji tuto schopnost naplnit o¢ekavani. Pro spravné posouzeni Zivotni
situace je tedy nutné brit na zfetel dva rizné zdkladni prvky. Prvni z nich je samotné
osoba a druhym je socialni prostfedi, v némZ se dand osoba nachazi (Musil, 2004, 95).

Zasadni je zde vzdjemna interakce mezi osobou a prostfedim. Toto prostfedi ma
dvé rtzné charakteristiky. Prvni z nich fika, Ze prostfedi zahrnuje vSe, co dana
spolecnost od c¢lovéka ocekdva a druhd tikd, Ze spoleCnost znamena pro Clovéka

podporu, kterdA mu pomdha naplnit jeji oCekdvani. Zde vznikd bud’ rovnovéha ci
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nerovnovaha. ZaleZi na tom, zda ¢lovék dokazZe jednat tak, aby naplioval ofekavani
okoli, pak nastava rovnovaha. Pokud vSak jsou poZadavky okoli neptfiméiené a clovéku
se nedafi napliiovat oCekavani a poZadavky zvladat, nastivd nerovnoviha. Dalsi typ
nerovnoviahy muze vzniknout mezi nevyvazenosti pozadavkil, které jsou narocné
a podporou, kterd je danému clov€ku z jeho prostiedi poskytovana. Zde vyvstavaji pro
socialniho pracovnika nésledujici ukoly: mél by se snaZit rozpoznat, jak moc je socialni
fungovani ¢lovéka ohroZeno nékterou z vySe zminénych nerovnovéh a v souvislosti
s tim mu pomoci ziskat, obnovit ¢i udrZet jeho socialni fungovani. Tato pomoc spociva
pfedevS§im v poskytnuti potfebného impulzu, ktery povede ke zmén€ samotného klienta
nebo prostiedi, kterd nastoli rovnovahu mezi tim, co o¢ekava prostiedi od klienta a tim,

co dokaze dana osoba zvladnout (Musil, 2004, s. 96).

3.3.1 Priklady oblasti nerovnovah v socialnim fungovani

Da se fici, Ze kazdy ¢lovek, ktery se potyka se zdravotnim postiZzenim, se kazdy
den setkdva surCitymi problémy. Tyto problémy lze oznalit jako nerovnovihy
v socidlnim fungovéni. Tyto nerovnovihy velmi vyznamné ovliviiuji Zivot Cloveka,
ktery je jakkoli znevyhodnén ¢i se nachazi v né&jaké slozité ¢i tézké Zivotni situaci.
V nasledujicich fadcich osvétlim jednotlivé oblasti, které mohou negativné ovliviiovat
Zivot osob s télesnim postiZzenim.

Jak piSe Novosad, znevyhodnéni se rozviji az sekundarn¢, tedy v ndvaznosti na
rizné bariéry, postoje okoli a pfiméfenost socidlni interakce a védéni okoli (Novosad,
2006, s. 15).

Krhutova uvadi, Ze vétSina lidi s postizenim zaziva néjaké znevyhodnéni a to
napfi¢ zjevnym zdravotnim postizenim. Lidé€ s postizenim ¢asto hovoii o tom, Ze s nimi
byva zachazeno tak, jako kdyby nemysleli. Naptiklad ptijdou-li na ufad, k 1€kati nebo
do obchodu nevidomy c¢i neslySici Clovék ¢i €lovék na voziku a ma-li tento Cloveék
s sebou doprovod, stiva se Casto, Ze primarné je kontaktovand osoba, kterd poskytuje
doprovod. Skutec¢nost, Ze tkol clovéka, ktery doprovazi je ,,pouze® doprovazet a Ze
osoba, kterd je doprovazena je vétSinou schopna si zdleZitost osobné vyfidit, nebyva
brana na zfetel. Poté nastava situace, kdy je zaleZitost, s niZ postiZeny ¢loveék pfichazi,
projednavéina s doprovodem a to do doby, nez se ozve doprovazejici osoba €i postiZzeny
Clovék samotny. Muze ovSem nastat situace, kdy postiZzeny c¢lovék neni schopen
z raznych ditvodl dostateCné vyjadrit své pozadavky, aby se jednalo s nim a pokud mu

de¢la doprovod neznald osoba (Casto se jedna o socidlniho pracovnika), mize se stat, Ze
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se socialni pracovnik bude na tomto jednani aktivné, 1 kdyZ jist€¢ nevédomé, podilet
(Krhutova, 2013, s. 94).

Zamecnikova a Opatiilova déli bariéry, které provazi osoby s postiZenim na
psychické a fyzické. Ptficemz psychické bariéry jsou zpasobeny jak mySlenim
a chovanim jedinct s postiZenim tak také mySlenim a chovanim lidi bez postiZeni, tedy
lidi, ktefi jsou v kontaktu s postiZenym ¢lovékem. Fyzické bariéry vytvareji komplikace
a ztézuji ¢i dokonce znemoznuji Zivot v prostfedi jedince s postizenim (Zamecnikova,
Opatiilova, 2008, s. 44).

V nésledujicich fadcich se zaméfim na architektonické a mezilidské bariéry,
které velice Uzce souvisi s tématem mé bakalatské prace. Problém bezbariérovosti je
dopravit se na n¢jaké misto, na které se postiZzena osoba potiebuje nebo chce dostat. Jde
zde hlavné o to, jak nemoZnost dostat se na dané misto ovliviluje a piisobi na jeho
psychiku. Dany jedinec miiZe zaZivat pocity ménécennosti, nadbytec¢nosti ¢i miiZe nabit
dojmu, Ze se s nim jiZ prosté nepocita.

Jak uvadi Opatiilovd a Zamecnikova posledni roky nastésti znamenaji velky
pokrok v poctu prostorti, které jsou bezbariérové, zejména v méstském prostiedi.
Bohuzel stéle jeste existuje velké mnozstvi staveb, do kterych bezbariérovy pristup neni
mozny. Mezi Casté bariéry patii maly manipulacni prostor, chybéjici oznaceni prostorii
pro vozickare, nepfizpiisobeni informacnich tabuli vySe horizontu vozickare a velké
mnoZzstvi dalSich. Mezi technické bariéry se fadi vySkové rozdily chodnikti, pfechodi
a nastupnich ostrivki, nevhodné vyskové umisténi informacnich tabuli, které si clovek
na voziku nemuze piecCist, postovnich schranek, bankomatti, automati na obcerstveni
s mnohé dalsi. Osoba s télesnym postiZenim se kromé bariér ve veiejném prostiedi musi
vyporadat i s bezbariérovosti vlastniho bytu ¢i domu. Tyto bariéry nejsou dany jen
pfekaZkami technickymi ale mnohdy 1 finanénimi moZnostmi (Zamecnikova,

Opatiilova, 2008, s. 44).

3.3.2 Mezilidské bariéry

Mezilidské bariéry vychéizeji z ¢asti z nedostatku informaci vétSinové
spoleCnosti a z ¢asti z dlouho ptetrvavajicich predsudkti, které panuji ve spolecnosti
vii€i osobam se zdravotnim postiZenim.

Vv

Nejcastéjsi predsudky déli Novosad na:
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* Paternalisticko - podcenujici: tento pfedsudek se vyznacuje litostnym
pristupem, kdy je postizeny ¢lovék staven do role pasivniho pifijemce pomoci.
I kdyZ je tato pomoc dobie mySlend. Tento jedinec byva také Casto oznaovan
jako chudék ¢i ubozak, ktery je téZce zkouSen osudem.

* Odmitavé: vétSinova spolecnost odmitd prijimat osoby, které jsou postiZené.
Nevnima je jako sob¢ rovné, snazi se ozfejmit jejich neuzitecnost. Lidé jsou zde
¢asto oznacovany jako mrzaci.

* Protektivné-pausalizujici: mezi tyto pfedsudky patii ty, které vznikly pod
vlivem zkreslenych informaci prostiednictvim médii o vyhodném pobirani
ruznych socidlnich divek, na které ma nérok osoba s t€Zkym postiZenim.

* Idealizujici: tyto piredsudky piikladaji osobam s tézkym télesnym postizenim
velké mnoZstvi pozitivnich vlastnosti, ty je Cini lepSimi a d€la z nich hrdiny

(Novosad, 20009, s. 85).

Jak uvadi Opatiilova a Zamec¢nikova, mezilidské vztahy byvaji ovlivnény velkou
fadou psychickych a socidlnich aspektli provéazejicich télesné postiZzeni. Mezi n¢ se fadi
zejména poruchy sebepojeti, slaba motivace k pfekondvani prekazek, obtiZnéjsi
moznost zvladani socidlnich roli, sniZzena sociabilita, emocni prazdnota, izolovanost ¢i
zhorSené moZnosti navazovat socidlni vztahy ¢i nejasné Zivotni perspektivy
(Zamecnikova, Opatiilova, 2008, s. 50).

Novosad dodava, Ze mezi dopady zdravotniho postizeni, které maji vliv na
kvalitu Zivota a mezilidské vztahy se fadi mimo jiné snizené sebevédomi a sebepojeti
postizené osoby, sniZené mozZnosti vybéru zajmovych ¢innosti, vzdélavacich piilezitosti,
profesnich moznosti, pfedsudky a nedivéra ze strany vétSinové vetejnosti a prekazky
v uplatnéni obCanskych prav a svobod (Novosad, 2006, s. 20).

Je nutné dodat, Ze do oblasti mezilidskych vztahi se fadi i vztahy pracovni, které
jsou casto negativné ovlivnény jak Spatnou informovanosti a ptredpojatosti
zaméstnavatele a na druhé stran€ se projevuji slabymi socidlnimi dovednostmi jedince
s postizenim, tyto nedostaCujici socidlni dovednosti se projevuji nizkym
sebehodnocenim, Casto neredlnym pohledem na své postizeni, neschopnosti efektivni

komunikace a také Spatnou pfipravou na své budouci zaméstnani (Novosad, 2009, s.

88).
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3.4 Koncepce ucelené rehabilitace

Dle Novosada jde u ucelené rehabilitace zejména o provazané a tymové
vyuzivani metod zriznych oblasti. Z oblasti socidlni prace, lékatstvi, vzdélavani
a nisledné profesni ptipravy, dale také podporovaného pracovniho uplatnéni, k adaptaci
jedince na odlisné ¢i ztizené podminky v Zivoté. Propojeni téchto oblasti ma vést
k ziskani ¢i znovuziskani a také udrzeni nejvy$stho mozného stupné samostatnosti
(Novosad, 2000, s. 57).

Matousek dale uvadi, Ze je zde nutné odliSit tuto ucelenou rehabilitaci, ktera je
dlouhodobi od rehabilitace kratkodobé nebo pfechodné, které by méli usilovat o navrat
ke zdravi ¢i upevnéni fyzické kondice. Rehabilitace se ovsem netykd pouze jedinca,
kteii zili ¢i se vyvijeli jako zdravi, a teprve disledkem onemocnéni ¢i drazu doslo
k naruseni jejich kazdodennich stereotypl, ale také téch jedincii, ktefi se jiz se
zdravotnim znevyhodnénim narodili a také téch jedinct, u kterych doslo ke

zdravotnimu postiZzeni v détstvi (Matousek, 2005, s. 93).

3.4.1 Socialni rehabilitace v ramci ucelené rehabilitace

Definice socidlni rehabilitace dle zakona 108/2006 Sb., o sociadlnich sluzbach
§ 70
(1) Sociélni rehabilitace je soubor specifickych ¢innosti, kterd maji sméfovat kdosazeni
samostatnosti, nezavislosti a sobé¢stacnosti osob, a to piedev§im rozvojem jejich
specifickych schopnosti a dovednosti, posilovdanim jejich nadvykl a nacvikem vykonu
béZnych, pro samostatny Zivot nezbytnych cinnosti alternativnim zplUsobem
vyuZzivajicim zachovanych schopnosti, potenciali a kompetenci. Socidlni rehabilitace se
v soucasné dobé& poskytuje formou terénnich a ambulantnich sluzeb, nebo také formou
pobytovych sluzeb poskytovanych v centrech socidlné rehabilitacnich sluzeb.

Matousek uvadi, Ze socidlni rehabilitace se v podstaté zamétfuje na podporu
fungovani c¢lovéka v béznych Zivotnich situacich. Sem muzeme zatadit pomoc se
zabezpecenim ekonomickych a dalSich hmotnych podminek pro co nejvice samostatny
zivot. Dale poskytovani asisten¢nich sluzeb a v domécnosti, pomoc se zajiSténim dprav
bytu ¢i automobilu a také vycvikem pro pohyb v pfirozeném prostiedi. V rdmci sociélni
rehabilitace, se zabyvame také kvalitou Zivota jedince v ramci rodiny. Jak jsou zde
uspokojovany jeho potteby. Stabilita rodiny, jejiz Clen je zdravotné postiZeny
a fungovani vSech jejich systémil a subsystému byva ohroZeno. Se socidlni rehabilitaci

také uzce souvisi rehabilitace pracovni, ktera se snazi o obnoveni pracovniho potencialu
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u lidi, ktefi maji v diisledku zdravotniho znevyhodnéni sniZenou ¢i zménénou pracovni
schopnost nebo jsou prace neschopni. Jedna se o soustavnou péci, kterd umozni t€émto

lidem uplatnéni na trhu prace (Matousek, 2005, s. 94).

3.5 Davky a socialni sluzby

Socidlni dusledky onemocnéni roztrousenou skler6zou mohou byt
kompenzovany jak formou penéZnich pfispévki, tak formou socidlnich sluzeb nebo
kombinaci obou dvou forem. Vzdy samoziejm¢ zavisi na konkrétnich, specifickych
problémech, které klient ma, v jaké fazi onemocnéni se nachazi a také na tom, ¢eho
chce dany jedinec prostfednictvim sluZeb ¢i penéZnich piispévki dosdhnout. Socidlni
pracovnik by mél mit pfehled o tom, jaké moZnosti se zde nabizeji a umét reagovat na
problémy, které jedinec sroztrousenou sklerézou ma. Proto nékteré z nich

v nésledujicich fadcich vymezim.

3.5.1 Prikaz osoby se zdravotnim postiZenim

V soucasné dobé¢ existuji tfi druhy pritkazu osoby se zdravotnim postiZenim
(priikkaz), a to TP, ZTP a ZTP/P.

Zdravotni stav pro ucely prikazu osoby se zdravotnim postizenim (OZP)
posuzuji posudkovi 1€kati okresni spravy socidlniho zabezpeceni. Narok na prikaz ma
ta osoba, kterd je star$i jednoho roku a kvuli dlouhodobé nepiiznivému zdravotnimu
stavu mé podstatné omezenu schopnost pohyblivosti nebo orientace, vetné osob
s poruchou autistického spektra. Cim vys§i je mira omezeni, tim v&t§i stupefi ochrany
a vyssi typ prukazu je dané osobé poskytovan.

Co se tyce zdravotnich podminek naroku na pfiznani pritkazu, posudkovy organ
postupuje podle zdkona o poskytovani davek osobdm se zdravotnim postiZenim
a prilohy ¢. 4 jeho provadéci vyhlasky. Rozhodujici je prokazani piislusného stupné
funkéniho postiZeni pohyblivosti nebo orientace (MPSV, 2015, s. 6).

Benefity plynouci z konkrétniho priikkazu osoby se zdravotnim postiZenim jsou
konkrétné¢ vymezeny v zakoné ¢. 329/2011 Sb. O poskytovani davek osobam se
zdravotnim postizenim. DrZitelim prukazu pfiznavaji pravni piedpisy urcité benefity.
Rada z nich je poskytovana tzv. nad ramec zékona diky obchodnim (podnikatelskym)
strategiim nebo ramci tzv. socialni odpovédnosti firmy. Osoby s roztrousenou skler6zou

jsou nejcastéji drziteli prakazu ZTP a ZTP/P.
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I kdyz se Casto hovoti o benefitech ¢i vyhodach, ve skutecnosti jde o ¢asteCnou

N 2

kompenzaci obtiZi, které postiZeni zptisobuje.

3.5.2 Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim

Zakladni davkou, kterd je lidem se zdravotnim postiZenim poskytovana, je
invalidni dichod. Osoby se zdravotnim postiZenim mohou dale Zadat o piispévek na
péci, piispévek na mobilitu a pfispévek na zvlastni pomtlcku, které poskytuji krajské

pobocky UP CR.

3.5.2.1 Prispévek na mobilitu

Ptispévek na mobilitu je opakujici se narokova davka, ktera je urena osobé, jez
je starsi jednoho roku, pfi¢emz je nutné splnit urc¢ité podminky.

Na piispévek na mobilitu ma tedy narok osoba:
* které byl ptfizndn narok na prikaz oznafeny symbolem ZTP nebo ZTP/P, ktery byl
uznan podle predpisti uc¢innych od 1. ledna 2014
* ktera se za uhradu opakované v kalendafnim mésici dopravuje ¢i je dopravovana
* které nejsou poskytovany pobytové socialni sluzby v domové pro osoby se zdravotnim
postizenim, domové pro seniory, v domové se zvlaStnim reZimem nebo ve
zdravotnickém zatfizeni uUstavni péCe (z vyjimecnych divodi miiZze byt piispévek na
mobilitu pfiznan i osobé&, kterd vySe uvedené sluzby vyuziva).

VySe uvedené podminky musi byt splnény kumulativné po cely kalendaini
mésic. VySe prizpévku na mobilitu ¢ini 400 K¢ mésicné. Davky jsou vyplaceny tzv.
pozadu, tedy do konce kalendafniho mésice nasledujiciho po mésici, za ktery danému

jedinci nalezi (MPSV, 2015, s. 15).

3.5.2.2 Prispévek na zvlastni pomicku

VeétSina klientl se s postupujicim onemocnéni roztrousené sklerdzy neobejde bez
zvlastnich pomicek, které Casto v jejich Zivoté hraji nezastupitelnou roli. Diky nim se
mohou klienti samostatn¢ ¢i s pomoci pohybovat a tim byt i pfes onemocnéni stéle
soucasti spoleCenského déni a mohou se tak nadile citit svobodni a do jisté miry
i nezavisly. Diky zvlaStnim pomuckdm je také péce o jedince, ktery jiZ neni schopny
zvladat bézné ukony o svoji osobu, o trochu leh¢i. Pokud se rodina rozhodne, Ze bude
o svého blizkého peCovat v jeho piirozeném prostiedi, je z dlouhodobého hlediska nutné
zvlastni pomucky mit a to pfedev§im kvuli zachovani zdravi pecujicich osob. Nebot

péce o osobu s roztrouSenou skler6zou v pokrocilém stadiu nemoci je velmi fyzicky
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naro€na a Casto také dlouhodobi. Proto je velmi vhodné vyuZivat také socialni sluzby,
které rodin€ s pé¢i o nemocného v jeho ptirozeném prosttedi pomohou. Vhodné socidlni
sluzby blize ptiblizim v nasledujici Casti své prace.

Piispévek na zvlaStni pomucku nélezi osobé, ktera ma tézkou vadu nosného
nebo pohybového ustroji, t€Zké sluchové postizeni €1 t€zké zrakové postiZzeni. Na
piispévek na motorové vozidlo nebo zadrZni systém ma narok ta osoba, kterd ma tézkou
vadu nosného nebo pohybového ustroji nebo tézkou ¢i hlubokou mentalni retardaci.
Okruh zdravotnich stavii odivodiujicich a vylucujicich pfiznani tohoto piispévku je
uvadéna v ptiloze k zdkonu ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se
zdravotnim postiZenim, ve znéni pozdéjSich piedpisi. Co se tyCe finan¢ni stranky
piispévku na zvlastni pomtcku, zdkon rozliSuje, zda se jednd o pomiicku v cené do
nebo piesahujici 24 000 K¢. Obecné je zdkonem stanovena 10% spoluticast osoby se
zdravotnim postiZenim na cen¢ dané pomucky, nejméné 1 000 K¢ (toto pravidlo neplati
pro motorové vozidlo a pro ty piipady, kdy je mira spoluicasti posuzovéina
individualn¢). Maximalni vySe ptiznaného ptispévku ¢ini 350 000 K¢ (400 000 K¢
v piipad¢ piizpévku na schodistovou ploSinu). Maximalni vySe pro pfispévék na
pofizeni motorového vozidla je 200 000 K¢. Ve vysi daného piispévku se odrazi divod
a Cetnost dopravy zadajici osoby, pfijem dané osoby (osob s ni spolecné posuzovanych)

a celkové socialni a majetkové pomeéry zadatele (MPSV, 2015, s. 16).

3.5.2.3 Prispévek na péci

Tento piispevek je uren tém jedinctim, kteii kvuli dlouhodobé nepiiznivému
zdravotnimu stavu potiebuji pomoc jiné osoby pii zvladani zékladnich Zivotnich potieb.
Nérok na pfiznéni pfispévku na péci ma osoba starsi jednoho roku. Ptijemce by z tohoto
pfizpévku m¢l hrait pomoc, kterou mu muZe dle jeho svobodného rozhodnuti
poskytovat osoba blizk4, asistent socidlni péce, registrovany poskytovatel socidlnich
sluzeb, détsky domov ¢i specidlni lGzkové zdravotnické zafizeni hospicového typu.
Béhemi posuzovéani stupné zavislosti je hodnocena schopnost zvladat nasledujici
zékladni Zivotni potieby: mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani
a obouvani, télesna hygiena, vykon fyziologické potieby, péCe o zdravi, osobni aktivity
a také péce o domacnost. U osob do 18 let péce o doméacnost neni posuzovéana. Vyse
piispévku na péci zavisi na stupni zavislosti daného jeddince a je vyplacena mési¢né
v kalendafnim mésici, za ktery dané osobénalezi (Zakon 108/2006 Sb. osocidlnich

sluzbach).
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Pokud u jedince s roztrousenou skler6zou dojde k progresi a jeho zdravotni stav
se zhor$i do té miry, Ze jiZ sim nezvladne péci o svoji osobu a stane se plné zavislym na
pomoci jiné osoby a rodina se rozhodne o svého blizkého starat v domécim prostiedi,
vyZaduje si to Casto opusténi zaméstnani pecujici osoby. Jak jsem uvedla v pfedchozich
kapitolach, prace o osobu s roztrouSenou skler6zou v poslednich fazich tohoto
onemocnéni vyZaduje doslova dvaceti ¢tyf hodinovou péci. Osoba, kterd pecuje o svého
blizkého, v§ak nemuze byt kvili svému rozhodnuti pecovat, finanéné znevyhodnéna. Je
tedy mozné, podle uvazeni osoby, které piispévek na pécCi nalezi, poskytnout Castku
pfispévku na péci této osob&. Samoziejmé z této Castky mohou byt financovany

1 socialni sluzby, které mohou pecujicim osobam v jejich prici velmi pomoci.

3.5.3 Diichodové pojisténi

Diichodové pojisténi méa za cil pfiméfené¢ zabezpecit pojiSténce ve stafi, pii
vzniku invalidity a pfi umrti Zivitele. VySe dichodu se sklada ze dvou slozZek, prvni
z nich je zékladni vymeéra a druha z nich je procentni vyméra. VySe zdkladni vyméry je
dana pevnou castkou, kterd je stejnd pro vSechny druhy dichodi, od roku 2014 ¢ini
2 340 K¢ mésicné. Vyse procentni vymery je zacisla na délce doby pojisténi dané osoby
a také vysi piijmt dosazenych v rozhodném obdobi pied pfizndnim dichodu (MPSV
2015, s. 20, 21).

V piipad¢ klienta s roztrousenou skler6zou nas z diichodového pojisSténi nejvice
zajimé invalidni diichod, nebot’ s postupujici nemoci dochazi k stile mensi schopnosti
vykondvat praci tak, jak tomu byva u béZného zdravého Clovéka. Je nutné, pokud to jde,
upravit pracovni dobu a podminky pro préci tak, aby osoba s roztrousenou skler6zou
mohla nadéle vykonavat praci a tim neztratila socidlni kontakty, které zde ziskala.
Zaroven by upravend pracovni doba a podminky mély reagovat na zdravotni stav
jedince, aby nedochézelo ke zhorSeni jeho stavu.

Zdravotni stav a pracovni schopnost jsou posuzovany pii zjiStovacich
a kontrolnich 1€katskych prohlidkach, které provadi okresni sprava sociilniho
zabezpeceni, v Praze Prazska sprava socidlniho zabezpeceni a v Brn¢ M¢stska sprava
socidlniho zabezpeceni. Za timto ucelem posuzuji invaliditu a pfipadnou zménu stupné
invalidity (pro tcely posouzeni naroku na invalidni dichod a jeho vysi). PojiSténec je
bran jako invalidni, jestlize mu kvili dlouhodobé nepiiznivému zdravotnimu stavu
poklesla jeho pracovni schopnost nejméné o 35 %. (MPSV 2015, s. 21).

Pti¢emz plati nasledujici: pokud pracovni schopnost daného pojisSténce klesla
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* nejméné o 35 %, avSak nejvice o 49 % - invalidita prvniho stupné,
* nejméné o 50 %, avSak nejvice o 69 % - invalidita druhého stupné,

* nejméné o 70 % - invalidita tfetiho stupné. (MPSV, 2015, s. 20, 21).

3.6 Socialni sluzby

NejvyznamnéjSim prostiedkem socidlni rehabilitace jsou socidlni sluzby.
V nasledujicich fadcich se budu vénovat nejprve ukotvenim socidlnich sluzeb v zdkoné.
Dale socialni sluzby rozdélim a nésledné uvedu piiklady socidlnich sluzeb, které miize
jedinec, ktery je zdravotné postiZeny tedy i osoba s roztrouSenou sklerézou vyuZit.
Kontakty na jednotlivé socidlni sluzby je mozZné dohledat ve vefejném registru
poskytovatell socidlnich sluZeb na strankéch http://iregistr.mpsv.cz.

Dle zakona se socialni sluZzbou rozumi ¢innost nebo soubor ¢innosti, které
zajistuji pomoc a podporu osobam za uclelem socidlniho zaclenéni Ci prevence
socidlniho vylouceni (Zakon 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach).

Socidlni sluzby maji za ikol pomahat lidem Zit béZnym Zivotem, tedy umoZznuje
jim napiiklad navstévovat Skoly, pracovat, navStévovat mista, kde mohou vyznavat
svoji viru, dokazat se starat o sebe a svoji doméacnost a mnoho dalSich ¢innosti. Socialni
sluZzby se zamétuji na uchovani kvality co nejvyssi a zajist'uji diistojnost v jejich Zivote.
Socidlni sluzby jsou poskytovany jak jednotlivciim, tak rodindm a déle také skupinam
obyvatel. Socidlni sluzby jsou v nejvétsi mife poskytované senioriim, lidem se
zdravotnim postizenim, rodindm s détmi ale také i osobam, které se z riznych diavodi
ocitli ,,na okraji* spolecnosti (MPSV, online, 2016).

Matousek za socialni sluZzby povazuje takové sluzby, které maji za cil zvysit
kvalitu Zivota klienta na jedné stran¢ a popiipadé i ochranit zajmy spole¢nosti na stran¢

druhé (Matousek, 2003, s. 214).

3.6.1 Rozdéleni socialnich sluZeb

Socialni sluzby lze rozdé€lit nékolika zptsoby. Zakladni déleni socidlnich sluZeb
je na tfi kategorie, jsou to sluzby socidlniho poradenstvi, sluzby sociilni péce a sluzby
socidlni prevence. Déle se socidlni sluzby déli dle formy poskytovani na ambulantni,
pobytové a terénni.

Dle Matouska socidlni sluzby zahrnuji cilené jednani ve prospéch jiné osoby,
pficemz okruh socidlnich sluzeb zaznamenal v poslednich desetiletich zna¢ny rozvoj.

Pokryva rozsah sluzeb od zajisténi zdkladnich Zivotnich potieb po specializované
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odborné sluzby pro skupiny zdravotné postiZzenych. Jednim z hledisek dé€leni socidlnich
sluZeb je dle oslovenych potieb, do této kategorie je mozné zatadit sluzby informacni,
interven¢ni, rehabilitatni ¢i pecovatelské. Dale je mozné tfidéni dle charakteru
poskytované sluzby, do této kategorie je mozné zaradit napiiklad pomoc v domécnosti,
v dennim centru v azylovém domeé ¢i na ulici. Dal§im moznym tfidénim je dle klientely,
do této kategorie je mozné zaradit socidlni sluzby pro seniory, pro ohroZené déti ¢i

zdravotn¢ postizené jedince (Matousek, 2001, s. 178).

3.6.2 Druhy socialnich sluZeb pro osoby se zdravotnim postiZenim

V Ceské republice mohou lidé se zdravotnim postiZenim vyuZivat viechny tii
druhy socidlnich sluzeb, tedy socidlni poradenstvi, sluzby sociélni péce a sluzby socialni
prevence. Kazd4 oblast socidlnich sluzeb nabizi zafizeni, které se zaméfuje na praci se
zdravotné postizenymi jedinci, mohou je tedy vyuzit jedinci v razném stupni
onemocnéni roztrouSenou skler6zou. Tato zafizeni v nasledujicich tadcich struc¢né

vymezim.

3.6.3 Sluzby socialniho poradenstvi

Osoby se zdravotnim postizenim, tedy i osoby s roztrousenou skler6zou, mohou
v oblasti socidlniho poradenstvi vyuzit specializované poradny na pomoc zdravotné
postizenym jedinciim. Je dulezité uvést, Ze socidlni poradenstvi je dle zikona
o socidlnich sluzbach zéakladni cinnosti pii poskytovani vSech ostatnich socidlnich
sluzeb. Vsichni poskytovatelé socidlnich sluzeb maji zakonnou povinnost toto
poradenstvi poskytnout. Uelem zakladniho socidlniho poradenstvi je zajistit lidem
v nepiiznivé socialni situaci potiebné informace.

Dle Novosada Ize specidlni poradenstvi definovat jako komplex poradenskych
sluzeb, které jsou urcené pro specifickou skupinu jedinct. Do této skupiny miiZeme
radit jedince, ktefi jsou znevyhodnéni zdravotné ¢i socidln€ a jejich postizeni miva
dlouhodoby ¢i trvaly charakter. To znamend, Ze jakykoli problém jedince, ktery je
znevyhodnény, je umociiovdn konkrétnim postizenim, které komplikuje pomoc c¢i
terapii. Proto je zde nutny mezioborovy, komplexni a individuélni pfistup k jedinci. Da
se tici, Ze klientovo postiZeni profiluje a orientuje formy a metody péce a pomoci, které

jsou mu poskytovany (Novosad, 2001, s. 99).
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3.6.4 Sluzby socialni péce

Lidé se zdravotnim postizenim mohou vyuZit sluzeb pecovatelské sluzby.
Novosad uvadi, Ze pecovatelska sluzba umoznuje lidem s postizenim pobyvat ve svém
pfirozeném domacim prosttedi a také soucasné zajistit ty tikony a potieby, které jiz dana
osoba nedokaze samostatné a bezpecn¢ zvladnout. Zakladni prvky peCovatelské sluzby
jsou: pomoc pii zajisténi chodu domadcnosti, stravovani, pomoc pii sebeobsluze,
zprostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostfedim, pomoc pifi prosazovanim prav
a z4jmu, poskytovani informaci i aktivizacnich sluZeb. SluZby jsou poskytovany tak,
aby maximalné zohlednily potteby daného ¢lovéka (Novosad, 2009, s. 167).

Dalsi sluzbu, kterou miZe jedinec se zdravotnim postiZzenim vyuZit je sluzba
osobni asistence. Jak piSe Novosad, osobni asistenci 1ze povazovat za ty ¢innosti, které
klient neni chopen vykonavat sam a které jej vyznamné omezuji v Zivot¢, pii vzdélani ¢i
zameéstnani prostfednictvim osobniho asistenta. To, zda je osobni asistence relevantvi
posuzujeme podle dvou kritérii: klient by nemohl bez asistence v domacim prostiedi
sam zit a musel by pobyvat napiiklad v néjakém pobytovém zatizeni; klient je schopen
specifikovat, jakou pomoc pozaduje a dokdZe pomoc organizovat tak, aby co nejvice
reflektovala jeho potieby. UZivatel zasadné sdm ¢i ve spoluprici se svymi blizkymi
urcuje, s jakymi Cinnostmi mu bude osobni asistent pomahat, tedy co pro n¢ho ¢i za
né¢ho bude délat a tim vytvaii formu i rozsah poskytované asistence (Novosad, 2009, s.
169).

Chranéné a podporované bydleni je dalsi sluzZbou, kterou muiZe jedinec se
zdravotnim postizenim vyuZzit. Chranéné byty jsou obvykle vedeny organizaci, ktera
dlouhodob¢ pecuje o osoby s télesnym postiZzenim. Organizace sama zhodnoti osoby
navrzené pro chrinéné bydleni a zvazi, zda tyto osoby maji pro tento pobyt predpoklady
a zda jsou dostatecné motivovani. V chranéném bydleni obvykle bydli vice postizenych
ve spolecném byté, avsak tito lidé by samy péci o sebe a o byt, ve kterém pobyvaji,
nebyli schopni zvlddnout. Maji tedy nad sebou organizovany dohled, ktery je
pfipraveny v piipad¢ potfeby pomoci (Votava, 2003, s. 116).

Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim jsou piijatelnéjsi formou
pobytové péCe nez byvalé statni ustavy socidlni péce. Jak piSe Novosad, cilovou
skupinou tohoto zafizeni jsou osoby, které maji sniZzenou sobé&stacnost z divodu
zdravotniho postiZeni, jejichZ situace vyZaduje pravidelnou pomoc jiné fyzické osoby.

Nejsou tedy schopné zajistovat své Zivotni potfeby ve svém pfirozeném prostiedi
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a jejich situace neni mozné fesit pomoci rodiny ani vyuZitim terénnich socidlnich sluzeb
(Novosad, 2009, s. 169).

Posledni sociélni sluzbou, kterou zde uvedu, je sluzba stacionare. Stacionaie
poskytuji komplexni péci prevazné lidem, ktefi chtéji i pfes svlij zdravotni ¢i psychicky
stav mit kontakt s okolim a zarovein chtéji co nejvice aktivné travit svlij volny ¢as. Tyto
sluzby jsou klientim poskytovany podle jejich individudlnich potieb nebo podle potieb
jejich blizkych. Stacionife mohou byt denni a tydenni. Je zde tedy mozZnost
dlouhodobého i kratkodobého pobytu, véetné moznosti vyuzivat sluzeb pies den a vecer

se vracet zpét do svého domaciho prostfedi (MPSV, online, 2016).

3.6.5 Sluzby socialni prevence

Ze sluzeb socidlni prevence miiZze osoba se zdravotnim postizenim napiiklad
vyuzit socialné terapeutické dilny. Tyto dilny jsou ambulantni sluzZbou a jsou ureny
osobam, které maji sniZenou sobéstacnost z diivodu zdravotniho postiZeni, které jsou
z tohoto divodu umistitelné na trhu prace. Sluzba socidlni prevence obsahuje tyto
zékladni Cinnosti: pomoc pii osobni hygiené ¢i poskytnuti podminek, které umoziuji
zabezpeceni osobni hygieny; poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi stravy; nacvik
dovednosti pro zvladidni péCe o svoji osobu, sobéstaCnosti a dal§i Cinnosti, které
postupné vedou k socidlnimu zaclenéni; podpora vytvareni a zdokonalovani zdkladnich

navyki a dovednosti (MPSV, online, 2009).

3.6.6 Socialni pracovnik a osoba s roztrouSenou sklerézou

RoztrouSena skler6za patii bezesporu mezi velmi zdvazna onemocnéni, ktera
predstavuji velkou zatéZz. Tato nemoc ovliviiuje nejen fyzickou stranku clovéka, ale
vyznamn¢ zasahuje také jeho psychiku a mezilidské a rodinné vztahy. To vyzaduje
riznorodost potieb nemocného a jeho blizkych, které se v pritbéhu onemocnéni méni
a vyZaduji dobré zhodnoceni a zacileni intervence socidlnim pracovnikem. Pri¢emz
dirraz je kladen i na kvalitu poskytovanych informaci, jejich vyuZitelnost v praktickém
Zivoté a také zpusobu podani, ktery by mél co nejvice odpovidat potiebam daného
konktrétniho jedince ¢i jeho rodiny. Vzhledem k charakteru nemoci, kdy zdravotni stav
muze byt velmi proménlivy a velmi Sirokému vékovému rozpéti, ma zvlastni naroky na
flexibilitu sluzby a pracovnika v ni. Vysoké néroky jsou tedy kladeny i na osobnost

socidlniho pracovnika, ktery by mél byt vysoce frustracné odolny, mél by byt co nejvice
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otevieny tématiim bolesti, nejistoty, pocitl viny, zlosti apod., m¢l by ovladat své emoce
a dobfe komunikovat.

Socialni pracovnik poskytuje ¢lovéku s roztrousenou skler6zou cilenou pomoc:
zprostiedkovavda mu informace z oblasti socidlntho zabezpeceni, obcanského,
pracovniho a rodinného prava, apod. Také poskytuje konktretni specifické intervence,
reagujici pfimo na danou situaci. Zdravotné — socidlni price ma vyznam zejména
u osob, kde vlivem progrese dojde ke zhorSeni zdravotniho stavu a toto zhorSeni ma
dlouhodoby ¢i trvaly charakter. Vzhledem k tomuto stavu pak dochazi k omezeni
fungovani v béZném Zivotné ve vice oblastech po delSi dobu. Ve fazi hospitalizace
klienta s roztrouSenou skler6zou méa socidlni priace — socidlni pracovnik ve
zdravotnickych zafizenich, primarni tlohu v pfipravé ptechodu z lizkového zafizeni do

bézného Zivota.

3.7 Strediska a sluzby pro osoby s roztrousenou sklerézou

Pro co nejefektivnéjsi pomoc, kterou mizZzeme klientovi poskytnout, je vhodné
nasmérovat Ci jej informovat o aktivitich svépomocnych organizaci, které sdruzuji
osoby s roztrousenou skler6zou. Tyto organizace poskytuji lidem s timto onemocnénim

velkou radu rehabilita¢nich, rekondi¢nich, socidlnich ¢i vzd€lavacich aktivit.

3.7.1 RS centra

Havrdova zdiraziuje potfebu podpory rodiny a sdruzovani pacienti s RS.
Uvadi, Ze je tfeba, pokud mozno, zapojit do péce o pacienta celou rodinu, protoze
dlouhodobd progredujici a invalidizujici choroba nemiZe chod a vztahy v rodiné
neovlivnit. Nékdy pravé nesprivny nadhled na onemocnéni a nepiimcfené ofekavani
tykajici se 1écby vedou k rodinnym rozvratiim, na které velmi doplaci pacient a déti,
nemluvé o jejich nastalé socidlni situaci. Je vhodné nasmeérovat pacienta i na aktivity
svépomocné organizace, sdruzujici pacienty s RS a poskytujici jim fadu rehabilitacnich,

rekondicCnich, socialnich a vzd¢lavacich aktivit (Havrdova, 2002, 54).

3.7.2 UNIE ROSKA v CR

Zakladnim poslanim spolku je podpora pacientii s roztrousenou sklerézou
mozkomisni. Cilem této podpory je vytvofit potiebné podminky pro distojny, kvalitni,
plnohodnotny Zivot lidi s RS, a tim pfispét k jejich Zadouci integraci do spolecnosti.
Tato Cinnostje velice narocnd a rozsidhld a vyzaduje aktivni spolupraci se vSemi

ostatnimi domdacimi a zahrani¢nimi souvisejicimi subjekty. Musi byt priubézna
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asoustavnd a nelze ji Casové ohrani¢it. Jejim zakladem je vzdy efektivni
svépomoc pacientd, kdy oni sami pasobi aktivné na sviij zdravotni stav. Proto konkrétni
ozdravné akce (rekondi¢ni pobyty se zdravotnim programem, rehabilitacni cviceni
a plavani a hipoterapii) ¢i odborné piednasky realizuji co nejblize postizenému piimo
prosttednictvim  jejich  samotnych pobo¢nych spolkii Roska. Ostatni  c¢innosti
celostatniho charakteru realizuje Unie Roska pro vSechny regiony zaroven (organizacni,
metodickd, osvétova, vydavatelskd, poradenskd a informacéni Cinnost ¢i projednavani
a pridélovani statnich dotaci apod.). Jejich svépomocna aktivita pozitivné ovliviiuje
zdravotni stav klientl nejen konkrétnimi akcemi, ale i tim, Ze se soucasné¢ pfimérene
podili na zaméstnavani lidi s roztrouSenou skler6zou. Ti jsou pfevazné v dasledku své
nemoci, ne vlastni vinou, ve svizelné socidlni situaci. Dulezita je i skuteCnost, Ze
veskeré jejich humanitarni programy jsou samoziejm¢ otevieny nejen lidem
s roztrouSenou sklerézou, ale 1 vS§em souvisejicim osobam, které to potiebuji, a to bez

ohledu na Clenstvi v Rosce (Roska, online, 2016).

3.7.3 Aktivni zZivot

Tyto internetové stranky poskytuji informace o RS a odborné rady naptiklad
v otazkach legislativy, t€hotenstvi, cestovani, psychice, ockovani, rehabilitace a pfinasi
projekty, které vedou k aktivnimu Zivotu jedinct s roztrouSenou skler6zou. Jde
napiiklad o projekt snazvem Sestry v akci. Cilem projektu je prostiednictvim
odbornych sester na telefonu poskytnout rychly servis, ktery pomuze vyfteSit nahlé
situace, které nastaly diky diagndze RS. Dale se zde dozvidame o akcich v regionech,
lidé s RS tu pisi své piibéhy a dotazy ohledn€ nemoci. Internetové stranky nas dale
odkazuji na Unii Rosku v regionech a Nadacni fond Impuls (Aktivnizivot, online,

2004).

3.7.4 Nadacni fond IMPULS

Nadac¢ni fond IMPULS se sidlem v Katefinské 30 byl zaloZen dne 6. dubna 2000
s cilem financné podporovat projekty v oblasti védy, vyzkumu a terapie roztrouSené
skler6zy. Prispiva i na fyzioterapii a psychoterapii, které nejsou hrazeny z veiejného
zdravotniho pojisténi, podili i na realizaci védeckych vyzkumi, studijni a osvétové
¢innosti o roztrouSené skler6ze. Pomoc nada¢niho fondu je dlouhodobd, financované
projekty pfinasi trvalou hodnotu. Nejvétsi diraz klade na transparentni vyuZiti

sveéfenych prostiedki a dosah na co nejvyssi pocet pacienti. Pivodni ideou bylo
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vytvofit pro nemocné s roztrouSenou skler6zou mozkomiSni centrum zajiSt'ujici
komplexni a kvalitni péci. To je mozné komplexni léEbou na nejvyssi urovni, ktera je
zajistovana specidlné vySkolenym tymem zdravotniki v dastojném a potiebné
vybaveném prostfedi, a déale informovanosti nemocnych o nemoci samé, jeji 1écbé
amoznosti, jak s ni kvalitné Zit. Dnes je po celé republice 15 specializovanych RS
center. Stile vSak nejsou dostatecné finanén¢€ podporovana, aby mohla plné poskytovat
pacientim komplexni 1écbu, zahrnujici fyzioterapeuty, psychoterapeuty, socidlni
pracovniky a dalSi odborniky, jak tomu je ve vyspélych zemich. Z prostfedka
Nadaéniho fondu IMPULS jsou v téchto centrech hrazeny 1écebné piistroje a pomicky
pro rehabilitaci (pohyblivy chodnik, rotoped) a dalSi chybéjici vybaveni (pocitac,

infuzni kiesla, polohovaci ltzka...). (Multiplesclerosis, online, 2016).

3.7.5 Sdruzeni mladych sklerotiki

Sdruzeni mladych sklerotikl je pacientskd organizace, jejiz ¢innost mé za cil
zkvalitnéni Zivota lidi s roztrouSenou skler6zou. Je zaméfena piedev§im na nové
diagnostikované pacienty, mladé, a to nejen vékem, ale hlavné duchem a piistupem
k Zivotu. Mezi jejich cile patii usnadnit nové diagnostikovanym vyrovnat se
s chronickou nemoci a motivovat je k aktivnimu pfistupu. Poskytovat piistup
k ovéfenym informacim o RS, a provozovanim internetového féra umoZznit sdileni
individudlnich zkuSenosti a praktickych rad. Potfadat rizné akce se sportovnim,
kulturnim a spoleCenskym programem, a zapojit tak vSechny aktivni pacienty do
zlepsovani kvality Zivota s RS. Podilet se na zlepSeni podminek a mozZnosti pacientt.
Popularizovat aktivni Zivot s roztrouSenou skler6zou Siroké vetejnosti (Mladisklerotici,

online, 2015).
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4 METODOLOGICKA CAST

V nésledujici kapitole se jiZ budu zabyvat piipravou empirického Setfeni.
V uvodu kapitoly nejprve uvedu cil vyzkumu a vyzkumné otazky. Dale se budu zabyvat
volbou metody vyzkumu a vyzkumnymi strategiemi a také technikou sbéru dat
avybérem vzorku. Ddle uvedu duleZitou cast tohoto tuseku prace a tou je
operacionalizace dil¢ich vyzkumnych otazek. V zavéru této Casti navrhnu konkrétni

nastroj vyzkumu — osnovu scénaie rozhovoru.

4.1 Cil vyzkumu a vyzkumné otazky
Cilem mé bakalarské prace je: zjistit, do jaké miry RS ovliviluje partnerstvi —
manzelstvi osob nemocnych roztrousenou skler6zou.
Pro ucely mé prace jsem stanovila nasledujici dil¢i vyzkumné otazky.
1: Zjistit vliv RS na osobni a socidlni fungovani nemocného.
2: Vliv RS na situaci rodiny/péru.
3: Zjistit hlavni pfi€iny rozpadu partnerstvi u osob s RS.

4: MoZnosti intervence ze strany socialniho pracovnika.

4.2 Volba metody vyzkumu a vyzkumné strategie

Vzhledem k povaze tématu, kterému jsem se rozhodla vénovat ve své bakalarské
praci a cili své prace — odpoveédet na vyzkumnou otazku a dil¢i vyzkumné otazky, se mi
jevilo jako nejlepsi rozhodnuti vyuzit kvalitativni vyzkumnou strategii. Kvantitativni
vyzkum by mi daval v mém piipad¢ pouze omezené moznosti ziskdvani dat. PouZitim
této vyzkumné strategie by mohlo dojit k tomu, Ze nckteré informace, které jsou
dalezité, nevyjdou na povrch. K naplnéni cile mé prace, je nutné ziskat osobni
zkusenosti osob s roztrousenou skler6zou, vyzaduje tedy hlubsi poznani problému. Na
druhou stranu si uvédomuji, Ze zaméfeni mé prace je velmi osobni a citlivé a pro

nékteré osoby mize byt t€Zké na toto téma hovofit.

4.2.1 Kbvalitativni vyzkum

Jak piSe Disman, kvalitativni vyzkum lze definovat jako nenumerické Setieni
a interpretace socidlni reality. Cilem tohoto vyzkumu je odkryt vyznam informaci, které
jsou nadm sdé€lovany. Jednim z rozdili mezi kvantitativnim a kvalitativnim vyzkumem

je, Ze skrze kvantitativni vyzkum ziskdme omezeny rozsah informaci od velkého
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mnozstvi jedincd. Oproti tomu z kvalitativniho vyzkumu lze ziskat velké mnoZstvi dat
z malého mnoZstvi jedincd. Také oproti kvantitativnimu vyzkumu je zde silnd redukce
poctu sledovanych jedincii a generalizace na populaci je velmi obtizna, ¢asto dokonce
nemozna. Také cile obou vyzkumii se razni. Kvantitativni vyzkum si klade za cil
testovani hypotéz, kvalitativni vyzkum oproti tomu usiluje o vytvareni novych hypotéz,
nového porozumeéni a vytvareni teorie. V kvantitativnim vyzkumu se snazime ziskat co
nejvice dat a nalézt v nich struktury a pravidelnost, které v nich jsou. Kvalitativni
vyzkum uziva induktivni logiku, tedy patrd po jakékoli struktufe, kterd se nachazi
v proménnych v oblasti, o kterou se zajima (Disman, 2005, s. 286, 287).

Hendl dodava, Ze prace kvalitativniho vyzkumnika je mozné pfirovnat k praci
detektiva. Vyzkumnik béhem své ¢innosti vyhledava co nejvice informaci, které vedou
k co nejpfesnéjSimu osvétleni vyzkumnych otazek, pti¢emZz vyuzivaji deduktivni
1 induktivni z4veéry. Béhem své prace se vyzkumnik seznamuje s mnoha novymi lidmi
apracuje ptimo v terénu. Sbér dat a jejich analyza v tomto vyzkumu, se oproti

kvantitativnimu vyzkumu, odehrava v del$sim ¢asovém tseku (Hendl, 2016, s. 45).

4.3 Metody sbéru dat

Data, kterd budu potfebovat pro zpracovini vyzkumného problému, jsem se
rozhodla ziskat prostfednictvim narativniho rozhovoru, ktery v néasledujicich fadcich

teoreticky vymezim.

4.3.1 Narativni rozhovor

Ve svém vyzkumu jsem se rozhodla jako metodu k ziskdvani dat pouZzit
narativni rozhovor. Jak piSe Hendl vychozim bodem pro vyuZiti tohoto rozhovoru je
urcita skepse vii€i Sanci vyzkumnika porozumét zkuSenostem jedince prostiednictvim
schématu otazka-odpovéd’. Pii tomto rozhovoru je subjekt vyzvan k volnému
vypravéni, bez toho aby mu byly poklddany standardizované otazky. U tohoto
rozhovoru se vychézi z ptredpokladu, Ze u daného subjektu mohou existovat vyznamové
struktury a udélosti, které by se v pribéhu cileného dotazovani nemusely objevit.
U narativniho rozhovoru vyzkumnik urcuje pfedmét vypravéni a zaroven se snazi najit
takovy subjekt, ktery je schopen vypravét. Faze tohoto rozhovoru jsou: stimulace,
vypravéni, kladeni otazek pro vyjasnéni a zobecnujici otazky (Hendl, 2016, s. 180).

Hlavnim diivodem pro vybér této metody je fakt, ktery byl jiZ zminén vyse.

Myslim si, Ze pokud bych vedla rozhovor tim zplisobem, ze bych kladla
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standardizované otazky, mohlo by se stit, Ze by mi mohly uniknout velmi dtlezZité
souvislosti, které by mohly tfeba i zdsadnim zptsobem ovlivnit cely vyzkum. A to tim
spiSe, kdyz predmétem vyzkumu je tak citlivé téma, jakym jsou mezilidské a rodinné
vztahy. Ty byvaji Casto tak slozité, zZe je velmi tézké si pfedem pfipravit otazky, které
by dokéazaly obsidhnout celou problematiku. Vzdy zde miiZe byt ,.néco®, co celou
strukturu ovliviiuje, a mné to v mych otdzkdch nemusi napadnout. Tomu se snaZim
predejit tim, Ze danou osobu nechdm na dané téma zcela voln¢ hovofit. Narativni
rozhovor se mi tedy zda byt nejpiijatelnéjsi a zaroven nejefektivnéjsi metodou pro moji

praci.

4.4 Vybér vzorki

Zkoumanou jednotkou v mé bakalafské praci je dopad roztrousené sklerézy
mozkomiSni na partnerské a mezilidské vztahy osob s timto onemocnénim. Zdrojem
dat, tedy jednotkou zjistovani je Sest osob, kterym byla diagnostikovana roztrouseni
sklerdza.

Vybér osob, které jsem oslovila pro sviij vyzkum, nebyl nahodny. Naopak jsem
se rozhodla vyuzit zdmérného vybéru, ten mi umoZiuje vybirat takové piipady, které
jsou bohaté na informace, které nasledné vyuZziji pro zkouméni problému do hloubky.
Diky témto zdrojim dat jsem mohla ziskat takové informace, jeZ co nejvice souvisi

s cilem prace. Zamérny vybér byl zalozen na nésledujicich principech:

1. Pro sviij vyzkum jsem vybrala $est klienti Domova sv. Josefa v Ziréi, ktery poskytuje
komplexni péci o lidi nemocné roztrouSenou sklerézou. Tento Domov je prvni
modelové a zatim stile jediné zaifzeni v Ceské republice poskytujici pééi lidem s timto

nevylécitelnym onemocnénim.

2. Dalsi princip vybéru je, Ze danid osoba méla v dobé&, kdy ji bylo diagnostikovana
roztrouSena skler6za, partnersky vztah ¢i byla v manzelském svazku. Tento vybér je
velmi dulezity, nebot moje bakalaiska prace je zaméfend na dopady roztrousené

skler6zy na partnerské a mezilidské vztahy osob s timto onemocnénim.

3. DalSim kritériem vybéru byla minimalni doba od stanoveni diagnozy, kterd Cini
u respondentli deset let. Tento vybér jsem zvolila z toho diivodu, Ze nastup onemocnéni

je u respondentt velmi riizny, jak jsem uvedla v teoretické ¢asti, vétSinou je to mezi 20.
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- 40. rokem, jsou ale zndmy 1 pfipady, kdy byla tato nemoc diagnostikovina
u patndctiletych a naopak 1 u padesatiletych. Tedy provést vybér na zdklad€ v€ku nebyl
mozny. Proto jsem se rozhodla provést vybér dle doby stanoveni diagndzy, deset let se

mi jevi jako doba, za kterou se dopad roztrousené sklerdzy na vztahy mize projevit.
4. Poslednim kritériem vybéru je pohlavi respondentli. Ve své prici jsem provedla

rozhovor se tfemi Zenami a tfemi muZi. Zamérem tohoto vybéru bylo alespon ¢astecné

zamezit zkresleni na zéklad¢ pohlavi a reflektovat zddouci genderovou vyvazenost.
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5 VYZKUMNA CAST

5.1 Prubéh sbéru dat

Prubéh sbéru dat probihal nasledujicim zpisobem. Nejprve jsem kontaktovala
pani stani¢ni sestru Domova svatého Josefa. Tu jsem jiz znala z praxe, kterou jsem
v Domov¢ absolvovala. Nejprve jsem ji strucné seznamila s tématem své prace a s cilem
svého vyzkumu. Poté jsem ji sdélila kritéria vybéru respondentii a nasledné jsem ji
pozadala, zda by bylo mozné v Domové¢ provadét rozhovory s klienty. Po kladné
odpovédi jsme se jiz domlouvaly na konkrétnich rozhovorech s vybranymi
klienty/klientkami Domova.

Rozhovory, které jsem s klienty vedla, trvaly v priméru ¢tyficet minut, se dvéma
7enami trval rozhovor témé&f hodinu. Zadny z oslovenych respondenti mi neodmitl
nahravani na mobilni telefon. S respondenty jsem vedla dlouhé, hloubkové rozhovory,
v nichZ jsem se ja, jako tazatel, snazila sehravat co nejmensi roli. Mym hlavnim cilem
bylo zejména udrZet tok vypraveni respondenta a do jeho odpovédi, zejména ze zacatku
nezasahovat. To zejména proto, aby respondent nenabyl pocitu, Ze musi svoje odpovédi
n¢jak redukovat, ¢imz by mohlo dojit i k redukci dat, které by mohly byt dilezité pro
vyzkum. Rozhovor zacinal tak, Ze jsem danému dotazovanému ¢lovéku vysvétlila téma
a jeho vyznam a kratce jsem se pfedstavila, abych podpofila vzajemnou divéru. Pak
jsem dotazovaného pozadala, aby zacal své vypravéni. VéEtSinou jsem je o vypravéni
Zéadala touto formulaci: ,,Chtéla bych Vas poprosit, zda byste mi mohl/la povidat o svém
Zivoté, zejména pred a po nastupu nemoci az do této chvile.”” Také jsem se snazila
zduraznit, Ze respondent nemusi se svymi odpovéd’mi pospichat, Ze jsou pro m¢ dilezité
1 podrobnosti a Ze mame na nas rozhovor tolik Casu, kolik budeme potiebovat. Nasledné
jsem nechala daného Clovéka vypravét. Na blok jsem si znamenala okruhy, na které
bych se chtéla poté, co respondent ukonci své vypravené, doptat. VétSina respondenti
se o svém Zivoté rozpovidala tak, Ze jsem je nemusela nijak povzbuzovat ¢i zasahovat.
Kdyz respondent dokoncil své vypravéni, dotazovala jsem se na oblasti, kterym jsem
bud’ nerozuméla, a chtéla jsem je pro mé vlastni pochopeni dofict ¢i jsem se o néjaké
oblasti chtéla dozvédeét vice.

Abych snizila riziko zkresleni vypovédi zplisobeného moji piitomnosti, snazila
jsem se u kazdého zrozhovort, ktery jsem vedla, dodrzet stejné podminky pro
rozhovor. Usilovala jsem o to, aby kazdy z respondentli m¢l stejny klid na dotazovani.

S pani stani¢ni sestrou jsme na rozhovory vyhradily mistnost v Domové¢, kam béhem
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povidani nikdo nechodil a tim respondenta neruSil. Stejné podminky jsem chtéla
zachovat i v tom, abych kaZzdému z respondentt predstavila vyzkum ve stejném duchu
a pokud mozno stejnymi formulacemi.

Prvni tfi rozhovory jsem provedla vjeden den za sebou. Snazila jsem se
pfistupovat ke kazdému rozhovoru, jako by byl mym prvnim rozhovorem. Slo mi o to,
aby ptedeslé vypovédi ziskané béhem rozhovoru co nejméné ovliviiovaly nasledujici
rozhovor, tim co jsem si zapamatovala a odnesla srozhovori piedchéazejicich.
Vychézela jsem z toho, Ze pokud budu do rozhovoru vstupovat co nejméné a provedu
analyzu az urcitého poctu rozhovort, bude moje poznani dopadi na partnerské vztahy
mnohem vice ukotveno v realité.

Poté, co jsem provedla prvni tfi rozhovory, zacala jsem se zabyvat jejich
analyzou. Cilem této analyzy bylo piedevsim ziskat trochu piedstavu o dopadech a také
zmapovat témata, kterd se v rozhovorech objevila a tak vytvofit jakousi strukturu, podle
niZ povedu dalsi rozhovory.

Nejprve jsem si rozhovory, nahrané na mobil, n¢kolikrat za sebou pustila
a béhem toho jsem si udé€lala né€kolik poznamek, které se mi v tu chvili jevily jako
nejdilezitéjsi. Poté jsem kazdy rozhovor piepsala do pocitace, vytiskla jej a nasledné
kazdy z nich nékolikrat procetla. K vytiSténému textu jsem pfidala dal§i poznamky,
protoZe po precteni daného textu se mi rozhovory jevily podstatné jinak, nez tomu bylo
pii jejich poslechu. Téchto poznamek v kratkém case hodné pribyvalo, protoze tim, jak
jsem text opakované Cetla, jsem v ném objevovala stile nova a nova témata. Nakonec
jsem vSechny poznamky z poslechu pfidala k tiSt€énému textu, tyto poznamky jsem jesté
doplnila o poznamky, které jsem si zaznamenavala béhem rozhovoru.

Dalsi tfi rozhovory se jiz vedly v trochu jiném duchu. ProtoZe to, co jsem
z poslechu a ¢teni dozvédéla, vZdy trochu ovlivnilo rozhovor néasledujici, tim dochéazelo
1 ke zméné mého chapani dopadu nemoci na partnersky/manzelsky Zivot. Jakmile jsem
méla i zbylé tfi rozhovory hotové, tedy poslechnuté a nasledné prepsané v pocitaci, stal
pifede mnou velmi tézky ukol. Pied sebou jsem méla v Cisté podobé vypovédi vSech
respondentl. Rozhovory jsem piepisovala piesné tak, jak jsem je slySela, neprovadé¢la
jsem Zadné korektury, abych zachovala co nejvice autenti¢nost vypovédi respondenta,
ktera vedle mluveného slova poskytuje kli€ k pochopeni zkuSenosti daného
respondenta. Vedle toho jsem méla poznamky, které jsem si délala béhem Ccetby,
poslechu a rozhovoru. To vSe jsem se snaZila dat dohromady a analyzovat to. Nejprve

jsem si opét prepsané rozhovory precetla a poté jsem piesla k oznaCovani jednotlivych
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témat, ktera vysla najevo béhem rozhovoril. Zatrhavala jsem bud’ celé véty nebo souvéti
nebo naopak jenom ¢4sti vét a ty jsem si oznacila jednim nebo dvéma slovy. Divodem
bylo, abych poznala, o jakém tématu respondenti mluvili.

Nésledné jsem piesla ke kodovani. Vzdy zaleZelo na vyznamu, ktery slova, véty,
souvéti €i celé odstavce nesly. Jakmile jsem méla témata ve vSech rozhovorech
oznadend kody, zadala jsem &ist jen to, co se skryvalo pod jednotlivymi kédy. Cetla
jsem tak velkou tadu hypertextd, slozenych ze vSech rozhovora. Kazdy text byl jinak
dlouhy, vzdy zaleZelo na tom, kolik citaci jej tvofilo a kazdy byl pouze o jednom
tématu. Teprve v tu chvili jsem zacinala chdpat témata zrozhovord, zacinaly mi
vystupovat vyznamy jednotlivych témat. Citace poskladané podle témat za sebou
z jednotlivych rozhovorti mi poskytly porozuméni toho, co bylo ukryto za slovy, které
pouzivali respondenti, kdyZ povidali o svém Zivoté¢ s roztrousenou skler6zou a jejimi
dopady na partnersky ¢i manzelsky Zivot.

Po kdédovani jsme ptesla do ¢asti, kdy jsem provadéla nicrtek za nacrtkem, a to
az do té doby, nez mi informace alespoil trochu do sebe zacaly zapadat. Tyto nacrtky
jsem stile dokola preorganizovavala, dokud jsem nedosla k bodu, kdy jsem citila, Ze
chépu, co respondenti svymi vypovéd'mi sd¢lovali, jaky byl vyznam, ktery byl ukryty
v jejich slovech. Béhem nacrtkli jsem samoziejmé usilovala o to, aby to, co nacrtavam,
bylo co nejvérnéjSim obrazem toho, jak mi dopady roztrousené sklerdzy na jejich
partnerské vztahy li¢ili respondenti.

Schémata jsem délala pomérn¢ dlouhou dobu, protoZe soubéZng s tim, jak jsem
nacrtky provadéla, zacinala jsem jim vice a vice rozumét. Stile jsem se drZela
myslenky, Ze pokud nedokaZu tyto nacrtky pochopit, nedokazu je pak ani popsat. Kody,
moje poznamky z rozhovorti a citace jsme stdle dokola pierovnavala, dokud v mych
ocich vSe nezapadlo do sebe a neodpovidalo tomu, co jsem pii rozhovorech
s respondenty vnimala. Tato C¢ast se mi jevila opravdu velmi téZka, nebot’ kazdy
sebemensi prvek pieorganizoval vztahy v celé struktufe a to tak, Ze s kaZzdym novym
kédem, ktery jsem do struktury zakomponovala, proménilo celé schéma.

Prvky, které do sebe jesté pred chvili zapadaly, jsem s kazdym novym kdédem
vidéla ve zcela jiném svétle, Casto vyvstal jiny, pfedtim nevnimany vyznam. A ja jsem
tedy musela celé schéma preskladat a tim jsem vytvafela nové a nové schéma.

Jakmile jsem tuto, dle mé zkuSenosti nejtézsi ¢ast vyzkumu dokoncila, bylo
nutné toto vysledné schéma promeénit v text. Na jedné strané jsem musela citace a kody

slucovat tak, aby spolu co nejvice logicky souvisely nebo si naopak odporovaly. Tedy,
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aby mezi nimi byl vztah. V této Casti jsem si uvédomila, Ze psany text neni obrizek, ve
kterém je mozné sledovat vzdjemné vztahy mezi kédy, a presto jsem chtéla tyto
naértnuté vztahy né&jak uchopit a piiblizit. Casto mi k tomu chybéla slova. Musim
upifimné uznat, Ze i kdyZ jsem se snazila, jiz pfi pteCteni prvnich knih o roztrousené
skler6ze a jejim projevim a také na zdkladé vySe zminéné praxe v Domové svatého
Josefa v Zir¢i, kde jsem s lidmi hovofila, se mi hlavou honily odpovédi na vyzkumnou
otazku této prace. Také bych lhala, kdybych tvrdila, Ze jsem do rozhovort $la zcela bez
nazoru na danou véc. Na zdklad¢ praxe jsem méla urcité povédomi o dopadech
roztrouSené skler6zy na partnerstvi ¢i manzZelstvi osob s timto onemocnénim. Vysledné

zjiSténi mé v§ak v mnohém velmi piekvapilo.

5.2 ZjiSténi a jejich interpretace
5.2.1 Socialni fungovani nemocného

Vyzkum ukézal, Ze socidlni fungovani bylo zasadn¢ ovlivnéno predevsim tim, Ze
vSichni dotazovani kratce po zjisténi diagnézy byly nuceni odejit ze svého zaméstnani
a prejit na invalidni dichod. V odpovédich se ¢asto opakoval tento jev: hned po zjisténi
diagnézy se dotazovani snazili svoji nemoc tajit pred spolupracovniky, pfedevs§im pied
zamestnavatelem z divodu obavy ze ztraty zaméstnani. S postupujici nemoci vSak
nebylo mozné ptfiznaky nemoci tajit a ve vSech pfipadech nebyl zaméstnavatel schopen

podminky upravit tak, aby dana osoba mohla pokracovat ve vykonu svého zaméstnani.

»Svoji prdci jsem milovala, hlavne lidi, ktery jsem tam potkdvala, byli jsme
super parta, velkd sranda. Zpocdtku mi zas tak strasné nebylo, takZe nebyl problém do
prdce chodit, pak to bylo horsi, byla jsem hrozné unavend. Zensky v prdci se mé casto
ptaly, co se mnou je, nechtéla jsem jim to Fict. Pak to ale neslo. Sla jsem teda za nasi
vedouct a vSechno jsem ji Fekla. Rekla mi, Ze ji to moc lito, ale Ze nemd prdci, kterou by
mi mohla nabidnout... *

,,No prdce, ze zacdtku to Slo tam chodit, pak uZ ne. Popravde jsem necekal, Ze
bych tam mohl delat. Vite, v moji prdci je dileZitd sila a tu jsem postupne ztrdcel. Ale
snazil jsem se tam ziistat co nejdyl, prece jenom chodil jsem tam rdd, tak jsem to nikde
neroztruboval, nikomu po tom taky nic nebylo, Zejo. Pak jsem ale uz teda musel zajit za

mistrem. Védeél jsem, co mi asi rekne. “
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,Odchod mé mrzel, protoZe pribyl cas na mysleni po case na nemoc a jeji
projevy, a to mi nahdnéelo strach. Ale vedeél jsem, Ze to je sprdvné, protoZe moje prdce
byla hodné ndrocnd, predevsim fyzicky. Proto jsem s ozndmenim své nemoci dlouho
cekal a ozndmil to asi za pul roku, co jsem se to dozvédel. Byvali kolegové mé hodné

litovali, a to mi moc nepomdhalo, abych pravdu rekl.

5.2.2 Partnerské vztahy

Z provedené analyzy vyplynulo, Ze vlivem postupujici nemoci se velmi zasadné
meéni rovnovaha mezi partnery. Dokud jsou oba partnefi zdravi, vSe je vice vyvazené.
Nemoc tuto rovnovahu zasadné¢ zméni, protoze jejim vlivem se ze zdravého jedince
stava jedinec oslabeny. Dojde tedy ke zméné zabéhnutého rytmu paru.

., Postupem casu, jak se nemoc rozvijela, stdvala se manzelka spis opatrovnici
ne? manzelkou. Ale protoZe je zdravotni sestra, chovala se ke mné jako v nemocnici, coz
mé vytdcelo. Necitil jsem se jako manZel, jd jsem nemohl nic délat a ona musela
vSechno.

,, Hlavne mé mrzel pohled na manZelku, kterd se po dlouhé prdci musela venovat
jeste mne. Vidy mi pomdhala, ale vedel jsem, Ze toho md uZ dost. A jd se na to musel
koukat a nemél moZnost ji nijak pomoci, nebylo a neni jak.

,Po case mi vadilo, Ze jsem financné zdvisld na svém manZelovi a jesté to
vedomi, Ze se to nikdy nezmeni, ba spiSe jen zhorsi. On mél najednou na starosti
vSechno, i to, co jsem méla vidycky na starosti jd: domdcnost, déti, finance. Videla
jsem, Ze je toho na néj najednou moc. “

Ve vyzkumu jsem zjistila, Ze respondentiim nejvice vadila zména role z partnera
na pacienta. Z domécnosti se stala peCovatelskd mistnost a Zivot paru a celé rodiny se
jakoby zastavil a zacentroval se pouze jednim smérem: 1écba a jak dal.

,, Vite, postupem casu uZ jsem byla alergickd na rozhovory o mé nemoci, jakoby
vSichni zapomnéli na to, co mé zajimalo predtim, o cem jsme se spolu bavili. Jako by
byla dileZitd jen ta nemoc a nic jiného. Potrebovala jsem se spi§ odreagovat,
zapomenout, odvést pozornost jinam. Hlavné moje matka se nedokdzala bavit o nicem
jiném, pordd mé litovala, to mé vdazné stvalo!“

,, VSeobecné se pohled rodiny na mé zmeénil. Ze zacdtku mé hodné navstévovali
a snaZili se mi pomoct. Mné prislo, Ze jsem na obtiz a pridéldvam jim zbytecnou prdci,
pordd to samé a dokola. Vite, bavili jsme se pordd o tom samém, Zddnd radost, nic

g

nového, dost mé to vytdcelo. Jd prece nejsem ta nemoc, jd myslim pordd jako predtim.
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»ManZel spatné nesl péci o mou osobu, nedélalo mu dobie se na mé jen divat
nebo mi to aspon tak pripadalo. Moc se se mnou nebavil, nezajimal se o mé jako
o0 osobu, ale jen o to, jestli néco nepotiebuju. Tehdy jsme na tom financne hodné dobre,
pldanovali jsme si spolecnou dovolenou v Thajsku, Ze tam strdavime néjaky cas, klidné
i delst, a spoustu jinych véci. To uz ale bylo pasé.

VSichni dotazovani uvadeéli, Zze vlivem nemoci se méni hodnoty obou partnerd.
Do vsSeho vstupuje nejen nemoc, ale stejné tak i otidzka, jak bude vypadat jejich
spolecny Zivot v budoucnosti a také, a to velmi vyrazné, ekonomicky faktor.

»Budoucnost se ted resit nedd. S téemi penézi se dd jen preZit, abych vdm rekl
pravdu. Ted mé zajimd jen, to co je ted, nic vic. KdyZ? si vezmu, co vsechno jsem delal
predtim, je miij Zivot chudsi. Ale zase jsem klidnéjsi, aspon mné to tak prijde, neresim
kraviny. “

., Financni situaci jsem nesla velmi Spatne. Cely Zivot jsem si vydéldvala slusné
penize a nebyla zdvisld na svém manZelovi. Délalo mi proto problémy si o penize
manZzelovi Fikat a on na to nebyl zvykly.

,No, pak se mi zddlo, Ze se Zivot zastavil. Bylo to hrozné téZky, co délat,
popravdeé jsem nevedela, jak ddl. Ze zacdtku jsem méla hodné odhodldni, pak jsem ho
postupné ztrdcela. Nevidéla jsem Zddny pevny bod v budoucnosti, co budu délat, jak to
s ndmi bude, co deti? “

Z vyzkumu také vyplynulo, Ze nemoc zdsadn¢ méni osobnost nemocného.
Nékteti respondenti ptipoustéji, Ze se v partnerském vztahu naopak chovali trochu
sobecky a vyZadovali od svého partnera nepfimétenou péci.

,Chvili jsem se choval jako blbec, postupné se snaZim se s tim vyrovnat. Doktori
Fikali, Ze se s tim musim naucit Zit — tak Ziju.

,»Hodné mé to zmeénilo. U7 nejsem schopny vykondvat sporty, co jsem miloval,
protoZe to prosté nezvldddm. Pusobim ted’ i hodné smutné, rikaji mi to ostatni. Takovy
Jjsem nebyval.

., Rekla bych, Ze se celkove zmenil miij vztah k manzelovi, dost jsem se do sebe
uzavrela. NemiiZu se tedy divit, Ze si manZzel nasel milenku.

M¢ vyzkumné Setfeni ukazalo, Ze zvladiani nemoci funguje 1épe tam, kde byl
vztah po celou dobu trvani spolecného Zivota hezky a po vSech stranach funkcni. Pokud
k nemoci doSlo v obdobi partnerské krize, je zpiisob fungovani rGzny. Na feSeni

spolecnych partnerskych problémii nezbyva tolik ¢asu a partnefi se navzdjem oddaluji.
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wMeéli jsme a mdme spokojené manZelstvi, takZe se toho zase aZ tak moc
nezmenilo — zatim.

,Myslim si, Ze manZelce miZu ditvérovat. Neni to osoba, kterd by jen tak pri
takovy teéZkosti odesla pry¢ a nechala mé v tom. Ve vztahu se ale uZ neusmivdame, moc
na to ani neni ndlada, takZe jsme oba takovd klubka nervii.

,»S manzelem jsme méli celkem vyvdZeny vztah do té doby, neZ se nemoc naplno
projevila. Hodné jsme se s manZelem odcizili a postupné jsme se tiplné odloucili.

Moje vyzkumné Setfeni ukdzalo zajimavy fakt. Zvladani postupné zhorSujici
nemoci bylo u mnou dotazovanych osob rizné. Manzelstvi a partnerstvi u part, kde
roztrousenou skler6zou onemocnéla Zena, se u vSech mnou dotazovanych respondentti
rozpadla, tedy doslo k rozvodu. Pokud ale onemocnél muz, partnerstvi a manzelstvi se
podafilo udrzet.

,» Pro¢ bych mél od manZelky odchdzet, kdy? jsem ji slibil, Ze s ni budu v dobrém
i zlém. ManZelka to md stejné.

,,Neni to lehké, naopak. Omezujici a stresujict, ale pordd je to moje Zena.“

., KdyZ jsem se o rozvodech bavila s dalsimi Zenami v Domové, rikala jsem si, Ze
nejsem vyjimka, bohuZel.

Dotazované Zeny se shodovaly v tom, Ze vidi jako hlavni pfi¢inu rozpadu vztahu
fakt, Ze svého partnera jako Zeny jiz dostatecné nepfitahuji a po sexudlni strance je
neuspokojuji. Zrozhovori vyplynulo, Ze po case velmi silné citily, Ze jejich
muZ/partner chce Zit se zdravou osobou.

»Nedivim se manZelovi, Ze uZ ho na voziku nepritahuji... Je to jesté celkem
mlady chlap a md Zivot pred sebou. “

, KdyZ si to tak zpétné vezmu, celkem ho chdpu, se mnou by nemeél Zddnou
budoucnost, i kdyZ mé to mrzelo. On na tu péci o mé moc nebyl, pak uZ se moc se mnou
ani nebavil. Pak se mi to jesté vice zhorsilo a on uZ to vitbec nezvlddal. Vidéla jsem na
nem, Ze uz to takhle nepujde ddl, a potom si nasel milenku.

Mnohé Zeny své byvalé partnery v rozhovorech ,,omlouvaly* a vinu za rozpad
vzajemného vztahu davaly sob¢ a své nemoci a také piehnané potiebé po péci o jejich
osobu. Dotazované Zeny hovotily o tom, Ze jejich muZi si v prub¢hu jejich nemoci nasli
novou partnerku a zaloZili novou rodinu, nyni se nestykaji.

»lak on byl hodné na sporty, furt jsme nekam jezdili. V lété kola, v zimé lyZe.
Mné pak bylo hur a hur, on se o mé musel pordd starat a nezbyval mu cas na sebe.

Snazili jsme se to Fesit, to je jasny. Ale se mnou to moc neslo, pordd jsem byla unavend.
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Rikala jsem mu, Ze miiZe chodit sdm, ale nechtél. Pak se najednou odstéhoval, nasel si
Jjinou Zenu. Popravde se mu nedivim, se mnou by to nebyl moc Zivot.

»ManZel si nasel mladou a zdravou milenku a pozdéji s ni i zaloZil novou rodinu.
UZ jsem ho nekolik let nevidela. Je mi lito, Ze to takhle dopadlo. Myslim si, Ze kdybych
neonemocnéla, bylo by vsechno v pohode. Meli jsme krdsny vztah, ale chdpu, Ze nechtel
strdvit zbytek Zivota se mnou.

Naopak dotazovani muzi se ve svych vypoveédich shodovali v tom, Ze citi, Ze
nemoc jejich vztah upevnila. Vzajemna vazba mezi partnery se posilila, potiebovali se
vice a projevy vzajemné lasky se zvySovaly.

»INéco mné ta nemoc dala — trdvime spoustu ¢asu spolu — konecné.

, Vim, Ze ji muiZu stoprocentne verit. Je to vlastné ukazatel pevnosti naseho
manZzelstvi.

., Nds vztah byl hezky jesté pred nemoci, potom kdyz jsem onemocnél a bylo to
horst, byla se mnou. Prijde mi, Ze spolu trdvime vic casu. Byly teZkosti, to je jasny, ale
moje Zena vSechno zvlddla. A bylo toho hrozné moc, prdce, déti, a k tomu jd a ta moje
nemoc, moc jsem ji nepomdhal, neslo to. Ale néjak jsme to zvilddli a rekl bych, Ze jsme si

mnohem bliZ. “

5.2.3 Vztahy s détmi

Vyzkumné Setfeni ukdzalo, Ze velmi problematicky je pro nemocného vztah se
svymi détmi. Mnozi dotazovani uvadi, Ze pro své d¢ti prestali byt autoritou, necitili se
jako rodici a shodovali se na tom, Ze méli pocit, Ze se za n¢ jejich déti stydi. Se svymi
détmi se velmi mélo stykaji a jejich vztahy jsou problematické.

, Nechtél jsem, aby na mé koukali jako na exota — museli jsme si pohovorit
a vysvetlit si pojmy. Nesndsim hlazeni apod. Ale videl jsem, Ze to ode mé moc neberou,
pordd jsem po nich néco chtél, mély to se mnou teéZky, velky starosti. Ted’ mé Stve, Ze mé
dcery navstevuji jen hrozne mdlo, jsem casto sam, jen se Zenou. Je o mé postardno, to
jako jo, sluzby funguji, ale jsou to pro mé vlastné cizi lidi, chybi mi moje deti. “

»KdyZ jsem synovi nabidla, Ze se pro ného stavim s vozikem, nechtél. Kdyz jsem
se ho ptala proc, Fikal mi, Ze pujde radsi sam. Myslim, Ze se za mé stydi. Md to se mnou
tezky, nedokdZu fungovat jako normdlni rodic, proto mu moznd aZ moc véci odpoustim,
a pak mi odsekdvd. Je to tezky.

., Dcera péci nezvlddd, je nervozni. Druhd si asi mysli, Ze kdyZ md ta druhd dim,

musi se starat. Celkove se vztahy i mezi nimi zhorsily. Jd uZ jim nic Fict neumim,
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neberou me. Citim se na obtiz. MuZe nemdm, radsi si sluzby zaplatim nebo pujdu do

tistavu, nechci pridéldvat potize.

5.2.4 Socialni prace s lidmi s roztrousenou sklerézou

V uvodu této Casti interpretace dat bych rada uvedla péar slov, které by bylo
mozné oznacit, jako jisté poselstvi, jez v sob& socidlni prace skryvd pro osoby
s roztrouSenou skler6zou.

wJsou pro mé hrozné duleZité, ddvaji mi hrozné moc, potkdvam lidi, nejsem
sama, mdm si s kym popovidat a nemdm pocit, Ze bych obtéZovala. “

wJinak bych byla sama, takto potkdvdam aspon nejaké lidi, je mi tu dobre, doma
to uz neslo. Tady mdm pocit, Ze aspon trochu Ziju a nikoho neobtéZuju a nenudim se
doma. “

,»Manzelka si miiZe aspon chvili oddychnout, Ze jo a o mé je tu hezky postardno,
nemdm si na co stéZovat, je dobre, Ze jsou.

Z analyzy dat vyplynulo, Ze se mnou dotazované osoby domnivaji, Ze socidlni
pracovnik by nedokazal ovlivnit to, jakym zplisobem se vyvine budoucnost paru. Na
druhou stranu, vétSina z nich udava, Ze neméla o mozZnostech vyuzivani rdznych
moznosti socidlnich sluzeb pondti. Ze je nikdo o moZnosti jejich vyuZivani
neinformoval.

,Jd si myslim, Ze nds by uz nedokdzal zachrdnit nikdo. Bylo to mezi ndmi spatny,
moznd jsme mohli vyuZivat vic sluZeb, ale kolikrdt jsem ani nevédéla, Ze néjaky takovy
jsou, Ze jo ale i kdyby jsme je vyuZivali, Slo by to stejné do kopru.

wJestli by ndm mohl pomoci socidlni pracovnik fakt nevim, nenapadlo mé se
obracet na socidlniho pracovnika, jako jd si predstavovala, Ze takové véci ani neresi,
brala jsem to jako, Ze je to nase véc.“

,Rekl bych, Ze to, Ze jsme spolu s manZelkou tu nejhorsi fizi prekonali, bylo tim,
Ze jsme prosté chtéli, nebo jd nevim, asi by Vdm odpovédéla lépe ona. Ale socidlni
sluzby vyuZivame aZ ted’ neddvno, tak tii roky dozadu a jsem za to rdd, to jako jo,

manzelka si chvili odpocine.

5.2.5 Finance

Z mého vyzkumu vychazi, Ze pro osoby, které onemocnéli roztrouSenou
skler6zou je finan¢ni obohaceni vlastnim zapiiCinénim velmi téZko dosaZitelné,

zejména pfi a po progresy nemoci. Zajisténi dostatecnych financi je tedy velmi obtizné.
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Ze strany socidlniho pracovnika je tedy pomoc velmi Zidouci. Jedni se zejména
o pomoc béhem zafizovani davek a pomoc pii hospodafeni s penézi a také zajiSténi
odleh¢ovacich pobytii. VSichni dotazovani pobirali plny invalidni dichod a piispévek
na péci tretiho nebo ¢tvrtého stupné.

,,No tak jako, socidlni pracovnice od nds ve méste mi pomohla se zarizovdnim
ddvek a taky mi pomohla zajistit pobyt tady v Domove. Za to jsem vdiné hrozné vdecnd,
libi se mi tu, ze zacdtku jsem sem nechtéla, a ted’ se mi kolikrdt nechce ani domii. “

wJe fajn, Ze je tu nékdo na koho se muzu obrdtit. Jd jsem se k socidlni pracovnici
dostala tak, Ze ke mné domii chodila charita a ty mi Fekli, Ze by mi v moji situaci mohla
pomoct socidlni pracovnice a domluvili mi s ni ndvstevu, a kdyZ prisla, rekla mi
o0 moZnosti ddvek, ktery ted beru a taky o moZnosti pobytu v Zirci. “

,,Jd jsem nemél vitbec ponéti o tom, co bych mohl vSechno pobirat a kdo vSechno
by mi mohl pomoct a taky moji Zené, Ze jo, to je jasny, ty se to vilastné tykd jesté vic.
Pomohli mi hodné, penize, pobyt tady a celkové ten pristup. “

Vétsi polovina respondentit vidi velky vyznam v socidlnich davkach, které
pobiraji. V jejich situaci jsou pro n¢ velmi dileZité a jejich vySe velmi ovliviiuje jejich
Zivot a Zivot jejich rodiny.

,, Diky tem penéziim tu miZu byt a jsem tu rdd, takZe diky za né.

,Jd si nemiiu steZovat, samoziejme predtim jsme vydeldvala mnohem vic,
viastné fakt o mnoho vic, ale kdybych ty penize z ddvek neméla, byl by ten skok mnohem

vetsi, treba bych tu nemohla byt (v Domoveé).

5.2.6 Pobyt v Domové svatého Josefa v Zir¢i

VSichni respondenti se shoduji, Ze je pro n¢ pobyt v Domové velmi dulezity
ajsou snim po vSech strankdch spokojeni. Zejména respondentky, u kterych doslo
k rozpadu jejich manzelstvi, davaji pobytu v Domové mimotfddny vyznam, ceni si ho
a Casto ho doslova nazyvaji svoji novou rodinou.

,» To, Ze jsem tu, beru jako poZehndni, prijde mi, Ze tu mdm novou rodinu, jsem tu
Stastnd, fakt stastnd, vite, jd se doma vétsinou nudim, mdm Spatnou ndladu, a tak, tady
mdm kontakt s lidmi a program mi tu deld vdazné dobre.

,»Maminka md se mnou doma velkou prdci, jd jsem pak nastvand, Ze se o mé
musi starat a nevim, jak z toho ven, na pobyt tady se vidycky uz dlouhou dobu dopredu
tesim. Mamca si odpocine a jd se tu cejtim jako doma. Kdyby to slo, byla bych tu furt,

i nemoc se mi vidycky zlepsi.
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,Jd si Zivot bez tady toho Domova nedokdzu predstavit, v normdlnim svete, vite

Jjak to myslim, se prosté necitim. Tady jsem stastnd, celkové i veselejsi.

5.2.7 ZkuSenost se socialnimi pracovniky

Spatnd komunikace ¢&i jiné negativni aspekty prace socidlniho pracovnika
s klienty muze velmi Spatn¢ ovlivnit Zivot nemocného a tato skuteCnost se pak muze
celkové odrazit v ditvéfe v socidlni praci jako takovou.

VéEtsi polovina respondentll uvedla, Ze se béhem svého Zivota setkala se
socidlnimi pracovniky, se kterymi byla béhem jejich spoluprace velmi spokojena. Velmi
si vazi toho, Ze se k nim chovali ptételsky a profesionalné. A s problémy, s kterymi se
na n¢ obraceli, jim dokazali pomoci.

,,Pani X se ke mne chovala vdzné skvéle, vSechno mi zaridila a hezky se mi s ni
povidalo, tFeba jen tak, nespéchala, neméla jsem pocit, Ze ji obtezZuji.

, VI§ no, bylo super, Ze tu byl nékdo, s kym jsem si mohl povidat i o béZnym
Zivote, pan X je vdzné profik, skoro nic jsme nemusel delat, moc mi pomohl.

,,Jd jsem si pitvodné myslel, Ze socidlni pracovnik rest jiny véci, nevim, kde jsem
na to prisel, ale myslel jsem si, Ze resi jen deéti, vite, co myslim, hodné to bylo v televizi.
Ale moc mi pomohl, jsem rdd, Ze néco takovyho je.

Neékteii respondenti vSak pfiznavaji, Ze se setkali i1 s pfistupem, ktery
profesionalni nebyl. Setkavali se s povySenym, strohym a odmitavym piistupem.

,»Nebavili se se mnou viitbec o Zivoté, jen uirednicky veci, jako Ze, méla jsem pocit
jako Ze, ty ses nemocnej, s tebou se vic bavit nechci.

,» Pani X piisobila hodné arogantné, skoro se na mé ani nedivala, jen pocitac,
koukala na mé srkz prsty, Zddné otdzky, miij Zivot ji asi vitbec nezajimal. JeStéZe jsem se

pak dostala k pani' Y, to je uplny opak.

5.3 Celkové shrnuti analyzy dat, diskuze

Ve své bakalarské praci jsem si stanovila Ctyfi cile vyzkumu. V nasledujicich
fadcich ke kazdému z nich uvedu, k jakym vysledkim jsem ve svém vyzkumném

Setfeni v souvislosti s nimi dosla.

Cil 1: Zjistit vliv RS na osobni a socialni fungovani nemocného.
Z vyzkumu jasn¢ vyplynulo, Ze roztrouSena skler6za velmi vyrazné¢ zasahuje do

Zivota jedince, postupné se dotykd vSech sfér jeho Zivota. Ovliviiuje nejen moznost
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seberealizace v zaméstnani, kdy v drtivé vétSin€ piipadi musi nemocny opustit svoji
praci z divodii nemoZnosti upraveni pracovnich podminek. Ale zejména ovliviiuje
partnerské vztahy a celkovy chod rodiny. Je jasné, Ze zvladani nemoci, zejména pfi jeji
progresi je velmi obtizné nejen pro nemocného, ale také pro jeho partnera, na kterého je
vyvijen velky tlak. Vstup této nemoci do partnerstvi je z velké Casti o sile osobnosti,

o psychice a o lasce k tomu druhému.

Cil 2: Vliv RS na situaci rodiny/paru.

Pro mé velmi prekvapivym vysledkem vyzkumu byl fakt, Ze vztahy vSech Zen,
se kterymi jsem vedla rozhovor, se rozpadly. Pfesné opacny vysledek byl u mazi, tam
se vztahy podafilo udrzet. Mym moznym vysvétlenim tohoto vysledku je znamy
psychologicky fakt, ktery fik4, Ze Zena dokaZe ustat 1épe dlouhodoby stres. Muz zvlada
naopak 1épe kratkodoby stres. RoztrouSend skler6za je nemoc, kterd ma velmi Casto
dlouhodoby a zhorSujici se pribéh, pro muze muze byt tedy tézsi tento dlouhodoby stres
vydrzet. Dotazované Zeny hovotily o tom, Ze citi, Ze ony byly ve vztahu tim ,,tahounem
a drzakem®, na kterého se jejich partner spoléhal. Po tom, co ony vlivem nemoci jiz
nemohly tuto roli vykonavat, a véSkeré zaleZitosti, které méla na starost Zena, ptejdou
na né, tento tlak nevydrzi.

Vyzkum ukézal, Ze nemoc nemusi znamenat jen zkizu parnerského vztahu,
muze jej naopak posilit a prohloubit. Objevuji se nové vztahové a Zivotni hodnoty.
Dotazovani casto hovotili také o tom, Ze diky nemoci ziskali jakysi Zivotni nadhled,
pokoru a vnitfni moudrost, které by jinak v béZném Zivote nebyli schopni dosahnout. Po
fazi ,,Soku* se v nemocném zmobilizuji sily, o nichZ doty¢ny ani nevéd€l, Ze v sobé ma.

Velmi problematicky se jevi vztah nemocného roztrousenou skler6zou se svymi
détmi, setkdvaji se Casto s odmitavym postojem, kdy se déti nechtéji o svého rodice
starat ¢i se za ného stydi. Také z vyzkumu vyplynulo, Ze nemocny rodi¢ velmi

intenzivné vnim4, Ze nemuze byt svému ditéti ,,normalnim* rodi¢em a z tohoto divodu

svému potomku nekteré véci promine ¢i piehlizi.

Cil 3: Zjistit hlavni pFri¢iny rozpadu partnerstvi u osob s RS.
U mnou dotazovanych respondenti se rozpadla pouze ta partnertsvi
(manZelstvi), kde roztrousenou skler6zou onemocnéla Zena. Dotazované respondentky

davaly hlavni pfi¢inu rozpadu jejich vztahu tomu, Ze jako Zeny ptestaly byt pro svého

muze dost atraktivni a po sexudlni strance jim nebyly dobrymi partnerkami. Také casto
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uvadély, Ze k odcizeni dochazelo i kvili tomu, Ze vlivem nemoci nemohly se svym
protéjSkem sdilet aktivity a konicky, které pfed nastupem nemoci béZné spolecné
provozovali a které je v uritém smyslu spojovaly. Dotazované Zeny se tedy zrole
partnerky/manzelky dostaly do role nemocné Zeny, o kterou je tieba peCovat a se kterou
J1Z neni mozné vést takovy Zivot, na jaky byl partner zvykly. Dotazované Zeny Casto
uvadeély, Ze na svém partnerovi vid€ly, Ze vztah s nimi je necini Stastnym a Ze jejich muz
touzi po zivoté se zdravou Zenou.

Pro m¢ bylo lehce ptekvapivym zjisténim, jak dotazované Zeny vnimaly odchod
svého partnera. Velmi €asto svého muZe omlouvaly a jejich odchod davaly za vinu sobé
a své nemoci. Ani u jedné z dotazovanych Zen jsem nezaznamenala ndznak hnévu, spiSe

jsem vnimala, Ze Zeny maji pro jednani svého partnera pochopeni.

Cil 4: Moznosti intervence ze strany socialniho pracovnika.

Respondenti se domnivali, Ze socidlni pracovnik a socidlni sluZby nejsou
schopny ,,zachranit* vztah osoby s roztrousenou skler6zou a jeho partnerem. Pfesto je
jasné, ze socialni prace hraje v Zivoté nemocného velmi dilezitou roli. V nékterych
ptipadech dané osob¢ nahrazuje i rodinu a zprostfedkovava nemocnému jedinci socidlni
kontakty, které vlivem nemoci ztratil. Casto dotazovani hovofili o tom, 7e se zase citi
Stastni a mezi svymi lidmi, ktefi jim rozumi. Nevnimaji tak intenzivné svoji nemoc
a citi se byt ,,normalni*, protozZe zde jsou vSichni na relativné stejné tirovni.

Dtlezitost spoluprace socidlnitho pracovnika s jedincem s roztrouSenou
skler6zou se nachazi také v pomoci se zafizovanim déivek, které jsou pro tyto osoby
velmi dulezité, vzhledem k tomu, Ze vlivem nemoci nemohou pracovat a tim si zajistit
finance vlastnimi silami. Finance plynouci z davek tedy velmi pozitivné ovliviiuji Zivot

jedince a celé jeho rodiny.

Z mého vyzkumného Setfeni, kromé& vySe uvedeného, jasn¢ vyplynulo, Ze
nemocni roztrousenou skler6zou si ceni na spolupraci se socidlnim pracovnikem
predevsim jeho profesionalniho a lidského pfistupu a také komunikace, ktera se netyka
pouze nemoci a davek, ale i prostého hovoru o Zivoté. Myslim si, Ze tento vysledek
vyzkumu by mohl byt pro socidlni pracovniky velmi zajimavy, protoZe ukazuje, jak
mnoho zéleZi na nasem piistupu. Casto se totiz mizZe zdat, 7e nejdileZit&jsi je pro

klienta zajistit mu napiiklad davky a jiné véci, ale ve skutec¢nosti to, co lidem nejvice
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pomaha je naSe lidskost, naslouchani a upfimny zdjem. Velmi mé prekvapilo, Ze klienti
si zpusobu nasi komunikace v§imaji vice, nez se zda.

Za velmi zajimavy a ptinosny vysledek pro socidlni pracovniky povazuji zjiSténi
o tom, jaké predsudky o socidlni praci a socidlnimu pracovniku stile pietrvavaji ve
spole¢nosti. Povédomi o moZnostech socidlni prace je mezi lidmi stile rtizné. Velmi
Casto netusi, jak moc by jim v jejich situaci mohl pomoci a co vSechno je v jeho
kompetenci. V myslich lidi Casto velmi siln¢ zlstavaji zakofenéné mylné predsudky

o moZnostech a rozsahu jejich prace.

5.4 Limity vyzkumu

Jako velmi determinujici skutecnost pro vysledky svého vyzkumu vnimam nizky
pocet ucastnikii a misto, kde jsem rozhovory vedla. Mého vyzkumného Setfeni se
zucCastnilo Sest respondentl, tfi Zeny a stejny pocet muzi. Vyzkum jsem vedla
v Domové svatého Josefa v Zir¢i, nékteré vysledky mohou byt touto skute¢nosti
ovlivnény. Domnivam se, Ze pro piesnéjsi objasnéni problematiky dopadu roztrousené
skler6zy na partnerské vztahy by bylo vhodné vést rozhovor i mimo Domov s vétSim
poctem respondentl. Také pfipoustim, Ze pii zpracovani rozhovorG-vypravéni jsem,
i pfes snahu o objektivni ndhled, mohla byt nezdmérné subjektivnéjsi, coZ se mohlo

promitnout i do celé této préce.

5.5 Doporuceni pro praxi

Na zéklad¢ zjiSténych a konstatovanych poznatki bych jako mozné doporuceni
pro praxi vidéla ve zlepSeni povédomi o socidlni praci a o socidlnich pracovnicich.
Myslim si, Ze kdyby nemocni roztrouSenou skler6zou méli ucelen€j$i a jasngjsi
pfedstavu o tom, co jim socidlni prace a socidlni pracovnici mohou poskytnout
a zprostfedkovat, mohl by se zmirnit tlak na pecujici partnery, coZ by mohlo vyznamné
sniZit riziko odcizeni a nasledného rozvodu.

Také si myslim, Ze je velmi dulezité stile pracovat na piistupu socidlnich
pracovnikil ke svym klientim. Aby jejich profesionalni prace a komunikace piispivala

k co nejvétsi duvéie v socidlni praci.
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Zavér

Ve své bakalarské praci jsem se snazila najit odpovéd’ na to, jaké jsou dopady
roztrouSené skler6zy na partnerské a mezilidské vztahy osob s timto onemocnénim.
A také jsem chtéla pfijit na to, jak bych ja z pozice socidlniho pracovnika mohla piispét
ke zmirnéni dopadl této nemoci na Zivot nemocného jedince a jeho rodiny. Nékteré
vysledky vyzkumu mé trochu piekvapily, zejména pro mé bylo velkym prekvapenim,
kdyz nékteii lidé, se kterymi jsem vedla rozhovor, dokézali vnimat svoji nemoc jako
dar. Jako néco, co je duSevné posunulo a neskute¢né vnitiné posililo. Nemoc jim dala
jakysi Zivotni nadhled a pokoru. Pfitom nékterym jedinctim vzala roztrouSena skler6za
vSe, na ¢em dosud pracovali a ¢emu véfili. Perspektivni zaméstnini, moZnost sportovat
¢i travit volny Cas podle svého uvdzZzeni a v nékterych piipadech vedla i k rozpadu
partnerského vztahu.

Velmi mé potésilo, kdyz mé vyzkumné Setfeni ukazalo, Ze nékteré partnerské
vztahy vznikla nemoc naopak vzajemné utuZzila, posilila a prohloubila. Také jsem si,
béhem praci na vyzkumu uvédomila, Ze jako socidlni pracovnik mohu témto lidem
pomoci vice, neZ jsem si myslela. A Ze moje profesiondlni a dobra prace muze mit
piimy vliv na kvalitu jejich Zivota a Zivota jejich blizkych.

Po kazdém rozhovoru, ktery jsem vedla s nemocnymi roztrouSenou sklerézou,
jsem citila zvIaStni pocity litosti a smutku a také trochu viny. Sama sebe jsem se ptala,
zda si svého zdravi dostatecné vazim, zda ho vnimam, jako své nejvétsi bohatstvi, které
mam, jak tomu dozajista je. Také jsem si fikala, zda jsem Bohu dostatecné vdécna za to,
Ze mi dava zdravi a silu, Ze si mizu svobodné zvolit, kam pajdu ¢i co budu d¢lat.
Zatimco lidé, se kterymi jsem hovofila se vétSinou bez pomoci jiné osoby, ani
nepohnou. Trochu jsem se stydéla, Ze takovy dar piehlizim. AZ ve chvili, kdy jsem
sama o zdravi na chvili pfiSla, uvédomila jsem si, Ze neni v Zivot¢ nic dulezit¢jSiho nez

byt zdrav.
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Piiloha A: Kurtzkeho $kala disability

N

Stupnice ma rozpéti 0-10 a Sitka kaZzdého intervalu je 0,5 bodu.

0. stupeni - bez potiZi, neurologicky nilez normalni

1. stupen - potize mirné nebo jen anamnestické, vykonnost intaktni, nepatrné odchylky
v neurologickém nalezu

2. stupeni - potiZe jen lehké, vykonnost dot¢ena miniméln€, maly neurologicky nélez

3. stupen - postiZeni vyraznéjsi, hybnost a vykonnost dotcena, pracovni schopnost
zachovana. Neurologicky vyjadfeny zakladni pfiznaky nebo kombinace vice leh¢ich
ptiznakt

4. stupen - postiZeni t¢Z8i, hybnost, vykonnost a pracovni schopnost omezeny, norméalni
zpusob Zivota moZny bez zavislosti na pomoci druhé osoby

5. stupenl - postiZzeni zna¢né, pracovni neschopnost, chize na kratSi vzdalenost (500
metr) samostatné mozna

6. stupen - hybnost omezené s pomoci hole, berle, opérného aparitu, pfesuny na kratké
vzdalenosti, doma s pfidrzovanim se o predméty, schopnost vykonu drobnych praci a)
bez pomoci druhé osoby, b) s pomoci druhé osoby

7. stupen - hybnost velmi obtiZzna azZ nemozna, je zavisla na invalidni vozik, pfesuny do
voziku a jeho ovladani bez cizi pomoci, zadkladni sob&stacnost zachovéana

8. stupen - lezici, zavislost na invalidni vozik s cizi pomoci, sobé&stacnost

9. stupeni - zcela lezici, nesob&stacny, bezmocny

10. stupen - timrti v disledku RS (Lensky, 1996).
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Piiloha B: McDonaldova kritéria z roku 2010

Kriticka kritéria (ataky)

Objektivni

(1éze)

klinicky  prukaz

Dalsi  udaje  pottebné ke

stanoveni diagn6zy

2 nebo vice

Objektivni klinicky prikaz > 2
1ézi nebo objektivni klinicky
prikaz 1 1éze s piijatelnym
anamnestickym prukazem

pfedchozi ataky

Zidné. Klinickd symptomatika
staci; dalsi doklady jsou Zadouci,

musi byt v souladu s RS.

2 nebo vice

Objektivni klinicky prikaz 1

1éze

Diseminace v prostoru nebo dalsi
klinickd ataka v jiné lokalizace

v CNS.

Objektivni klinicky prikaz > 2

Diseminace v ¢ase nebo druha

1
1ézi klinicka ataka.
Diseminace v prostoru nebo dalsi
. Objektivni klinicky prukaz 1 | klinickd ataka zjiné lokalizace

1éze

v CNS a zaroven diseminace

v ¢ase nebo druha klinicka ataka.

0 (progrese od pocatku)

Rok progrese nemoci a nejméné
dvé nasledujici kritéria:

Diseminace v prostoru  DIS
v mozku prokdzand pomoci >
1T2 1éze v periventrikularni,
nebo

oblasti;  DIS

juxtakortikalni
infratentoridlni
v miSe prokdzand pomoci > 2 T2
1ézi nebo pozitivni mozkomiSni

mok.

(Talab in Havrdova, 2013)
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