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ABSTRAKT

Diplomova prace se zabyva tématem podpory komunikace u pacientll s roztrousenou
sklerézou v terminalnim stadiu onemocnéni. Jelikoz v Ceské republice by se pracovi§te
zabyvajici se danou problematikou dala spocitat na prstech jedné ruky, otazka se jevi jako
vice nez aktudlni. V prvni ¢asti prace autorka seznamuje Ctenafe s onemocnénim jako
takovym, s jeho klinickym obrazem a patologiemi, typy, diagnostikou, pribéhem a 1écbou.
Jako cil prace si stanovila charakterizovat potieby a formy podpory pacientii v oblasti
komunikace, k jehoz dosaZeni realizovala Setieni v Ustavnim zafizeni realizované formou
exploracniho vyzkumu. Na vyzkumné otazky hleda odpovéd’ v piipadovych studiich pacienti,
kteti byli ochotni se na vyzkumu podilet, a ktefi nechali nahlédnout c¢tenafe do svého
zivotniho pfibéhu a do intimniho boje, jak se s nemoci co nejlépe vyporadat. Jejich cil
byl prozaicky jednoduchy — udrZzet si co nejdéle kontrolu nad svym Zivotem a lidskou

distojnost.

KLICOVA SLOVA

roztrousena skler6za, augmentativni komunikace, alternativni komunikace, technické

pomicky, netechnické pomucky



ANNOTATION

The present diploma thesis deals with the topic of communication support in patients with
multiple sclerosis in the terminal stage of the disease. Since the number of institutions in the
Czech republic which deal with this issue is extremely limited, the questions addressed in the
thesis are more topical than ever. In the first part of the thesis, the author introduces to the
reader the disease as such, with its clinical picture and pathologies, types, diagnostics,
progress, and treatment. The aim of the thesis is to characterize the needs and forms of
support for patients with respect to communication and in order to reach this aim the author
conducted a survey in an institution in the form of an exploratory research. Answers to the
research questions were sought in case studies of patients who were willing to participate in
the research and who shared their life stories and provided insight into their intimate struggle
to cope with the disease in the best way possible. Their goal was prosaically simple — to keep

control over their lives and their human dignity for as long as possible.
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multiple sclerosis, augmentative communication, alternative communication, technical aids,

non-technical aids
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1. Uvod

Cilem diplomové prace je charakterizovat potieby a specifikovat formy podpory v oblasti
komunikace u pacientll v terminalni stidiu roztrouSené skler6zy. Autorka zvolila téma své
diplomové prace na zakladé zkuSenosti ze své profese psychoterapeuta v ustavnim zafizeni,
kam byli umist'ovani pacienti v termindlnim stadiu roztrousené sklerdzy. Kdyz po nastupu do
ustavu prochdzela zatfizenim v doprovodu vedouci smény, neslo se vyhnout vynofujicim se
otazkam. Lezici pacienti, ktefi pfestavaji mluvit, a Spatné se jim dycha — jak se s nimi
dorozumite? Jak si ptivolaji pomoc? Jak je mozné vychazet jim vstfic, kdyz nemohou sd¢lit
své potieby?

vvvvvv

bilan¢ni suicidum. Byla pod dozorem, ale jelikoz Spatn¢ mluvila, trpéla vybuchy vzteku a
nikdo ji vlastné¢ pofadné nerozumél, neméla, s kym by sviij osobni ptib¢h sdilela. Resp.
po né¢kolika ztroskotanych pokusech se o to persondl piestal pokouset a jen se snazili jeji
pritomnost piezit. Autorka s Zenou stravila jeji pobyt v zafizeni, nez byla pfesunuta do jiného
ustavu. Byl to jeji prvni zazitek, kdy potkala pacienta nekompenzovaného zadnou formou
augmentativni ani alternativni komunikace. Hodiny snah o dorozuméni se feci, kterd byla tak
poskozena, ze byla nesrozumitelna. Slz zoufalstvi a frustrace, prokladanych dusenim, kdyz se
nedafilo vykomunikovat, jak zenu napolohovat na vozik, aby se ji dobfe dychalo. Vztek
stfidany s apatii u pacientky a stres autorky, ktera jako jedna z mala pracovnikli celého
zafizeni byla ochotnd a nucena vystavovat se kontaktu podle personalu s extrémné obtiZnou
pacientkou. Oboustranna snaha ale pfinesla ovoce a tak byl zaznamenan ptibéh mladé zeny
bez ptibuznych, kterou jako od krku doli ochrnutou vozickarku zneuzival pracovnik
ustavniho zafizeni. Svoji zoufalou situaci vyfesila pokusem o sebevrazdu, kdy zkonzumovala
nastfaddanou medikaci. Po tydnu se probrala na JIP, podafilo se ji zachranit. Jeji suicidalni
pokus spustil ataku roztrousené sklerézy a zpisobil ji nevratné neurologické poskozeni, kdy
se z mluvici mladé Zeny stala pacientka, kterou se pokouseli probrat z apalického syndromu,
bez polykaciho reflexu, se zasazenou motorikou obli¢eje. Probrala se a vSichni zucastnéni
s hriizou zjistili, Ze kognitivni funkce s nejvétsi pravdépodobnosti zlstaly stejné funkéni, jako
pied pokusem o sebevrazdu...Zena sdili svoji hriizu z toho, Ze pokud se bude zneuZivani
opakovat, nebude to navic moci uz nikomu sdélit, protoze piestava mluvit a polykat, a s tim se

odmita smifit.



Autorka méla moznost sledovat, jak se z malého ustavniho zafizeni rodinného typu stal
komplex né€kolika oddéleni a jak i mezi vedoucim personalem dozral cas pacienty
kompenzovat nejen po fyziologické strance. Protoze kdo si béhem své profesni kariéry
vyzkousi praci s touto cilovou skupinou, rychle zjisti, ze miru samotného utrpeni neurcuje
primarné fyziologicky deficit, ur€eny odborniky zvenci, ale pacient sdm sdilenim svého

osobniho piib&hu nejlépe osvétli, s jakymi obtizemi se potyka a co ho trapi nejvice. Casto to

vvvvv

V prvni casti diplomové prace je Ctenaf seznamen s teoretickym zakladem celé
problematiky. Autorka seznamuje ¢tenafe s onemocnénim jako takovym, s jeho klinickym
obrazem a patologiemi, typy, diagnostikou, pribéhem a 1é¢bou. V druhé casti autorka
zaznamenava své praktické zkusenosti a realizuje kvalitativni explora¢ni vyzkum, nacez hleda

odpovédi na vyzkumné otdzky na zaklad¢ ptipadovych studii pacienti.

Béhem prubehu vyzkumu méla autorka moznost sledovat, jak se v zafizeni formuluje
multidisciplinarni odborny tym, ktery ma za kol po nastupu pacienta zji§tovat
nefyziologické potfeby zaméfené hlavné na oblast komunikace. Jakym zplisobem probiha
proces, kdy se pacient zamysli nad svym osobnim cilem, kterého by chtél v intervenci
doséhnout a jakou formou, a zda vibec se vibec dosazeni osobniho cile zdafi. Diky
vstiicnosti vedeni a samotnych pacientii ve vyzkumné ¢asti autorka zachytila v ptipadovych

studiich pfib&hy péti pacienttl, kteti procesem prosli, a zaznamenala ziskané zkusenosti.



2. Problematika roztrouSené sklerézy

RoztrouSena skler6za mozkomisni (lat. sclerosis multiplex, RS) je chronické onemocnéni
centralni nervové soustavy charakterizované demyelinizaci. Postihuje osoby spiSe mladsiho a
sttedniho véku, vzacnéji déti nebo star§i osoby. Postizeny jsou také mnohem castéji zeny.
Onemocnéni se vyskytuje vice v severnich oblastech a v mirném pésmu. Pfi¢ina neni znama.
Mezi teorie vzniku patfi pisobeni neznamého viru, genetické predispozice nebo nedostatek
vitaminu D. K propuknuti nemoci dochazi ¢asto vlivem stresu nebo po virové infekci.
Nejprve dochazi k zanétlivym zménam, pozdé&ji k destrukci myelinu a k poskozeni az ztraté
axont.. Morfologicky jsou loziska v bilé hmoté patrnd jako plaky a jsou zobrazitelnd
magnetickou rezonanci. Ptfiznaky RS jsou velmi pestré a souviseji s poSkozenym mistem
nervové soustavy. Uvodnim piiznakem byva retrobulbarni neuritida zrakového nervu, poté
nastupuji poruchy chlize, rovnovahy, citlivosti feci, sfinkterové poruchy, ataxie, spastické
obrny, aj. Castym piiznakem je i unava a psychické piiznaky, nejéastdjsi jsou deprese, ale

vzéacné se setkame i s euforii. Priib&h nemoci je kolisavy, obdobi klidu stiidaji ataky.

Poslednich deset let vyzkumu nam pomohlo konecné relevantné nahlédnout
do patogeneze onemocnéni. RoztrouSena skleréza byla porovnavana s experimentalni
alergickou encefalitidou, kterd je povazovana za prototyp autoimunitniho onemocnéni.
Experimentalni alergickd encefalitida je laboratorné vyvolana imputaci antigenti bilé hmoty
mozkové tkané do téla vybraného zvitete. Nasleduje rozstépeni antigenu makrofagy v mizni
uzling, do které zasaZena oblast spada. Vznikly polypeptid je rozpoznan a zapamatovan T-
lymfocyty, které se aktivuji, rozmnozi a dojde K tzv. klonalni expanzi. T-lymfocyty poté
pronikaji pfes hematoencefalickou bariéru do centralni nervové soustavy, kde dojde k aktivaci
dal$ich prvki imunitniho systému. Produkuji se protizanétlivé cytokiny a specifické protilatky
proti antigeniim myelinu, coZ pfimo pisobi na myelinovou pochvu, ktera se postupné
rozpada. Zavérem se zjistilo, Ze obé onemocnéni provazi témeét totozné patogenetické
mechanismy zptsobujici degradaci myelinu a tudiz 1ze bez obav zkonstatovat, Ze roztrousena

sklerdza je jednoznacné autoimunitni.?

! VOKURKA, Martin a Jan HUGO. Velky lékarsky slovnik. 10. aktualizované vydani. Praha: Maxdorf, 2015. Jessenius.
ISBN 978-80-7345-456-2, str. 178-180
2 JEDLICKA, Pavel a Otakar KELLER. Specialni neurologie. Praha: Galén, 2005. ISBN 80-726-2312-5, str. 56-63
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Roztrousena skler6za je v pokro¢ilém stadiu charakterizovana neurologickymi deficity
u svalstva ovladaného vuli, ze zacatku bez vyrazngjSich postihi kognitivnich slozek.
U nehybného pacienta jsou postupné onemocnénim zasazeny oblasti mluvidel, coz ma

vyznamny dopad na vSechny slozky pacientova prozivani.

2.1. Historie onemocnéni

Pokud bychom chtéli vice zapatrat v historii, nase zdroje budou pomérné¢ omezené. Neni
pfesné znamo, jak dlouho se roztrousena skleréza vyskytuje. V roce 1860 byla roztrousena
skler6za popsana francouzskym lékafem Jean-Martinem Charcotem, ktery objevil myelin
pod mikroskopem a je oznagovén jako ,,otec francouzské neurologie®.® Predstavy o podstaté
onemocnéni poté korespondovaly s tehdejSimi poznatky z mediciny. Zacinaly u objevu
interferont v roce 1957 a v soucasné dob¢ se bavime o objeveni populace T bun¢k reagujicich
proti myelinovym proteinim. Zajimavosti je, ze Casto nejveétsi poznatky umoziujici posun
V porozuméni onemocnéni pfinesly obory nesouvisejici s neurologii. Je mozné to piipocist
na vrub snaze o pomoc pacientovi, kdyz byla 1écba zaloZzena spiSe nez na odbornych
znalostech na intuici. Pacienti se 1é¢ili strychninem, nitratem stfibra nebo chloridem zlata.
Racionalni postupy nastésti nabyvajicimi znalostmi pfevazily a v poslednich letech jsou
zalozeny na poznatcich z imunologie.

V poloving 20. stoleti byl zahajen vyzkum imunitniho systému, v 70. letech doslo

k identifikaci a popsani vlivu dédi¢nosti na roztrouSenou sklerézu a vroce 1981 ¢Eloveék

. . 1w v , -1 .4
poprvé uvidél poskozeni mozku na magnetické rezonanci.

2.2. Epidemiologie

Roztrousena skleréza se podle vétSiny publikaci nejcastéji objevuje v populaci
indoevropského pivodu, s tim, ze bila rasa je k onemocnéni vnimavéjsi. U orientélni rasy je

vyskyt roztrouSené skler6zy nejvzacnéjsi, v Asii ma onemocnéni dokonce odlisny pribéh.

% [online]. [cit. 2018-04-05]. Dostupné z: https://cs.wikipedia.org/wiki/Jean-Martin_Charcot
* PREISS, Marek, KUCEROVA, Hana a kol. Neuropsychologie v neurologii. 1. vyd. Praha: Grada Publishing,
2006. 368 s. ISBN 80-247-0843-4, str. 79-87
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Postupné vede primarné ke ztraté zraku a k paréze dolnich koncetin. U Eskymaka, Laponct a

Maort se onemocnéni nevyskytuje vitbec, coz by potvrzovalo genetickou predispozici.

Jako dalsi zajimavou prevalenci byla zjisténa zavislost vyskytu na vzdalenosti od rovniku.
V jeho oblastech se roztrouSena skler6za vyskytuje minimaln¢, nachdzime jednoho
postizeného na 100 000 obyvatel, zatimco v mirném pasu severni Evropy a Ameriky se Cislo
zveda na 120: 100 000.> Podobné vysoky vyskyt nalezneme v Kanad& nebo na jihu Austrélie.
Muizeme nalézt ale také vyjimky, napt. Japonsko ma prevalenci mnohem nizsi, nez je vyse

zminéné ocekavani vzhledem k zemépisné Sifce. Vyjmenovat mizeme i1 Sardinii a Sicilii®.

Zajimavé je nahlédnout i do vyzkumu zabyvajicich se vlivem migrace na onemocnéni.
Vétsina z nich poukazuje na to, ze pokud jedinec migruje z oblasti s vysokym rizikem
do oblasti s nizkou prevalenci, klesa u n&j i riziko vzniku roztrouSené sklerdzy. Obzvlast,
pokud se pfesté¢huje pied 15. tym rokem veéku. V opaéné rizikovém piikladu migrace, kdy se
jedna o jedince z oblasti s nizkym vyskytem a sméfuje bliz k rovniku, si jedinec ponechava

. , , .. 7
prevalenci své domovské krajiny.

Na rozdilné vnimavosti roztrouseni skler6zy mezi riznymi etniky vidime, ze zde uréitou
roli hraji 1 genetické predispozice a genetické faktory, podmifiujici onemocnéni. Pfedpoklada
se, ze na vypuknuti onemocnéni se podili asi 19 riznych genti, dédénych recesivné.
V soucasné dobé se zkouma vliv geni kodujici soucast komplexu, skladajiciho ze s MHC,
antigenu a receptoru T-bunky. Publikace casto uvadéji MHC (major histocompatibility
complex) nebo HLA (human leukocyt antigen), coZ oznacuje tento systém u lidi. Jedna se

v TN I8 S ’ o 8
o soubor molekul na povrchu bunky, fidici vzajemné plsobeni leukocytu.

I kdyz stéle jesté v této problematice tapeme, je jasné, ze pifenos onemocnéni nepodléha

mendelovskym zakonim dédi¢nosti. V populaci nemocnych nalezneme 10-15% lidi, ktefi

® DE SOUZA, Lorraine. Multiple sclerosis. Physical Management in Neurological Rehabilitation. London and
Edinburgh: Churchill Livingston, Elsevier, 2011, 2011(1), 89-115, str. 92
® LUCCHINETTI, Claudia F. a R. HOHLFELD. Multiple sclerosis 3. Philadelphia: Saunders Elsevier, c2010.
Blue books of neurology, 35. ISBN 978-1-4160-6068-0
"HAVRDOVA, Eva. Roztrousend  skleréza. Ilustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval —Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlad4 fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str. 77-81
*HAVRDOVA, Eva. Roztrousend  skleréza. Ilustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval ~Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlad4 fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str. 89
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maji dalSitho ptfibuzného téz potykajiciho se sroztrousenou sklerdzou. V piipadé

jednovajecnych dvojéat se jedna aZ o 30% pripadi, u b&Znych sourozencii se bavime o 3-5%.°

Za dalsi vyznamny prevalen¢ni faktor je povazovana vyziva a slunecni svétlo, resp. jeho
role v produkci vitaminu D3. Vitamin D3 ma velice vyrazné imunomodulaéni G¢inky, protoze

jeho receptory jsou exprimované v nekterych bunkach imunitniho systému.10

Roztrouseni skler6za je nemoci prevazné mladych a produktivnich lidi. Vyjimecné
najdeme ve statistikach mladistvé pod 15let nebo 0soby starsi 50let, ale vétSinou se bavime
0 pacientech v rozmezi 20-40let véku, tzn. v nejproduktivngjsi &asti zivota.'" Bavime se pak
piedevSim o Zzenach, protoze vétSina publikaci udavd pomér 2:1. Je predpokladan vliv
pohlavnich hormont na imunitni reakce, coz potvrzuje vzestup pomeéru na 3:1, pokud nemoc
propukne u pacientll v raném véku, tzn. v obdobi, které souvisi s vyraznymi hormonalnimi

zménami.

Studie, byt’ se neshodnou na ptesnych ¢islech, téZ udavaji jako faktor vyznamné zvySujici
riziko propuknuti roztrousené skler6zy, pokud pacient vykoufi vice nez patnact cigaret denné.
Nikotinova zéavislost zpisobuje zvySeni neurotoxického a imunomodula¢niho uéinku, pfi
kterém je zvySena permeabilita hematoencefalické¢ bariéry a zvySuje se Cetnost a délka

o 12
respiracnich chorob.

Z tohoto diivodu onemocnéni vétSinou propuka formou prvni ataky po prekonané virové
infekci, byt nebyl nikdy nalezen Z4dny konkrétni spoustéci virus. S rizikem roztrousené
skler6zy se nejcastéji poji infekce viru Chlamydia pneumoniae, lidskym herpesvirem nebo
koronaviry. Teoreticky se predpoklada, ze za zhorSeni onemocnéni stoji virové infekce, které

aktivuji nespecificky imunitni systém.

° DE SOUZA, Lorraine. Multiple sclerosis. Physical Management in Neurological Rehabilitation. London and
Edinburgh: Churchill Livingston, Elsevier, 2011, 2011(1), 89-115, str.101
| LUCCHINETTI, Claudia F. a R. HOHLFELD. Multiple sclerosis 3. Philadelphia: Saunders Elsevier, c2010.
Blue books of neurology, 35. ISBN 978-1-4160-6068-0, str. 82
“HAVRDOVA, Eva. Roztrousend skleréza. Tlustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval —Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlad4 fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str. 88
2 LUCCHINETT], Claudia F. a R. HOHLFELD. Multiple sclerosis 3. Philadelphia: Saunders Elsevier, c2010.
Blue books of neurology, 35. ISBN 978-1-4160-6068-0, str. 61-63
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Poslednim na jednu stranu vyznamnym, na druhou stranu mozna cCastym omilanim
opomijenym faktorem zastava chronicky stres. U ¢asti populace, kterou trapi, nachazime

< . , o 13
zmeény v nastaveni hypotalamo-hypofyzo- adrenalinové osy.

2.3. Klinicky obraz a patologie

Jak jiz bylo zminéno vyse, roztrousenad sklerdza je zodpovédna za rozpad myelinové

pochvy obalujici axony V centralni nervové soustave.

Centralni nervova soustava je tvofena Sedou a bilou hmotou nervovych bundk. Seda
hmota je tvofena perikaryonem, tély neurontl, a myelinizovana vlakna tvotici drahy centralni
nervove¢ soustavy utvaii zaroveil bilou hmotu. Vedeni vzruchu a jeho rychlost je udavana tim,
jakym zptisobem je myelin tvofen. Cim je myelinova pochva silngjsi, tim je vyssi i pfenosova
rychlost v konkrétnim vlakné. Myelin tvoii oligodendrocyty, specializované buiiky, pfic¢emz
jedna buiika obaluje cely axonovy soubor a tvofi tak myelinovy segment béhem procesu
myelinogeneze Vv centralnim nervovém systému. V perifernim stejnou c¢innost provadi
Schwannovy buiiky. Na kazdém axonu najdeme vétsi mnozstvi téchto segmentd, které jsou
ozna¢ovany jako internodia. Od sebe je odd€luje nemyelizovanad C€ast, nazyvana jako
Ranviertv zafez. V jeho misté dochazi k saltatornimu vedeni akéniho potencialu nervovych
impulsu, tzn., ze dochazi ke skokovému vedeni z jednoho zaiezu do druhého. Myelinovy obal
bohaty na lipidy izoluje pribéh transferu iontl od vnéjSiho prostiedi a zabraiuje tak priniku

iontd na myelinizovanych segmentech. **

Tvorba myelinu neprobiha rovnomérné, byt zacind ve fetadlnim obdobi a konci
V dospélosti. Jeji mira zavisi na samotné zralosti nervového vldkna a roste kompatibilné

s délkou axonu. Senzitivni a senzoricka vldkna myelinizuji diive nez vldkna motoricka.™

Po atace roztrousené sklerozy dochazi ke ztrat¢ myelinového obalu. Symptomaticky dojde
ke zpomaleni nebo k Gplné nemoznosti vést akéni potencidl. Zpocatku dochézi k Castecné

obnov¢ myelinu diky kapacité oligodendrocytii, ale obnova nikdy jiz neodpovida pivodnimu

BHAVRDOVA, Eva. Roztrousend  skleréza. llustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlad4 fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str. 95-97
YAMBLER, Zdengk. Zdiklady neurologie: [ucebnice pro lékaiské fakulty]. 7. vyd. Praha: Galén, c2011. ISBN
978-80-7262-707-3, str. 75-81
> online]. [cit. 2018-04-05]. Dostupné z: https://www.neurologiepropraxi.cz/artkey/neu-201004-
0012_Demyelinizace_a_remyelinizace_v_CNS.php
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fyziologickému obrazu zasazené oblasti. Myelinova vrstva je tenci, internodia jsou kratsi, ale
funkce je z veétsi Casti obnovena. Postupujici onemocnéni ale regeneracni schopnost
oligodendrocytli vycerpava. Pokud zanét probihd opakované na jednom miste, hojeni prebiraji
postupné pomocné podplrné bunky zvané astrocyty a 1éze je vyplnéna gliovou jizvou, ktera

znemozni dal$i remyelinizaci a nésleduje nezvratna progrese.16

Jak jiz napovid4 nazev choroby, zanétliva loziska neboli 1éze, jsou nahodné roztrousena
v bilé hmoté obou hemisfér, nalézt je mizeme v miSe, mozkovém kmeni i v mozecku.
Nejcastéji se nachazi v posteriornich a anteriornich rozich mozkovych komor, v dlouhych

drahach patefni michy a v optickém nervu.’

Jak jiz bylo popsano v pfedeslé kapitole, vznik a rozvoj imunopatologické reakce je
zpusoben degradaci autoimunitniho principu tolerance k vlastnim bunkam. V kostni dfeni
jsou tvofeny buniky nazyvané T lymfocyty. Ty dale prochazeji brzlikem, kde mechanismem
centralni tolerance dochézi k selekci nebezpecnych autoreaktivnich klonl. Selekci vSak
uniknou méné agresivni formy a predpoklada se, ze kazdy ¢lovék ma tak ve svém téle urcity
pocet autoagresivnich klonti T lymfocytti. Pro¢ jsou nasledné aktivovany a jaky presné podnét

je za to zodpovedny, to je zatim predmétem zkoumani.

Pii aktivaci dojde k rozmnozeni lymfocytd, které zacnou produkovat interferony, tumor
nekrotizujici faktor nebo interleukiny. Jedna se o cytokiny, bilkovinné molekuly. Poté putuji
aktivované T lymfocyty krevnim feCiStém a hledaji v té€le pacienta specificky antigen,
na ktery se maji zaméfit. V pfipad€ roztrouSené sklerdzy je to myelinovy obal axonu.
Zanétlivé cytokiny jsou dokonce schopné prostoupit hematoencefalickou bariéru a ovlivnit

jeji propustnost, coz umoziuje T lymfocytim se pfes ni dostat.

Zanétlivé lozisko muze mit od Imm do nékolika centimetri. Makrofagy narusuji
myelinovou pochvu tfemi zplsoby, a to bud’ pfimym piisobenim cytokinii, komplementu nebo
protilatkami. Demyelinizované vlakno je zasazeno kondukénim blokem, béhem kterého neni
schopno vést n€kolik dni vzruch. PferuSeni schopnosti vést signdl je obnoveno rozmisténim

iontovych kanalti po celé délce obnazeného axonu, ktery poté vede vzruch jako axon ptivodné

HAVRDOVA, Eva. Roztrousend skleréza. Tustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlad4 fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str. 126-133
YLUCCHINETT], Claudia F. a R. HOHLFELD. Multiple sclerosis 3. Philadelphia: Saunders Elsevier, c2010.
Blue books of neurology, 35. ISBN 978-1-4160-6068-0, str. 57-59
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nemyelinizovany. Nez ale k obnové dojde, pozorujeme klinické ptiznaky pozorovatelného
symptomu roztrousené sklerozy. Béhem ataky doslo k nahlé a vyrazné ztraté funkce, ktera se
poté bud’ Upln€, nebo aspon castecné zpétné obnovi. Pokud se zanét lokalizuje opakované

na stejné misto, dojde k ireverzibilni transekci. 18

BHAVRDOVA, Eva. Roztrousend skleréza. llustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlada fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str. 167-177
15



3. Diagnostika a terapie roztrousené sklerozy

Tak, jak se vyvijely moznosti zobrazovacich metod, stejnou cestou se vyvijela i samotna
diagnostika roztrousené skler6zy. V roce 1868 francouzsky lékat J. M. Charcott pii popisu
pfiznaki u diagnostiky roztrousené sklerézy vyzvedl zndmou triddu — nystagmus,

skandovanou fe¢ a intenéni ties.

B¢éhem 20. stoleti se postupné formovala diagnosticka kritéria, jez meéla dopad
1 na stanoveni 1éCby a jeji naslednou ucCinnost. Nejprve se diagnostika opirala zejména
o klinické ptiznaky, at" specifické ¢i nespecifické. V roce 1983 doslo k jejich rozsiteni

o vysledky z nejmoderng&jich zobrazovacich metod a likvorovy nalez. *°

V roce 1997 byla kritéria specifikovana a byl jasné stanoven klinicky obraz magnetické
rezonance pro roztrousenou skler6zu. Na tomto zakladé se rozpoutala diskuze ohledné vyuziti
kritérii v klinické praxi a mapovani ucinkt novych 1ékti. V roce 2001 byl vytvofen novy
diagnosticky zaklad, ktery umoziioval stanovit diagnézu b&hem prvniho roku onemocnéni?®

pii prokazéni diseminace v ¢ase a prostoru.?!

Posledni aktualizace diagnostickych kritérii prob&hla v roce 2010. Podle nich je mozné
ur¢it, zda se jedna o roztrouSenou sklerézu jiz po prvni atace z nalezu na magnetické

resonanci.??

Na zacatku pacienta postihuje nadhly vznik loziskovych neurologickych symptomd, které
jsou nazyvany jako klinicky izolovany syndrom (CIS), u kterého neurologické patologie
odpovidaji demyeliniza¢nim nalezim. Asi 85% nemocnych CIS progreduje do klinicky

definitivni formy roztrouseni skler6zy mozkomiSni. Pravdépodobnost této progndzy zvysuje

Ylonline]. [cit.  2018-04-05]. Dostupné  z: http://www.prolekare.cz/ceska-slovenska-psychiatrie-
clanek/psychicke-priznaky-roztrousene-mozkomisni-sklerozy-4401?confirm_rules=1

ZOHAVRDOVA, Eva. RoztrouSend  skleréza. llustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlada fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str. 372

! SLADKOVA, Vladimira. Zinétlivé a degenerativai markery v mozkomisnim moku pacientii s roztrousenou
sklerézou mozkomisni. Olomouc, 2012. Disertani prace. LEKARSKA FAKULTA UNIVERZITY
PALACKEHO V OLOMOUCI. Vedouci prace Doc. MUDr. Janu Mares, Ph.D, str. 56

“Ionline].  [cit.  2018-04-05]. Dostupné z:  https://www.neurologiepropraxi.cz/artkey/neu-201104-
0012_Roztrousena_skleroza-
nase_soucasne_moznosti_pri_diagnostice_stanoveni_prognozy_nemoci_a_sledov.php
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viceloziskovy nalez s abnormalnimi lézemi, zasazeni i eferentnich neurologickych drah a

klinicky multifokalni obraz klinicky izolovaného syndromu.?®

Pti samotné diagnostice je vétSinou choroba jiz rozvinuta a v centralni nervové soustave
nachazime mnohocetné roztrousena perivaskuldrni loziska s T lymfocyty. Ztraty nervovych
vlaken mohou dosahovat u agresivnich forem onemocnéni az 11 000 v 1mm®, v tomto piipadé
dojde k vyc¢erpani rezerv centralni nervové soustavy jiz velice brzy po propuknuti nemoci,
aniz by pacient pocitoval néjaky deficit. V dal§im obdobi poté dochéazi ke vzniku dalSich

zéanétlivych 1ézi a naslednych nevratnych poskozeni axond.?

3.1. VySetiovaci metody

Vizualizaci zanétlivych lozisek v mozku a sledovani pribéhu nemoci umoziiuje v dnesni
dob& magneticka rezonance. Byla zavedena do praxe v 80. letech minulého stoleti a stala se
nejvyznamnéj$im diagnostickym nastrojem. Vyuziva se T2 hyperintenzni zobrazeni,
umoznujici zobrazit 1éze od Imm do n€kolika cm. Pfi T1 hypointenznim zobrazeni jsou

zobrazovana aktivni loziska, pfi¢emz ztrata axonu je na zdznamu viditelna jako ¢erna dira.

I ptes vSechny ptinosy, které nejmoderné;si technika ma, roztrousena sklerdza trapi 1ékate
svym klinickoradiologickym paradoxem. Postupné¢ se ukdzalo, ze Iléze viditelné
na magnetické rezonanci c¢asto nekoreluji s klinickym stavem pacienta a pribéhem
onemocnéni.® Je to zpusobeno tim, Ze jeSt¢ dnes neni Uplné€ jasné, jaky je presny
histopatologicky dopad lokalizovanych 1ézi, které se navic vyskytuji i u zdravé populace.

Také hraje roli to, Ze zanétlivych loZisek je cca 10krat vice nez klinickych atakd.

Analyzou mozkomiS$niho moku se zjiSt'uje pritomnost bilkovin a plazmatickych bunck. Ty
se u zdravého jedince nedostanou pres hematoencefalickou bariéru, o jejimZ naruSeni a
pfitomnosti viru svédéi nadmérné mmnoZstvi oligoklondlnich imunoglobulinti. K samotné

diagnostice roztrouSené sklerdzy se vyuziva metoda oligoklonalnich pastl, které se sice

Zlonline].  [cit.  2018-04-05]. Dostupné z: https://www.neurologiepropraxi.cz/artkey/neu-201205-
0008_Vyznam_casne_diagnostiky a terapie_v_zivotni_perspektive_pacientu_s_roztrousenou_sklerozou.php
“HAVRDOVA, Eva. Roztroufena skleroza. Ilustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlada fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str.267-271
% [online]. [cit. 2018-04-05]. Dostupné z: http://www.csnn.eu/ceska-slovenska-neurologie-clanek/magneticka-
rezonancni-relaxometrie-u-roztrousene-sklerozy-mereni-t2-relaxacniho-casu-v-centralni-sede-hmote-
33489?message=add&id_topic=33489&confirm_rules=1
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vyskytuji i u jinych chronickych zanétti centralni nervové soustavy, ale vhodné doplni dalsi

diagnostiku, protoze se nachazi u 95 % pacientti s roztrousenou sklerézou.

Jelikoz se na zaCatku onemocnéni pacienti potykaji se zanéty optického nervu, mezi
diagnostické vySetfeni patii 1 vySetfeni oftalmologické. Tuto metodu lze zvolit hlavné
Vv pocatcich onemocnéni, kdy se zatim nevyskytl jiny klinicky symptom. U pacienti
s roztrousenou skler6zou se nachazi specificky patologicky nalez, kdy vybledne nebo atrofuje

papila optického nervu a dochazi k vypadkéim zorného pole. 2°

3.2. Prubéh a priznaky

Mechanismus onemocnéni neni dodnes piesné odhalen. I samotny prub&h onemocnéni je
velice individudlni, neexistuji Zadné jednotné ukazatele identifikujici a predikujici pribéh
nemoci. Souhrnné¢ muizeme fici, Ze se ve vzorku pacienti nachazi asi 10% nemocnych
S benignim prubéhem bez neurologického postizeni, ale zaroven stejné mnozstvi nemocnych
s agresivni a nekompenzovatelnou progresi (to se tyka i pacientii ze zkoumaného zatizeni).
Zasadni tedy ziistdva podchyceni, vCasnd spravna diagnostika a zahdjeni vhodné 1écby.
Z prognostického hlediska lze konstatovat, Ze pokud je prvni ataka provazend jiz poruchou
hybnosti ¢i je zasazen mozkovy kmen nebo mozecek ¢i je prubeh onemocnéni velice Spatné
kompenzovatelny jiz od zacatku medikaci, mizeme ocekéavat strmé&jsi progresi. Na piiznivéjsi
prognézu ukazuje prvni rok po propuknuti nemoci s méné nez dvéma atakami a minimalni

neurologicky deficit béhem péti let.

Prvni pfiznaky se u zdravych jedinct vyskytuji jesté pred prvni atakou. Muze se jednat
o meésice nebo dokonce o roky nez propukne samotné onemocnéni. Pacienti pocituji
symptomatiku nejasného neurologického deficitu nebo vizuédlni patologie. Pievazujici
klinicky syndrom je zavisly na lokalizaci zanétlivych lozisek.?’

Jako prvni znamky demyelinizace se nejCastéji objevuje rozmazané videéni, ztrata
barevného vidéni ¢i pifipadné docasna slepota. Bolest nebo nepiijemné pocity zplsobuje

nejcasteji 1éze ocniho nervu. Optickd (retrobulbarni) neuritida vétSinou provazi prvni ataku

®HAVRDOVA, Eva. RoztrouSend skleréza. llustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlad4 fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str. 277
“"HAVRDOVA, Eva. RoztrouSend skleréza. llustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlad4 fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str. 377-401
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roztrouSené sklerdzy a uplné ¢i ¢astecné sama zmizi béhem nékolika dni. Vice nez polovina

ze zasazenych pacientti potom ¢asem bojuje s dalsimi symptomy.

Casto se téZ objevuje zdvojené vidéni, které je spojovano s ochabnutim svalil inervujicich
3., 4. nebo 6. hlavovy nerv. Nékdy dojde k ochrnuti okohybnych svalti, jejichz projevem je

neschopnost addukce pii pohledu do strany s nystagmem.?®

Pocatecnim piiznakem asi u poloviny nemocnych jsou senzitivni projevy az parestézie
V hornich nebo dolnich koncetinach, objevujici se vétSinou asymetricky. Symptomatika je

ruzna od brnéni, stazeni, mravenceni, pichani, aj.

Objevuje se téz vestibularni syndrom, vétSinou centralni, ale nékdy pacienty trapi
intenzivni zavraté s Castym nystagmem. Léze v mozkovém kmeni zplisobuji internuklearni
oftalmoplegii a doplopii. Né&kdy zacind roztrouSend skleréza akutni diseminovanou

encefalitidou.

Zasazeni pyramidové dréhy zplsobuje spasticitu a parézy jedné nebo obou dolnich
) g DT . v e T
konéetin.?® Na zagatku onemocnéni se jedna spide o nejistotu pii chiizi (pacienti Casto popisuji
zakopavani), svalovou slabost i pii malém zatizeni a zvySenou tUnavnost. Dalsi vySetieni

prokaze Casto hyperreflexii se spastickymi pyramidovymi jevy a vyhaslé btisni reﬂexy.30

Demyelinizace v oblasti kréni michy se projevuje L'Hermittovym fenoménem. Jeho
klinicky obraz vypada tak, ze pokud pacient zakloni hlavu, smérem dolG po patefi az
do nohou pocituje prochazejici elektricky proud. 3

Pomé&rné ¢asté jsou kolisajici mozeckové poruchy s riiznou intenzitou projevujici se ataxii,
inten¢nim tfesem, problémy s rovnovahou a nejistotou v prostoru. Nekdy zaznamename 1

disartrii.*?

2 LUCCHINETTI, Claudia F. a R. HOHLFELD. Multiple sclerosis 3. Philadelphia: Saunders Elsevier, c2010.
Blue books of neurology, 35. ISBN 978-1-4160-6068-0, str. 57
% |LUCCHINETTI, Claudia F. a R. HOHLFELD. Multiple sclerosis 3. Philadelphia: Saunders Elsevier, c2010.
Blue books of neurology, 35. ISBN 978-1-4160-6068-0, str. 59
®HAVRDOVA, Eva. RoztrouSend  skleréza. Ilustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlad4 fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str. 288-290
¥l LUCCHINETTI, Claudia F. a R. HOHLFELD. Multiple sclerosis 3. Philadelphia: Saunders Elsevier, c2010.
Blue books of neurology, 35. ISBN 978-1-4160-6068-0, str. 61-63
¥HAVRDOVA, Eva. Roztrousend skleréza. Tlustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlad4 fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str. 269
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V 75% se vyskytuji poruchy moceni, které jsou pfimo Umérné zavaznosti obtizi
dolnich koncetin. Nejcastéji je uddvano imperativni moceni, kdy diky hyperreflektonickému
méchyfi s malou kapacitou dochazi k mnohem c¢astéjsi kontrakci detruzoru. Centrum mikce je
lokalizovdno v mosté. Samotna aktivita ma dvé faze, retenci moci a vyprazdinovani, jejichz
korelaci fidi centra v medialnich oblastech frontalnich laloki. Obtize ptisobi 1éze lokalizované
do téchto oblasti. Mimo imperativni mikci se pacienti potykaji s netiplnym vyprazdiovanim

mocového méchyie ¢ inkontinenci.®

Jednim z nejvyznamnéjsich a typickych nefyziologickych ptiznaka je unava. Postihuje
az 90% pacientl, a aniZ by byla zndma pfesna pficin, je jednim z nejvice zatéZujicich
symptomt. ZhorSuje celkovy stav pacienta, coz vede k prohlubovani onemocnéni, coz

, . . : , , , < « .34
V navaznosti zhorsuje kvalitu spanku a tim se unava opé&t zvysuje.?

Kromé fyziologickych obtizi az 50% pacientli trpi depresi, coz je obtiZ, kterd sama
o sobé velice ztrpcuje zivot. Mlze jit o reakci na postupujici onemocnéni, kdy je obtizné se
vyporadat s postupujici invalidizaci, ztratou samostatnosti a hybnosti. Je také udavano, ze
na vznik deprese ma vliv pfitomnost zanétlivych cytokinti a celkovy vliv zanétlivych procesi
interagujicich se serotonergni transmisi. Depresivni pacienti mivaji Casto nalez lozisek
Vv lokalité cerebra, v levé suprainzuldrni bilé hmoté a krevni pritok v libickém kortexu je

regionalné asymetricky.*

U 2% nemocnych se objevuje patologickd forma euforie, zvIasté v pokroc€ilych fazich

choroby nebo pfi zanedbani ¢asné 1écby. Prokéazala se korelace s ptitomnosti periventrikularni

atrofii, s 1ézi v oblasti frontalnich lalokd, bazalnich ganglii a v limbickém systému.36

SHAVRDOVA, Eva. RoztrouSend skleréza. Tlustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlad4 fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str. 311-315
¥lonline].  [cit.  2018-04-05]. Dostupné z: https:/www.neurologiepropraxi.cz/artkey/neu-200804-
0007_Symptomaticka_lecha_roztrousene_sklerozy.php
®HAVRDOVA, Eva. Roztrousend skleréza. Tlustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlada fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547 str.398-399
®lonline].  [cit.  2018-04-05]. Dostupné z: https://www.neurologiepropraxi.cz/artkey/neu-200804-
0007_Symptomaticka_lecba_roztrousene_sklerozy.php
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4. Typy roztrousené sklerozy

Relaps — reminiscentni forma onemocnéni je nejcastéjsi pribéh roztrousené sklerozy. Publikace
udavaji, ze 50%  az  85%° pfipadd probiha vtéto form¢. Onemocnéni cykluje
ve dvou rozdilnych fazich. Ataka, akutni faze projevujici se vyraznym zhorSenim zdravotniho stavu,
nastupem neurologickych symptomi, které se v obdobi dnli az mésici upravi, postupem nemoci ale
ubyvé rezerv centralni nervové soustavy a pacienti za¢inaji byt invalidizovani. Obdobi atak trva 5-

15let, je stfidano obdobimi remisi, kdy se spontanné nebo 1écbou zdravotni stav upravi.

Primarné progresivni forma roztrousené sklerdzy, vyskytujici se u 10-15% nemocnych,
je charakterizovana nepfitomnosti atak, ale postupnym a plizivym postupem neurologickych
deficit a invalidity. Od vypuknuti nemoci dochazi v prvni fad¢ ke spastické paréze dolnich

konéetin.*

V sekunddrné progresivni formé je onemocnéni typické nizsi frekvenci atakd, ale jiz
nedochézi v case remisi k obnoveé zasazenych funkci. Prohlubuje se zavaznost patologickych
symptomu a nezvratné postupuje i invalidizace pacienta. Hlavnim ukazatelem toho, ze
onemocnéni prejde do této formy, je vysoky pocat relapsit v dobé do dvou let od vypuknuti

nemoci, kratky interval mezi relapsy a polysymptomaticky obraz.

Asi 3% pacientil trpi relabujici progredujici formou. Ta je charakterizovdna ptfitomnosti

wvy . ’ ’ . ’ .y ’ v LoorN s s qiex A
t&zkych atak a agresivni progresi neurologickych patologii vedouci k Gasné vazné invalidite.*

Na jeji prib¢h ma hlavni dopad vyrazna zanétliva aktivita.*!

¥POSER, Charles M. An atlas of multiple sclerosis. New York: Parthenon Pub. Group, ¢1998. ISBN
1850709467, str. 36

SBHAVRDOVA, Eva. RoztrouSend  skleréza. llustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlad4 fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str. 178

39[online].  [cit. 2018-04-05]. Dostupné z:  https://www.neurologiepropraxi.cz/artkey/neu-201104-
0012_Roztrousena_skleroza-

nase_soucasne_moznosti_pri_diagnostice_stanoveni_prognozy nemoci_a_sledov.php

40HAVRDOVA, Eva. Roztrougena skleréza. Ilustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlad4 fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str. 207-221

41fonline].  [cit.  2018-04-05]. Dostupné z:  https://www.neurologiepropraxi.cz/artkey/neu-201104-
0012_Roztrousena_skleroza-
nase_soucasne_moznosti_pri_diagnostice_stanoveni_prognozy_nemoci_a_sledov.php

21


https://www.neurologiepropraxi.cz/artkey/neu-201104-0012_Roztrousena_skleroza-nase_soucasne_moznosti_pri_diagnostice_stanoveni_prognozy_nemoci_a_sledov.php
https://www.neurologiepropraxi.cz/artkey/neu-201104-0012_Roztrousena_skleroza-nase_soucasne_moznosti_pri_diagnostice_stanoveni_prognozy_nemoci_a_sledov.php
https://www.neurologiepropraxi.cz/artkey/neu-201104-0012_Roztrousena_skleroza-nase_soucasne_moznosti_pri_diagnostice_stanoveni_prognozy_nemoci_a_sledov.php
https://www.neurologiepropraxi.cz/artkey/neu-201104-0012_Roztrousena_skleroza-nase_soucasne_moznosti_pri_diagnostice_stanoveni_prognozy_nemoci_a_sledov.php
https://www.neurologiepropraxi.cz/artkey/neu-201104-0012_Roztrousena_skleroza-nase_soucasne_moznosti_pri_diagnostice_stanoveni_prognozy_nemoci_a_sledov.php
https://www.neurologiepropraxi.cz/artkey/neu-201104-0012_Roztrousena_skleroza-nase_soucasne_moznosti_pri_diagnostice_stanoveni_prognozy_nemoci_a_sledov.php

5. Lécba

Ptestoze roztrouSenou sklerozu fadime mezi nevylécitelna onemocnéni, vcasna

diagnostika a vhodna terapie miize vyrazné neurologicky deficit zmirnit.

Pokud se podivame na zacatek obtizi, u lécby klinicky izolovaného syndromu se
uptednostituje 1écba pomoci kortikoidt. Cilem je utlum zanétlivého procesu. Podle celé fady
studii v€asné zahdjeni 1é€by snizuje riziko rozvoje roztrousené sklerdzy az o 50% a navic

vyznamn¢ sniZzuje progresi onemocnéni.

Pii akutni atace, kterd se objevuje na konci ¢i po Uplném skonceni febrilni infekce, se
vyuzivaji antibiotika. Dale je cilem podavanim mehylprednisilonu, patficim do skupiny
kortikosteroidi, snizit vzplanuti zanétu a nasledna prevence nezadoucich Gc¢inkd. Mé vyrazny

protizanétlivy, imunosupresivni, antialergicky a antiprolifera¢ni ti¢inek.

Po odeznéni ataky je cilem 1écby imunomodulace a zpomaleni progrese. Pocet atak snizuji
interferony, glykoproteiny produkované buiikou napadenou virem, jejich cilem je ochrana

bunky ukonceni Sifeni viru. Byly objeveny v roce 1993 a v relaps-remitentni fazi onemocnéni

snizuji pocet relapst a zanétlivych 1ézi v mozku. Nékteré zdroje udavaji az 30% pokles atak.

Bohuzel je jednou z forem onemocnéni i agresivni forma, na kterou nebyla dosud
nalezena uspokojiva farmakoterapie. Udava se, ze nejlépe ovlivnitelné je stddium béhem
prechodu z relaps-remitentni formy do progresivni. Je vhodné sledovat efekt terapie a zaroven
regulovat nezadouci ucinky. Pokud nedojde do 6 mésicii od zahajeni 1é€by k néjaké zmeéné

Vv obtizich, je nutné medikaci zménit.

Pomérné nova je lécba pomoci kmenovych bunék. Autologni transplantace kmenovych
bunék kostni dfené¢ ma nejlepsi prognozu u brzké aplikace po propuknuti onemocnéni. Pokud

choroba trv4 jiz delsi dobu, efekt je velice nizky. *?

Vyznamna je téz symptomatickd 1écba. Jednou =z nejcastéjSich obtizi je spasticita

charakteristicka zvySenim tonickych napinacich reflexd. K jejimu zmirnéni se doporucuje

“HAVRDOVA, Eva. Roztrousend skleréza. llustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlada fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str. 401-420
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oSetfovat stimuly zvysujici svalovy tonus — bolest, infekci, horecku, apod. Mezi léCebné

procedury patii fyzioterapie a termoterapie.*?

Jelikoz se deprese vyskytuje az u 50 % pacientit s roztrousenou skler6zou, mluvime
o specifickém vztahu, nebot’ jeji vyskyt je mnohem vys§i v porovnani s ostatnimi
chronickymi onemocnénimi. Zajimavé je, ze deprese pfitom nekoreluje s mirou fyzické
invalidity ani s mirou kognitivniho deficitu. Korelaci nachdzime v postupu onemocnéni a
ke zvySeni dochazi téz béhem atak. Depresivni pacienti nemaji dostate¢nou adherenci k 1é¢bé

a objevuje se zvysené riziko suicida.**

Ze je potieba tuto otazku nutné fedit ukazuje silnd korelace mezi depresi, unavou a
kognitivnim vykonem. U depresivnich pacienti dochazi ke zpomaleni zpracovani informaci,
problémy s verbalni fluenci, kratkodobou paméti a u¢enim. K 1é¢b¢ se vyuzivaji antidepresiva
ze skupiny SSRI, které mivaji pozitivni vliv 1 na samotny priitbéh onemocnéni. Samotnou
medikaci je nutné doplnit psychoterapii (nejcastéji se setkavame s logoterapii ¢i kognitivné-

SN e e e 4 a1 e ., « TR T . 4
behavioralni terapii) v individualni ¢i skupinové formé¢, doporucuje se i rodinna terapie. >

# [online]. [cit. 2018-04-05]. Dostupné z: https://www.neurologiepropraxi.cz/artkey/neu-200804-
0007_Symptomaticka_lecbha_roztrousene_sklerozy.php
“ KUBALA HAVRDOVA, Eva. Neuroimunologie. Praha: Maxdorf, c2001. ISBN 80-85912-24-4., str. 37-40
“HAVRDOVA, Eva. Roztrousend skleréza. Tlustroval Klara ZAPOTOCKA, ilustroval Veronika
BRATRYCHOVA. Praha: Mlad4 fronta, 2013. Aeskulap. ISBN 9788020431547, str. 317
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6. Nejnovéjsi vyzkumné poznatky™®

Roztrousena skleroza je v soucasné dob¢ jedno z nejzkoumanéjSich onemocnéni. I piesto
se poznatky vyrazn€ji neposunuly. Stile neni identifikovan konkrétni podnét, ktery RS
aktivuje, odbornd vefejnost se shoduje na plvodnich informacich, Ze spoustéc je
multifaktoridlni a multigenni. Vyzkum ale upfesnil informace o probihajicim procesu
onemocnéni. Patologicka aktivita bilych krvinek, jejich mnozeni a napadani myelinové
pochvy neuronu zistava jako aktudlni informace. Neurologické vyzkumy ale ukazaly, Ze
po naruseni myelinové pochvy dochéazi navic k rozpadu celého neuronu, axon je nevratné
pterusen, proces je nereverzibilni. I kdyZ nemé pacient mezi atakami ptiznaky, zdnét nervové
soustavy je trvale pfitomen, pouze kolisd jeho intenzita. Bezptiznakovost je zplsobena
rezervami CNS, které dosahuji az 40%. Pokud se podivame na korelaci s Casem, zanétlivost
klesa, ale na druhou stranu vzristd neurodegenerace. Tzv. terapeutické okno je aktudlni
na zacatku onemocnéni, postupem casu se u¢innost neurorchabilitace snizuje. Na zakladé
téchto poznatkd se V soucasné dob¢ tvoii nové léCebné paradigma, které tika, ze 1éCit je

zapotiebi vcas, rychle a razantné.

V soucasné dobé je v Ceské republice na vzestupu vyuziti biologické 1é¢by. Zdravotni

pojistovaci systém lécbu hradi pouze u mobilnich pacientt.

V diagnostice nedoslo k vyrazngj§im zménam. Je nutné identifikovat 1éze rozseté v Case a
prostoru, klinicky obraz ziistdva stejny. Zistavaji klasickd vySetteni, jako je MRI, okrajové
evokované zrakové potencialy, diagnostika mozkomis$niho moku, .... U diagnostiky likvoru
se hledaji protilatky proti CNS vyjadiené nalezem oligoklonalnich prouzki. Jako diagnosticky
pozitivni na RS je stale bud’ CIS, klinicky izolovany syndrom, coZ je predstupen RS. Nebo
klinicky jista roztrouSena skleroza.

vvvvvv

zivota hodnoti Uinava. Neni ovlivnitelnd medikaci, je Spatné zvladatelna. Posledni studie a
zkusenosti z RS center ukazuji, ze nejuicinnéjsi zbrani je fyzické cviceni, které se v minulosti

doporucovalo s opatrnosti. Kazdopadné se odbornici shoduji na tom, Ze v€as a raciondlné

% 7aznam z regionalniho seminafe fyzioterapeuti a psychoterapeutii, 13. 11. 2017, neurologick4 klinika FN
Hradec Kralové, Sokolska 581
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zvolené vysetiovaci metody umoziuji brzké stanoveni diagnoézy a zahdjeni 1é¢by, coz ma

pro pacienty nejvyssi vyznam.

Nové se vyzkumné prokazalo, ze spravné provadéna rehabilitace, at’ fyzioterapeuticka,
psychoterapeutickd nebo kognitivni, ma téméf 50% ucCinnost. Studie poukdzala i na cast
pacientli, ktefi spradvnym nastavenim terapeutickych programli a zmeénou zivotniho stylu
zvladli onemocnéni bez medikace. Prokdzalo se, ze neuroplasticita CNS se da vyvolat
ve vSech stadiich onemocnéni, GspésSnost klesa se vzriistajici ¢asovou kiivkou. Vyvolava se
specifickym funk¢énim tréninkem s vysokym poctem opakovani a vysokou intenzitou.
Soucasné je aktudlnim trendem pracovat Sirokospektraln€, s mysli, télem 1 emocemi. Planovat

trénink na bazi fyzické, psychické i kognitivni.

Pacienti se ale v prostiedi Ceské republiky stale potykaji s nedostatkem rehabilitadnich
pracovist. Pro imobilni ¢ast pacientské populace je dokonce na celou republiku pouze jedno
zafizeni. Jinak jsou odsouzeni k Zivotu v domovech dichodct nebo LDN, kde nemaji témét
zadnou $anci pravidelné¢ rehabilitovat. I kdyz se k rehabilitaci dostanou, nové se prokazalo, ze
soucasna intenzita doporuCovaného tréninku neni dostatena k vyvolani efektu

neuroplasticity.
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7. Podpora komunikace

V diplomové praci vychéazi autorka ze specifik prostiedi, ve kterém vyzkum probihd. Jedna se
0 pacienty v terminalnim stadiu onemocnéni, ve vét§iné piipadi kvadruparetické, nachazejici se navic
trvale v prostiedi ustavni péce. Budeme se tedy bavit primarné o snaze zachovat zbytky feci a najit

takové pomucky, které nepotiebuji k obsluze pomér jeden pracovnik ptimé péce: jeden pacient.

7.1. Augmentativni a alternativni komunikace (AAK)

AAK se pokousi bud’ po urcitou dobu, nebo trvale kompenzovat dopady onemocnéni a
postizeni osob se zdvaznymi expresivnimi komunikacnimi poruchami. Jejim cilem je umoznit
pacientim ucinn¢ se dorozumivat v takovém rozsahu, aby se mohli i nadéle aktivné podilet

na spolecenském déni.

Augmentativni (z lat. augmentare — rozSifovat) systémy maji za ukol podporovat jiz

existujici, ale z divodu patologie nedostacujici komunikacni schopnosti pacienta.
Alternativni systémy jsou dalS$im stupném, kdy se bavime o ndhrad€ mluvené feci.

Re¢ jako takova je multimodalnim komunika¢nim kanalem. Nejedna se pouze o verbalni
sdileni, ale mySlenky jsou dokreslovany i jinymi cestami, napf. gesty, feci téla, pisemné,
apod. Pokud tedy dojde k vyznamnému omezeni verbalnich moznosti, ostatni kanaly nabyvaji

na dulezitosti.

Pomicky vyuzivané u AAK délime na systémy nevyzadujici pomicky (pohled, gesta,
manualni znaky, apod.) a systémy, které¢ pomucky vyZaduji.

Systémy s pomtckami dale specifikujeme na netechnické, nevyZzadujici hlasovy vystup
(napt. fotografie, piktogramy, apod.) a technické. V jejich ptipadé€ se jednd o jednoucelové
pomicky pro komunikace a pocitace a na ty bude hlavné zaméfen vyzkum diplomové prace.

Technické pomicky jako takové sami feSeni neposkytuji. Jak se dozvime pozdé&ji, jsou

pouze nastrojem a primarn¢ dulezitym aspektem je to, jak se Vyuiivaji.47

" SKODOVA, Eva a Ivan JEDLICKA. Klinickd logopedie. 2., aktualiz. vyd. Praha: Portal, 2007. ISBN 978-80-
7367-340-6, str. 565-670
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7.2. Snaha o zachovani reci

Autorka béhem své praxe a jejim porovnani s odbornou literaturou narazila na zajimavé
zjisténi, které zadna z prostudovanych publikaci neuvadéla. Ptivedl ji na né&j jeden z pacientu,
ktery se nedokazal smifit s myslenkou, ze vyuziti jakéhokoliv augmentativniho a posléze
alternativniho komunika¢niho systému nutné znateln¢ omezi jeho moznost vyjadiovat
myslenkové spektrum v celé¢ své Sifi. I piesto, Zze se jeho feC stavala nesrozumitelnou a
slySitelnou pouze za specifickych podminek, odmital vyuzivat jiny systém a nutil cely
intervenéni tym zkouSet rlizné inovace na podporu samotného hlasu. Diky nému doslo

k zavedeni a béznému pouzivani hlasovych zesilovacu.

Praxi se ovéfilo, Ze plné dostacujici jsou bézné typy mobilnich zesilovach hlasu urcenych
pro privodce a instruktory. Individualn€ bylo nutné fesit pouze umisténi mikrofonu, nebot’
celodenni noSeni nadhlavniho mikrofonu bylo nékterym pacientim nepiijemné a bylo nutné

zvolit takové umisténi, aby nepiekazelo pii manipulaci béhem piimé péce.

Zesileni hlasu pfi vyuzivani zesilovact bylo opravdu pfinosné, zietelné a rychle si naslo
mezi pacienty oblibu. Multidisciplindrnimu tymu také toto zlepSeni kvality Zivota oteviralo
cestu k dalsi mozné intervenci u pacientd, kteti jinak byli ke vSem novinkam skepti¢ti a

neméli dostate¢nou adherenci.

7.3. Technické pomucky

Dnesni trh 1 Ceské republice nabizi celou fadu technickych pomiticek. Pomucky
s hlasovym vystupem nahrazuji béZnou fe¢ a slouzi k pfimému dorozumivéni. Zaroven je
mozné je vyuzit k ovladdni pocitace a okolniho prostfedi (vSech spotiebic¢ii pfipojenych

do ZéSUka).48

7.3.1. DiagView

Jedna se o diagnosticky program, ktery funguje spolu s o¢nim ovlddanim PC Tobii.

Program umi na druhém pocitaci ve stejné siti (ale 1 na tabletu, telefonu, apod.) zobrazit a

*8 [online]. [cit. 2018-04-08]. Dostupné z: http://www.alternativnikomunikace.cz/stranka-pomucky-12
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Vv realném Case sledovat misto, kam se vySetfovany diva. Program zaznamenava cas, jak
dlouho a jak intenzivné se na dané misto pacient diva, sleduje trasu jeho pohybu. Zaznam

program umi ulozit i jako video pro pozd¢jsi moznou analyzu.

Béhem praxe a diky snaze nenechat bez kompenzace nekomunikujici pacienty
Vv terminalnim stadiu se ukazalo jako jediné feSeni pravé DiagView. Zafizeni, které muze
v podminkach ustavni péce pomoci s diferencialni diagnostikou. Neinvazivni diagnostikou je
mozné zviditelnit reakce nekomunikujiciho klienta. Bud’ posuzujeme, zda vibec reaguje
na okoli, kdyz program nastavime tak, aby pacientovi na obrazovku promital vybranou
baterii, napt. fotky rodiny nebo znamych mist, videa, apod. Dale ho miizeme vyuzit jako
diagnosticky nastroj na posouzeni toho, zda pacient rozumi slovnim pokyniim ¢i pouze
sleduje okoli a vnima. A jako posledni ndm umozni posoudit, zda nedochédzi k omezeni

I o v 7 7 o . I TN o 49
zorného pole v disledku onemocnéni, které by zplisobilo obtize v ovladani pomucek.

S cilovymi pacienty pro DiagView se tym zafizeni setkavd ziidka. Divodem je hlavné
¢asova dotace, kterou mohou klientiim zafizeni vénovat, a mala zkusenost s praci s podobnou
skupinou pacientt i v pfipad¢ SirSi odborné vetejnosti. Tymu se zatim nepodafilo navazat
spolupraci s organizaci, s kterou by mohl spolupracovat a Cerpat zkuSenosti. DiagView je
ochotna zaslanim spedi¢ni firmou ptjcovat Spektra, vyrobni druZzstvo nevidomych. Nedélaji
to vSak bézné a systém je soucasti celého pocitacového systému Tobii véetné samotného PC.
Stim jsou spojeny obtize pfi samotné expedici (cestuje cely pocita¢ vcetné¢ ovladacich

systému), riziko manipulace s extrémné drahym systémem, instalace a nasledné baleni, apod.

7.3.2. Smart Nav

Smart Nav je forma alternativni mysi. Je indikovana u pacientl, ktefi maji jemnou
motoriku natolik zhorSenou, Ze nejsou schopni ovladat ani velké ergonomické mysi nebo
joysticky jako jinou moznost, jak pohybovat kurzorem. Ukazatel mySi se ovlada pomoci
pohybu hlavy snimaného infracervenou kamerou, kterd je umisténa na monitoru pocitace
nebo nékde v blizkosti. Kamera sleduje reflexni bod umistény na hlavé pacienta — nejcastéji je
pfilepeny na brylich, na ¢epici, apod. Vyrobce udava, Ze vlastnosti kurzoru lze kalibrovat

podle potieb pacienta, nastavovat Ize setrvac¢nost, rychlost a napt. pfichytavani k ikonam.

* [online]. [cit. 2017-10-21]. Dostupné z: http://spektra.eu/cs/jemna-motorika/software/diagview
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Smart Nav Vv zatizeni uzivd nckolik let kvadrupareticka pacientka, které byl zakoupen
Z charitativni sbirky. Pocita¢ méa umistén ve spolecenské mistnosti, najede k nému vozikem a
zacne pracovat. Zatim komunikuje, ale diky tomu, Ze bez bariér vyuziva PC techniku, udrzuje
si vSeobecny piehled, kontaktuje rodinu pies Skype a podle jejiho vypravéni se citi svobodna.
Nez se naucila s pocitacem, jezdila po domove s telefonem, ktery méla zavéseny v igelitovém

sacku a prosila kolemjdouci personal, zda by ji vytocil rodinu a drzel ji pak sluchatko u ucha.

Smart Nav vypada v nabidce Spektry i vyrobce velice jednoduse. Spektra ho prezentuje
jako feseni pro kvadruparetické klienty, v Kategorii o¢nich ovladani PC. Kamera je jednoduse
umistitelna bud’ na vrSek obrazovky, nebo pobliz PC, aby zvladla snimat Stitek umistény
na hlavé klienta. I kdyz ma velky kalibra¢ni rozsah, je nutny pohyb hlavy aspon v rozsahu
nékolika centimetri a ¢im je rozsah mensi, tim je nutné cely systém ,,zcitlivét™ na nejvyssi
moznou miru, tzn., aby kurzor pifi sebemensim pohybu hlavy do strany dolétl az na druhy
konec obrazovky. To ma vSak dopad a pozadavky na pfesnost pohybi, coz je pro cilovou
skupinu klienti velice obtizné. Cely systém pracuje pouze v anglicting, ale je nastavitelny
celkem jednoduse. Bohuzel ma v piipad¢ pacientd s roztrousenou skler6zou mnohem vétsi

omezeni, nez by se mohlo z popisu vyrobce zdat.

7.3.3. Eva Fascial Mouse

Po vyzkouSeni SmartNav a obtizich, které s nim pacienti zafizeni maji, se zjistilo, Ze
stejnou sluzbu s nulovou vstupni investici udéld program EVA Fascial Mouse, volné

stazitelny na portalu Google Play, vyvinuty za podpory Spanélské sekce firmy Vodafone.

Jedna se o program pro mobilni telefon nebo tablet, ktery funguje totozn¢ jako SmartNav.
Pomoci fotoaparatu identifikuje obli¢ej uzivatele a mikropohyby hlavy dochazi k ovladani
kurzoru mysi na obrazovce. I pro laika se jednd o jednoduchou instalaci, ovlada se intuitivné.
Jako obrovskou devizou je jeji volné pouzivani zdarma. KdyZz s nim tym naucil pacienta,
informoval o jejim pouzivani v prostiedi domova i rodinu. V piipad€ programu EVA se téméf
vzdy setkal s nadSenim. VétSina lidi v soucasné dobé pouziva chytry telefon, kam si aplikaci
jednoduse stahne. Rodinni pfislusnici poté pti dalsim kontaktu s pracovniky tymu vypravéli,
jak si to doma sami zkouseli a s aplikaci se jednoduse seznamili, aby byli pfipraveni, aZ se jim

pacient z domova vrati a mohli s nim spole¢né v nacviku s Evou pokracovat. Spoluprace
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srodinou a okolim pacienta je témét nejdalezitéjsi faktor celého procesu vyuzivani

technickych podpor komunikace.

7.3.4. Mouth Mouse (MM)

V zafizeni je nejvic pouzivané a pro cilovou skupinu pacientll asi nejvhodnéjsi
patentované zafizeni Mouth Mouse - ustni mys, moravskoslezské firmy, ktera vyuziva téméf

nekonecné moznosti dnesnich rychle se vyvijejicich modernich technologii.

MM je zafizeni, které nehybnym pacientim umozni usty ¢i jinou Casti téla ovladat své
okoli. Sklada se z ohebné konstrukce, kdy je na tzv. husim krku ovladaci zafizeni s ustni
ty¢inkou. Konstrukci l1ze pfipevnit na jakykoliv pevny podklad (na vozik, k lizku, apod.).

Ty¢inka je napojena na konstrukci s ovladacim zatizenim.

Ona sama je velice variabilni, ovladani 1ze nastavit podle specidlnich potieb jednotlivych
klient a maximalné vyuzit jejich zbyvajici moznosti — tyCinku lze ovladat jazykem, zuby,

dechem, dotykem (tlakem, odstréenim), ...

Mozkem celého zatfizeni je inteligentni modul, ktery zajiStuje komunikaci s ovladanymi

ptistroji a vyhodnocuje a analyzuje pohyby klienta.

Nejvyssi verze zatizeni Mouth Mouse - INTELLIGENT umozihuje svému uzivateli

kdykoliv v budoucnu rozsifovat vyuziti o dalsi nové vyvinuté verze i v budoucnu.
Mouth Mouse nabizi ve své plné verzi programy:

v LCD displej pro komfortni ovladani a piehled

v" Kompletni ovladani pocitace

v Ovladani rychlosti kurzoru mysi

v' Ptizpusobeni tlatitek

v' Gamemode — rezim pro hrani her na poéitaci

v Bookmode — rezim pro snadné listovani elektronickymi knihami

v Dalkovy ovlada¢ na spotiebice se schopnosti u¢it se ovladat jakékoliv dalsi pfipojené

ptistroje (TV, radio, Hifi véz, vétrak)

v" Dalkové rozsvéceni a zhasinani svétel
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Bezdratovy zvonek

Messenger — psani textu na displeji MM

Témata — rychly vybér témat pro snadnou komunikaci
Klavesnice na displeji MM pro PC

Bezdratova, dalkoveé ovladatelna kamera

AN N N N R

Mikrofon zabudovany v ovlddacim modulu — umoznuje telefonovat, nahravat hlas,

zesilit pomoci pfipojenim mikrofonu k zesilovaci
v Odesilani zprav na monitor v jiné mistnosti
-\

Pro klienty v terminalnim stadiu RS bez moznosti verbalné¢ komunikovat 1ze na Mouth

Mouse instalovat program Komunikacni asistent s hlasovym vystupem.

Pacient bude s okolim tak komunikovat psanym textem na displeji MM ¢i za néj bude
program diky nainstalovanému ¢eskému hlasu mluvit. Komunikaci 1ze maximalné zrychlit a
prizpusobit potfebam konkrétniho klienta databankou ptrednastavenych nejcastéjsich dennich
aktivit. Komunikaci Ize i jinymi programy zaslat — personalu (zavolat pomoc, pozadat o

néco), spolupacientiim, roding, apod.

Pro klienty, ktefi nejsou schopni komunikovat psanym slovem, je vyvinut bezpocet
obrazkovych komunikacnich programli — sdélit své potteby mohou fotkou, obrazkem ¢i

piktogramem.

7.4. Netechnické pomiicky

7.4.1. Redovy asistent

I kdyz vétSina kurzii a publikaci v Ceské republice je v pouzivani technickych pomicek
zamétena na pouzivani komunikaénich programi, které zjednodusSuji prostfedi PC a uzivatel
diky nim ve vétsin¢ piipadii komunikuje prostfednictvim obrazkil, v zafizeni se tento systém

neosvédcil. Vstupuje do toho nékolik faktord.

Aby systém mohl byt vyuZivan a nabizen klientim, je nezbytné€ nutné jim mit vybaveno

pracovisté. Nabidka pomoci letdki je ve vétSin€é pripadid ztratou casu. 1 kdyz bude
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pro pracovis$té zakoupen, je nutné vychazet ze specifikace prostiedi, kdy je snaha, aby
s pomiickou, kterou si pacient zvoli, zachazelo co nejvice ¢lend personalu. S programem je
potieba se naucit, coz tfeba formou Skoleni SPC centra Praha je minimaln¢ osmihodinova
prace primémé kolem tisicikoruny dalSich investic ¢asu a financi. Samotné komunika¢ni
programy pocitame v nakladech na nakup v desetitisicich. I kdyz je mozné je financovat
pres urad prace, jedna se o slozity legislativni proces, ktery tieba v Kralovéhradeckém kraji
trva v priméru ¢tvrt roku. Navic zde ztracime faktor rodinnych ptislusniku, kteti i kdyz jsou
napomocni, nevi si s tim vétSinou vic rady, nebot’ programy nejsou bézné dostupné a pokud je

clovek aktivné nepouziva, neni schopen s nimi ucit nékoho dalsiho.

V zavéru to tedy vypada poté tak, Ze pacient v zafizeni na pobytu dva mésice trénuje
s komunika¢nim programem, o ktery si v zavéru pobytu zazada. Pak odjede domt, ¢asem
vSechno zapomene a po ¢tvrt roce nebo déle se k pomticce dostane, protoZe mu na ni byl
schvalen ptispévek ufadu prace. Uz si na ni ale nepamatuje i vzhledem ke specifickym
kognitivnim obtizim spojenym se samotnou diagndzou, rodina také nevi, jak program
zprovoznit a dal s nim pracovat. Zajem a snaha upadaji. I kdyz je to samoziejm¢ situace

ovlivnitelnd, béhem praxe se osvéd¢ilo néco jiného.

V zafizeni nejvice tym pouziva program Redovy asistent, zdarma stazitelny na portalu
Google Play. Je to jednoduché ovladaci prostiedi s psanym textem, které vétSina uzivateli
pochopi béhem par minut. Pokud v domové tym intervenuje technickou pomuckou pacienta,
musi se jednat o Cloveéka, ktery je natolik zrakové v poradku, Ze bude schopen maximalné
s dopomoci zvétSeni pismen a usnadnéni z pohledu béZzného uzivatele Cist texty na obrazovce.
Neni proto potfeba ho kompenzovat komunika¢nimi obrazky, které by se musel sloZzité ucit.
Tym si proto ve vétsiné piipadi vystadi s ReGovym asistentem, s kterym zaroveii seznami
rodinu, kterd bude v préci s klientem po propusténi pracovat. Ve vétSiné piipadii pacienti
objevili, jak jim asistent pomlZe v béZném Zivot€ a na pracovnicich v pfimé péci, a po roding
ho vyzaduji. Kdyz se jim nedafi objasnit, co potiebuji, vyuzivaji virtudlni klavesnice a s jeji
dopomoci se s okolim dorozumi. V pfipadé¢ mozZnosti napsat samotny text ma navic pacient
mnohem §ir$i pole vyjadieni nez pii vybéru vhodného obrazku. Je to také mnohem
pohodInéjsi napsat, co potiebuji, nez se slozit¢ dorozumivat s persondlem, ktery poté naslepo

hadal, co asi tak mlize pacient chtit, nebo nevyjit svym potfebam vstiic vibec.
Jako argument k tomu, ze technické pomucky jsou mnohem méné prakticky vyuzitelné a
ze je vhodnéjsi vyuzivani obrazkovych komunikacnich knih, tym zjistil, Ze nejidealngjsi je
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jejich spojeni. V zatizeni se komunikacni knihy téméf nevyuzivaji. Personal v pfimé péci
odmital casto zkouSet cokoliv nového, bez piimé intervence a kontroly knihy lezely

bez uzitku pod kvétinami na parapetu.

Osvédéilo se ale, pokud pacient, ktery pracuje saim s Re¢ovym asistentem a je na néj
zvykly, je zaroven vybaven komunikacni knihou, kterd z néj vychazi. Komunika¢ni kniha se
sklada ze souboru bunék, které misto obrazkii obsahuji slova s tak velkymi pismeny, aby je
byl pacient schopen precist. Respektuji se stejné barvy, stejné fazeni kategorii a podkategorii
jako Vv pocitatovém programu, coz je pro pacienta kontinualni a srozumitelné. On ma poté
nejen elektronického (na tabletu &i PC) Re¢ového asistenta, ale totozného i v papirové forms,
polozeného na nocni stolek. V ném se s trochou snahy orientuje i neznaly personal. Jelikoz se
jedna o psanou formu, tvaii v tvar zoufalému pacientovi, ktery se tieba vzbudi s horeCkou a
zjisti, ze nemlze mluvit, je persondl ochoten vyzkouset cokoliv, co je mu trochu pochopitelné.
Navic je podporovan pacientem, ktery je na pomuicku zvykly a spole¢né tak dojdou mnohem
rychleji komunikacni kooperace a konkrétniho dorozumivaciho vysledku. Personal pak uz vi,
7ze se pomicka osvédCila a ze ji ma pacientovi zabalit sebou, pokud bude akutné

hospitalizovan a nemiize komunikovat.

7.5. Porizeni a ihrada pomitcek

Béhem intervenci tymu jeho pracovnici dosli k nékolika zkuSenostem.

Idealné& je vhodné se v prvni fad¢ snazit vybrat pomiicku podporujici komunikaci, ktera je
jednoduse k pofizeni. To umoZzni, aby si ji pofidili s pfedstihem i €lenové rodiny (napf.
Re¢ovy asistent) a naudili se s ni. Vysledek se malokdy dostavi bez dostate¢né promyslené

podpory okoli.”

Pokud takovou pomicku zvolit nemizeme, pacient se bude poté pozdé€ji potykat
s obtizemi financovéani. I kdyZ lze pomucky financovat pfes pracovni Ufad, obtize cini
extrémné dlouha ¢ekaci doba k vyfizeni (az pul roku) a neexistence organizace, ktera by se

specializovala na nacvik ve vyuzivani pomucky, jako je napi. Tyflocentrum u pacientl

%0 SAROUNOVA, Jana. Metody alternativni a augmentativni komunikace. Praha: Portal, 2014. ISBN 9788026207160, str.
66
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s poruchami zraku. V omezené mife podobnou sluzbu nabizi spolecnost Spektra™, ale jedna
se spi§ o vyzkousSeni pomicek pied prodejem a nasledny kratky nacvik po prodeji.
U technickych pomticek se ale jedna o velice slozité piistroje, s kterymi se musi ucit 1 intaktni
populace (vlastni zkuSenost autorky), natoz pacient s RS, ktery ma v terminalnim stadiu i

vyrazné kognitivni deficity.

Od 1. 1. 2012 maji osoby ,,s anatomickou nebo funkéni ztratou jedné koncetiny nebo
s tézkou funkéni poruchou pohyblivosti narok na pfispévek na nakup zvlastni pomutcky
od Utadu préce52 (zdkon &. 329/2011 Sb.). Zadat o piispévek lze na specidlni komponenty
osobniho pocitace (napf. uzptisobend klavesnice, mys, specialni programové vybaveni).
Prispévek je za podminek uvedenych v zdkoné narokovy, poskytuje se na pomicku

v zékladnim provedeni, které vzhledem ke zdravotnimu stavu plné vyhovuje.

Standardni spoluti¢ast je 10% (vySe ptispévku 90%). Soucet piispévkil za poslednich 5 let
nesmi pfesahnout 800 tisic K& Pfi nakupu pomicky do 24 tisic K& se posuzuji piijmy

zadatele.

V ptipad¢€ pacientii ustavnich zafizeni lze spoluti¢ast jesté snizit nebo ji pomoci uhradit

diky spolupraci s nada¢nimi fondy.

7.6. Pomiucky jako pouhy prostiredek

Béhem praxe se téz ukazalo, Ze specifikace a individualizace samotné pomicky je pouhou
casti celé intervence. Stejnou, ne-li vétsi dulezitost ma naplit sezeni, kdy se pacient
S pomiickou uci. Z diivodu charakteristiky onemocnéni vétSina pacientll nemé zadny zajem.
Necte, na vlastni konicky uz pozapomnéli a pouze pasivné o€ekavaji intervenci zvenci. Je
potieba proto vychazet s osobniho cile specifikovaného na zacatku spoluprace pacienta
S tymem a pfipravit si delsi plan spoluprace.

Vétsina pomilcek vyuZzivanych v zafizeni jsou pouhym prostfedkem k ovladani pocitace
nebo prostiedi. Bylo tedy nutné vyzkouset vhodné programy, na kterych si pacient bude

pomuicku zkouSet. JelikoZ nejnovéj§i mezioborové poznatky kladou stejny diraz

> [online]. [cit. 2018-04-08]. Dostupné z: http://spektra.eu/cs/kontakt
*2 [online]. [cit. 2017-11-03]. Dostupné z: https://www.mpsv.cz/files/clanky/11911/388_2011.pdf
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na fyzioterapeutickou a kognitivni stimulaci, rozhodl se jit tym touto cestou. V zafizeni byla

doposud slozka kognitivni rehabilitace v pozadi a téméf se nevyuzivala.

Jednou z aplikaci, kterou tym za&al pouZivat, je program Happy neuron®. Je to moderni,
celosvétoveé uzndvana metoda stimulace kognitivnich funkci, jejiz efektivita je podlozena
mnozstvim védeckych studii. Byla vytvofena tymem neurologii, neuropsychologli a

kognitivnich psychologl v ¢ele s Bernardem Croisile, M.D, Ph.D ve Francii.

Jednd se o zdbavny komplexni a soucasné individualizovany trénink, ktery se ptizptisobi
individualnim potiebam. Obsahuje Sirokou nabidku cvi¢eni, mnoho zabavnych vyzev,
jednoduché sledovani vysledkd. Trénink stimuluje zapamatovani si, zlepSuje koncentraci,

rychlost reakci a logické usuzovani, zvysuje sebediivéru.

Program po cviceni vyhodnocuje, jak si pacient vedl. Pokud ho opakujeme, o kolik se
zlepsil a jakych dosahl vysledki. To pacienty vétSinou zaujme a vzhledem k obtiZznosti jsou

na sebe patii¢né hrdi.

Béhem praxe se vSak ukazuje, Ze i kdyZ je v programu nastavena nejnizsi obtiznost, je
pro cilovou skupinu v zafizeni i tak extrémné naro¢nd. Pacienti se rychle unavi, n¢kdy je
nutné  jest¢  improvizovat a  vybrat jiné  cviCeni, pokud je  hned
na zacatku jasné, ze bude pacient selhavat. V planu je tedy na doporuceni PhDr. Jany
Melichoarové z DOZP Sulickd vyzkouSet program Mentio. Je to vyukovy software urceny
pro rozvoj fe¢i a komunikace a upevnéni nékterych dalSich dovednosti. Obsahuje nékolik
¢asti a v kazdé z nich se procvicuje néco jiného: tvofeni hlasu, vyslovnost, pamét, sluchova
diferenciace, ¢teni, psani, poéitani, zrakové vnimani, logické a Casoprostorové vztahy atd.

. o7 v v o v o . ~ . v I - 54
Program je mozné vhodné piizpiisobovat uZivateliim a zvolit potiebnou troveti obtiznosti.”

% Tonline]. [cit. 2017-11-15]. Dostupné z: http://www.brainjogging.cz/index.php/about-us/clanky/item/169-
studie-clanek
> [online]. [cit. 2018-04-08]. Dostupné z: https://www.mentio.cz/
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8. Vyzkumna ¢ast

Hlavnim cilem diplomové prace je charakterizovat potfeby a specifikovat formy
odpory vV oblasti komunikace u pacientid s roztrousenou skler6zou v terminalnim stadiu

onemocnéni.

Autorka si na zacatku klade nékolik vyzkumnych otazek, na které se pokusi najit
odpovéd’. Jakym zplsobem jsou zjistovany potieby v oblasti komunikace u pacientt
po nastupu do zafizeni? Jakou formou je podporovand komunikace u pacientli s roztrousenou

skler6zou a nakolik jsou napliiovany osobni cile v oblasti komunikace?

8.1. Metodologie a metody

»Vyzkum znamend proces vytvareni novych poznatku. Jedna se o systematickou a peclivé

naplanovanou c¢innost, ktera je vedena snahou zodpovédet kladené vyzkumné otazky a prispét
. , 55

kK rozvoji daného oboru.™*

Autorka téma zpracovala formou aplikovaného exploracniho kvalitativniho V)’/zkumu%.

Hlavni metodou vyzkumu jsou piipadové studie’. Ty mizeme charakterizovat jako
detailni studium jednoho ¢i vice, ale vzdy malého poctu ptipadii. Vychazi z ptredpokladu, ze
disledné prozkoumani jednoho ptikladu umoznuje generalizaci do Sir§ich souvislosti. V praci
jsou pouzity osobni deskriptivni pfipadové studie, které narativnim zplsobem popisuji jev

v kompletnich souvislostech.

Diivodem pouziti této formy je jeji konstrukéni platnost, kdy jejim prostiednictvim
autorka zkouma tézce meéfitelné koncepty. Nutno pfipustit, Ze je zde 1 opacna stranka celého
procesu, kdy neni moZzné kontrolovat kauzalni vliv nezavislych proménnych na cely proces a

k vng&jsi platnosti vysledkd je potieba piistupovat S opatrnosti.

®EMANOVSKY, Petr. Uvod do metodologie pedagogického vyzkumu. Olomouc: Univerzita Palackého v
Olomouci, 2013. ISBN 978-80-244-3664-7, str.
®EMANOVSKY, Petr. Uvod do metodologie pedagogického vyzkumu. Olomouc: Univerzita Palackého v
Olomouci, 2013. ISBN 978-80-244-3664-7, str.
> [online]. [cit. 2017-11-04]. Dostupné z:
https://cs.wikipedia.org/wiki/P%C5%99%C3%ADpadov%C3%A1_studie
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8.2. Kvalitativni vyzkum

Terminem kvalitativni vyzkum rozumime jakykoliv vyzkum, jehoz vysledka se
nedosahuje  pomoci  statistickych operaci nebo jinych zplUsobti kvantifikace.
Charakteristickymi rysy kvalitativniho vyzkumu je to, zZe neni zalozen na ¢iselnych udajich.
Jeho projekt je formulovany jako ramcovy, ptredpokldda se, Ze autorka bude v pribéhu
provadét dil¢i apravy a v prabéhu ho dopliovat. Stejné 1ze manipulovat i s vyzkumnymi

otazkami a hypotézami.

Kvalitativni vyzkum probiha induktivni formou, coz znamena, ze Se nejprve po nasbirani
velkého mnozstvi dat zacinaji ukazovat v intervalech informace, které se v téchto datech

vyskytuji. Zavérem zkoumani je pokus o to zkonstruovat novou hypotézu.58

Piedpoklada se, ze vyzkumnik bude v intenzivnim kontaktu se zkoumanymi subjekty, at’
se jedna o jedince nebo situace. Sbér a analyza dat tedy probihaji soucasné. Na pribch
vyzkumu ma nezanedbatelny vliv osobnost ¢lovéka provadéjiciho vyzkum a pouzivané
techniky nelze témét standardizovat. Vyzkumnik se stava soucasti celého procesu, neexistuje
nezavisly pozorovatel, protoze i ten se stava soucasti vazeb, at’ chce nebo ne, které jiz existuji,

a do kterych ptichéazi. Nelze tedy fikat, ze se nékdo pokousi o nezavisly V}'Izkum.59

Osobni vztah s ucastniky vyzkumu neni na ptekazku, je dokonce jednim z aspektd
Gspéchu. Zadny vyzkumnik neni bez piedsudktl a vlastnich nazort a nedokaze k procesu

pfistupovat nezaujaty svymi zkuSenostmi a osobni historii.

Je ale potifeba nezapominat, Ze védec a véda maji svd omezeni tam, kde mizou omezit

nebo poskodit ostatni zucastnéné proti své vili. Pravo védét a snaZzit se objevovat neni

povyseno nad ostatni préva.60

% SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych véddach. Vyd. 1. Praha: Portal,
2007, 377 s. ISBN 978-80-7367-313-0, str. 334
* HENDL, Jan. Kvalitativai vyzkum: zdkladni metody a aplikace. V'yd. 1. Praha: Portal, 2005, 407 s. ISBN 80-
736-7040-2, str. 408
% MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkumu. Vyd. 1. Praha: Grada, 20086,
332 s. ISBN 80-247-1362-4, str. 336
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8.3. Pripadova studie

Jako vyzkumnou strategii autorka zvolila pfipadovou studii. Smyslem studie je velmi
podrobné probadani a nasledné porozuméni zkoumanému piipadu. Je potfeba nezapominat, ze
je potieba nahlizet na kazdy zkoumany aspekt jako na soucast n¢jakého vétsiho celku a ne
jako na samostatnou jednotku. Tato komplexnost vede k odkryvani a naslednému chapani
vztahi mezi témito aspekty a dochdzi tak k vysvétleni podstaty zkoumané problematiky.
Podstatné je, ze v piipadové studii vzdy vyzkumnik usiluje o komplexni porozuméni
problému v jeho piirozeném prostredi. Zaroven se snazi nezapomenout na vSechny dostupné
metody shromazd’ovani dat a veskerych zdroju. Je nutné nasbirat velké mnozstvi informaci,

aby se mohlo pfistoupit k interpretaci interakce mezi piipadem a okolim.®

8.4. Misto vyzkumu

Vyzkum probihal v nejmenovaném nestatnim zdravotnickém a socidlnim zafizeni
zajist'ujici péci pro pacienty v termindlnim stadiu roztrouSené skler6zy. Mimo komplexni péci
nabizi zafizeni poradenské sluzby vcetné domaci péce, ptijcovnu pomicek a nové od dubna
2017 poradnu Centra alternativni komunikace a informacénich technologii (CITAK). Je to
jediné zatizeni v Ceské republice tohoto typu, nalezneme ho v prostorach byvalého arealu
barokniho klaStera. Domov se snazi napliiovat potieby pacientd v celé jejich §ifi. Mezi ¢innost
zafizeni patfi zdravotni a socidlni péce, rehabilitace, psychoterapie a duchovni péce,
umeélecko-tvoriva Cinnost, kulturni, vzdélavaci a volnoCasové aktivity vcetné pozndvacich
vylett.

V soucasné dobé€ jsou v provozu tfi oddéleni.

Zdravotni oddéleni poskytuje nepfetrzitou péci zameéfenou na nacvik sebeobsluhy a
sobéstacnosti modifikovany podle aktudlnich potieb kazdého klienta. Kapacita je 28 luzek.

Pobyt je planovan maximalné na dva mésice.

Oddéleni odlehcovaciho pobytu mé kapacitu 29 lizek. Maximalni délka pobytu je jeden

mésic. Pacienti pfijizdé€ji prevazné z rodin, kde je o né nepftetrzité¢ pecovano béhem celého

® SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA. Kvalitativai vyzkum v pedagogickych véddach. Vyd. 1. Praha: Portal,
2007, 377 s. ISBN 978-80-7367-313-0, str. 321-323
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roku a vyuziti sluzby odlehcovaciho oddéleni umozni rodiné zregenerovat sily. Behem pobytu
muze pacient vyuzit sluzeb zatizeni a zaméfit se na véci, s kterymi potifebuje pomoci. Mimo
nacviku sebeobsluhy a rehabilitace mize dochazet na masdz, cvicit chizi, jezdit na
motomedu. Mize vyuzit sluzeb CITAKu a naudit se s poCitatem, trénovat s logopedy,
ucastnit se kulturnich akci. V zafizeni mutZze vyhledat sluzby psychoterapeuta, socidlni

pracovnice, vyresit osobni zalezitosti a mnoho dalsiho.

Poslednim oddé€lenim v zafizeni je oddéleni trvalého pobytu (DOZP) pro 29 uzivatelu,
ktefi jsou ubytovani vjedno nebo dvoulizkovych pokojich. Sluzby jsou klientim
poskytovany na zdklad¢ individualniho planu, aby kazdy mohl co nejdelsi dobu Zzit co
nejsamostatnéji a aby se jeho Zivot co nejvice podobal Zivotu v bézném prostiedi, ktery vedou
jeho vrstevnici. Z individualnich modifikaci se jedna hlavné o transportni a zvedaci zafizeni,
které je na kazdém pokoji. Pomoc s ikony denni potteby a hygienou. Pravidelna rehabilitace
fyzicka pomahd navratit pohybové schopnosti nebo je co nejdéle udrzet na aktudlnim stupni.
Pomoc pii uplatiovani prav a obstaravani osobnich zélezitosti, vyjednavani s Grady, socidlné
pravni pomoc, pomoc s korespondenci, apod. Nezapomina se ani

na kulturni vyziti vné€ 1 uvnitf zatizeni.

8.5. Charakteristika pacient®

V zatizeni at’ na oddéleni DOZP nebo na ostatnich oddélenich se ve vétSin€ piipadi jedna
0 pacienty Vterminalnim stadiu roztrouSené sklerézy. Prumémé jde o polovinu
kvadruparetickych pacientii, z nich dalsi polovina ma dysartrické potize, které graduji az
do anatrie, pokud pacient diive nezemie. Téméf nikdy nejde o chodiciho pacienta. To je samo
o sobé velmi specifické, protoze vétSina pacientil S roztrousenou sklerézou, S kterymi se

vefejnost setkava, je kompenzovana medikaci, ¢imz se dafi postup onemocnéni zpomalit.

Navic vyzkum probihal v prostfedi paliativni ustavni péce, coZ je také nezanedbatelny
faktor, ktery do celého déni vstupuje. VéEtSina ustavni péfe V aktudlni dobé prochazi
deinstitucionalizaci a vnitini zménou nastaveni, coZ je sam o sob¢ velice obtiZzny proces nutny

ke zvladnuti moci, pomoci a bezmoci mezi pacienty a personalem.

82 Necitované informace pochazeji ze zaznami psychoterapeutickych sezeni autorky s pacienty z let 2014-2017
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Dusevni zdravi®

muzeme na zékladé¢ vyzkumné ovéfenych paradigmat charakterizovat
jako pozitivni postoj jedince k sobé samému, zdravy rist a stupen sebeaktualizace, autonomie
a zvladani vnéjsiho prostredi.

Situace nevylécitelné nemocného pacienta je charakterizovana nasledujicimi reakcemi:

e obava, Ze se octne v izolaci a bude vyloucen
e labilita pocitu vlastni hodnoty
e velka touha po komunikaci a pomoci pii orientovani se

e vysoka citlivost s ohledem na chovani druhych lidi®

Pokud si oba odborné zavéry shrneme a aplikujeme je na pacienty v zatizeni, dostaneme
se Kk jejich nasledujici syntetické charakteristice. Zaroven z toho jiz vyvstavaji nejcastéjsi a
nejintenzivngjsi divody, kvuli kterym pacienti vyhledavaji psychoterapeutickou intervenci a

pro¢ je zaroven nezbytné nutné kompenzovat je pomickami podporujici komunikaci.

Roztrousena sklerdza je v povédomi majoritni spole¢nosti nemoci, o které¢ nikdo piesné

nevi, pro¢ vznika. Z velké ¢asti za ni mtze psychicky stav, ktery v pfipadé nepohody hrozi, ze

nemoc zhorsi. Je to autoimunitni onemocnéni = moje de€lo si to samo d¢la.

» Myslenky: Muzu si za to sam! Kdybych se vic snazil, vylécim se. Zase se to
zhorsuje, je to moje vina! Moje télo mé trestd, nenavidim ho/zaslouzim si to!

Moje télo je obrazem moji duse, ted’ vsichni vidi, jaka jsem zrida...®

Toto jsou nejcastéjsi obavy, které se v sezenich u Sirokého vzorku pacientii opakované
objevovaly. Jedna se o automatické negativni myslenky zatizené kognitivnimi omyly a z nich
vyplyvajici systémové patologie: absolutni a extrémni naruseni vnimani vlastniho téla. Moje
télo je nastroj utrpeni, ktery mi to zptisobuje, je dikazem mé nedostate¢nosti, mého selhavani,
postupujici télesné deformity tenzi navySuji a dodéavaji pronasledujicim mySlenkam
argumenty (jsem zriida, uz je to i videt na venek), musim si nechavat libit potupné neduiistojné

zachazeni, ztracim sebeuctu, prohlubuje se bezmoc, ...

% SVOBODA, Mojmir, Eva CESKOVA a Hana KUCEROVA. Psychopatologie a psychiatrie: pro psychology a
specialni pedagogy. Vyd. 2. Praha: Portal, 2012, 317 s. ISBN 978-80-262-0216-5, str. 33

® TRESS, Wolfgang, Johannes KRUSSE a Jiirgen OTT. Zdikladni psychosomatickd péce. Vyd. 1. Praha: Portél,
2008, 394 s. ISBN 978-80-7367-309-3, str. 232

% zaznamy z vedeni psychoterapeutické intervence autorky v zafizeni, 2014-2017
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U vétSiny béznych onemocnéni mé pacient n¢jaky ,,kli¢, kterym muze situaci zménit,
byt k tomu kroku nikdy nepfikroc¢i. Kdyz budete uzivat 1éky, kdyz zhubnete a budete jist
zdravé, kdyz budete cvicit... Pacient s vahou ptes metrak, ktery dochazi k 1ékati, protoze ma
nab¢h na cukrovku, hrozi mu umélad kycel z chronického ptetézovani pohybové soustavy a
téZzce se zadychava, kdyz vyjde obrubnik, si muze i tak (byt pro n¢ho obtiznym
behavioralnim experimentem) ovéfit, ze pokud zhubne dvacet kilo, je schopen své
onemocnéni ovlivnit. A tusi, ze kdyz zhubne kilogramt tficet, bude tfikrat tydné cvicit
Vv posilovné a chodit do prace pesky, rapidné zméni nejen oblast svého zdravotniho stavu, ale 1
oblasti socialni, vztahové, aj. Ze to neudgla, resp. Ze to podle né&j nelze zrealizovat, riznymi
sekundarnimi racionalizacemi obhajuje a vysvétluje, ale kli¢ v jeho dlani ziistdva. Moznost
ovlivnit svlij osud, diky ¢emuz se mi otevird budoucnost. Kli¢ jako potieba oteviené
budoucnosti, o které se zminuje doktor Matéjcek ve svych legenddrnich pojednéanich

o détském vyvoji, ktera se ale netyka jenom déti. ..

,,Jeji uspokojeni dava lidskému Zivotu casové rozpéti, coz prelozeno do psychologické
FeCi znamend rozpéti mezi otevienosti a uzavienosti osudu, mezi nadéji a beznadéji, mezi

vy ;66
Zivotnim rozletem a zoufalstvim *

Autorka se domniva, Ze tato potfeba je u pacientil s roztrousenou sklerdzou velice ¢asto
frustrovana. I kdyz doktor Matéjéek psal zejména o détech, potieba oteviené budoucnosti je
potfebou vSeobecnou, neodmyslitelné spjatou s nadéji. Nadéje je nedilnou soucasti motivace a
motivace je nedilnou soucésti aktivity jedince za vytyCenym cilem. Zarovenl je aktivita
nedilnou soucésti adherence, kterd je predpokladem terapeutického 1’1spéchu.67 Tento proces je
ve vyse uvedené definici u pacientii s roztrousenou skler6zou narusen, a proto zde nachazime

pacienty téZce terapeuticky ovlivnitelné, depresivni a pasivni.

Roztrousena skler6za jako onemocnéni nemad stabilni prib¢h, nedd se vysledovat
korelaéni kiivka, ktera by pfinesla do celé véci systém = priihlednost a uklidnéni, coZ pfinési
nekompenzovatelnou a prohlubujici se ztratu kontroly. Se stejnou ztratou pacient bojuje
i pfi postupu onemocnéni, prestava ovladat svaly kontrolované vuli, je zahlcen hrizou

Z bezmocnosti.

® MATEJCEK, Zden&k. Co déti nejvic potiebuji. Vyd. 7. Praha: Portal, 2015. ISBN 978-80-262-0853-2, str. 38
 FIEDLER, Jifi. Mezioborovd péce o pacienty s roztrouSenou sklerézou: jak spravné pecovat o pacienta s
roztrouSenou sklerézou. Olomouc: Solen, 2015. Meduca. ISBN 978-80-7471-119-0, str. 56
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» Myslenky: Pozira mé to, vzdavam to... Nepomiize mi ani nejvetsi snaha.

Nevim, co budu délat, az budu jen lezet, nenecham to dojit tak daleko...

- Z toho vyplyvajici systémové patologie: Syndrom naucené bezmocnosti, kdy mél
pacient jesté snahu se nemoci vzpirat a bojovat proti ni, se postupné rozléva se do celého
fungovani a zivota, pacient odmitd cokoliv zkouSet, rezignuje, upada do deprese. Ztrata
kontroly neni ni¢im kompenzovana, prohlubuje se jesté statutem pacienta = bude plnit pokyny
oSetfujiciho personalu, nebude véci komplikovat odlisSnym vlastnim néazorem, bude
poslouchat. U pacientl s roztrousenou skler6zou zaznamenavame 7,5x vyssi suicidalni riziko

nez u zdravé populace a 0 90% vyssi prevalenci tizkosti.®®

— Souhrnnd ztrata sebetcty, obava z izolace, extrémné zvysSena citlivost na chovani
druhych zpiisobuje preklopeni vlastni hodnoty smérem ven = moje hodnota je uréovana

okolim, opét nad ni neméam kontrolu, i v tomhle jsem vydan na pospas druhym.

Kompetence, piresvédceni, Ze miiZeme rozpoznavat, chapat a ovliviiovat dilezité_véci

V Zivoté, sebediivéra, aktivni formovani vztahi a flexibilni schopnosti vyporadavani se a

zpracovavani pFitom stoji — co by vlastnosti osobnosti — na prvnim misté.*

8.6. Osvédcené ulevné a kompenzacni strategie

Systém self neboli ,,JA“ je neoddélitelnou jednotkou mého téla a mych potieb. Bdhem
let plisobeni v zafizeni autorka mnohokrat ovéfila béhem psychoterapeutického vedeni
pacientll, Ze téma vlastnich potieb je palcivé a aktualni u vSech pacientl. Problémy zptsobuje
to, ze potieby pacientil se ¢asto li§i od toho, co si o nich mysli personal v ptfimé péci a jaké
potfeby oni pacientiim pfisuzuji jako opravnéné a jaké devalvuji. Abychom objevili, kde se

skryva pravda a co opravdu pacientovi ptinese rychle ulevu, lze vyuzit techniky

® FIEDLER, Jifi. Mezioborovd péce o pacienty s roztrouSenou sklerézou: jak spravné pecovat o pacienta s
roztrouSenou sklerézou. Olomouc: Solen, 2015. Meduca. ISBN 978-80-7471-119-0, str. 64
% TRESS, Wolfgang, Johannes KRUSSE a Jiirgen OTT. Zdikladni psychosomatickd péce. Vyd. 1. Praha: Portél,
2008, 394 s. ISBN 978-80-7367-309-3, str. 48
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behavioralnich experimentu, které nechavaji otevieny prostor

pro dilkkazy nashromazdéné v realité.

Behaviordlni experimenty jsou nejpouzivanéjs$i strategii pfi feSeni maladaptivnich
podminénych piesvédceni. Pod timto pojmem se skryva silné prozitkové cviceni realizované
mimo bézna sezeni v redlném svété pacienta. Ukolem takového experimentu je otestovat

platnost jeho pfesvédcenti.

V podstaté se jednd o to, Ze pacient na zdkladé svych myslenek piedpovi pribéh
néjaké situace, jeji dopad na néj a jeho prozivani. Poté ma za ukol shromazd’ovat data
o vysledcich. Nasledn¢ je vybaven redlnymi dikazy, které sam nasbiral a vidi, do jaké miry

byla jeho pravidla a predpovédi opravnéné.

Behaviordlni experiment je empirickym nastrojem k ovéfeni platnosti a uzite¢nosti
mySlenek a jejich dopadd na chovani. Pokud si pacient sam vyvrati platnost svych obav a

mysSlenek, bude mit obrovsky potencial ke zméng."

8.6.1. PFiklad kompenzace potieb pacienta’

Pan J. je mlady muz na voziku. Vypada jest¢ mnohem mladsi, neZ je jeho skutecny
vék, chovani je mirn¢ infantilni. Obé horni koncetiny jsou spastické, jemnd motorika
disfunk¢ni, ale paze jsou jest¢ hybné. Vyjadfovani mirné naruSeno dysartrickou formou,

zhorSuje se to pfi Unaveé nebo extrémnim rozruseni.

Pan J. se snaZzi budit dojem bezproblémového mladého muze, je zng vSak citit
nejistota a uzkost. Chce intenzivné pomoci, ale zaroven nema vlastné Zadny problém. Vypravi
o celodennim neptijemném pocitu, ktery jesté nedokaze identifikovat, a naznacuje, ze pokud
jeho tenze piekro¢i unosnou miru, vrha se k sebeposkozovani (naznacuje, nohy mé plné

modfin a kousancti).
Béhem terapie si autorka ovéfila, Zze jadrem potizi jsou potfeby pana J. a jejich
realizace v ustavnim prostiedi, kdy je jedinec vydan na pospas oSetiujicimu personalu a ¢eli

obavam, viz kap. Deformace myslenek a sebepojeti: obava, ze se octne v izolaci a bude

" PRASKO, Jan, Petr MOZNY a Milo§ SLEPECKY. Kognitivné behaviordlni terapie psychickych poruch.
Praha: Triton, 2007, 1063 s. ISBN 978-807-2548-651, str. 25-29
™ yytah z psychoterapeutickych sezeni autorky s pacientem panem J.
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vyloucen, labilita pocitu vlastni hodnoty a vysoka citlivost s ohledem na chovani druhych

1idi".

Pan J. se posledni dny se citi Spatn¢, pokud musi spat u oteviené¢ho okna. Je mu
chladno, jelikoz je témé&f nehybny, nezvladne se ptikryt. Pokud mu sestra nezavie okno sama,

normalné si o to nefekne, stydi se, ma obavy, co by si o ném pomyslela, nechce ji obtézovat.

Situace: 1) Chci zavrit okno, ale nereknu si o to.

Myslenky: neotravuj nikoho, vsak to prezijes x rekni si o to! Cozpak toho nejsi chopen si o to

Fict? Tak se vzchop a dojdi tam!
Emoce: citim se fakt blbe, zase nemuizu spat kvili vycitkam

Chovani: buseni srdce, svirani, nemtze usnout, kiece ¢i spasmy v nohou — vSe vrcholi ¢asto
autoagresivnimi vybuchy, kdy se pan J. bije do cukajicich nohou, snazi se vyvolat n&jakou

bolest, aby potlacil touhu zacit ze zoufalstvi plakat.

Béhem psychoterapie byl panu J. nabidnut experiment, aby se zjistilo, zda se
néjak zméni jeho emocni ladéni, pokud se pokusi pozménit pribéh této obtizné situace. Pan J.
je snazivy pacient, svoli, Ze se o experiment pokusi a diky tomu bude mit relevantni

informace, jakym dalSim smérem terapii sméfovat.

Situace: 2) Chci zavrit okno a zavolam proto sestru

Bé&hem tydne pan J. sebral odvahu a opravdu béhem pozdniho vecera, kdy ho personal
nechal spat u oteviené¢ho okna, zavolal sestru. Na dotaz, jak to probihalo a jak se citil,
odpovida, Ze to zalezi na tom, jak bude naladéna sestra — kdyz bude v pohod¢, bude mit z celé

akce dobry pocit. Kdy na ni bude znat, Ze ji to obtéZuje ¢i bude protivna, bude se citit strasné,

2 TRESS, Wolfgang, Johannes KRUSSE a Jiirgen OTT. Zdikladni psychosomatickd péce. Vyd. 1. Praha: Portél,
2008, 394 s. ISBN 978-80-7367-309-3, str. 232
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zacnou ho opét pronasledovat vycitky (vysoka citlivost s ohledem na chovéni druhych lidi",

viz kap. 4.4, moje hodnota je vice ur€ovéana zvenci).

V terapii je hned tento mySlenkovy proces oSetfen a je zachycen kognitivni omyl. To,
Ze se sestra tvari naStvan¢ nemusi absolutné souviset se mnou! Zakopla na schodech, dostala
vynadano od vrchni, ma rodinné problémy a zrovna ji volal manzel, apod. Tisic riznych

alternativ, které nemaji souvislost s vlastni hodnotou pacienta.

Pan J. poté ptiznava, ze je na sebe hrdy, Ze to zvladl, i kdyz ho doslova uziraly silné

obavy.

Myslenky: Obavy, ze dostane vynadano. Proc by si o to vlastné nemohl rict, kdyz se k tomu

oknu prosté nedoplazi? Mnohem méné myslenek, nez kdyz se snazi svoji potfebu ignorovat.
Emoce: strach, hrdost, zadné vycitky

Chovani: KdyZ sestra dorazila, slusné ji pozadal o zavieni okna. Usmala se a ochotné mu
vyhovéla. Pripadal si kompetentni, byl na sebe hrdy. Uvazuje o tom, ze by mél spravné
utrpeni vydrzet, ale citi se natolik dobie, Ze se mu o tom vlastn¢ nechce uvazovat. Usmiva se,

spalo se mu dobfe, zadné vycitky ani autoagresivni tendence ho nepronésleduji.

8.6.2. Pro¢ kompenzovat komunikacni deficity

Lidska diistojnost nema zadné predpoklady — nejsem horsi tim, Ze potiebuji pomoc, ze
toho zvladnu méné¢, apod. To, Ze pomoc potiebuji, Ze pouzivam kompenzacni pomicky, nema

vliv na moji dlistojnost a hodnotu.

Zatizeni se stard o pacienty na tfech oddélenich. I kdyZz se jedna o rtzny vzorek
populace srozdilnym klinickym obrazem onemocnéni, autorka b&hem svého plsobeni
na pozici psychoterapeuta zaznamenala opakujici se charakteristiky pacientd, ktefi s ni sdileli

svij Zivotni piib&h a obtize, které je trapily, jak je zminéno vySe. Zaroven opakované

® TRESS, Wolfgang, Johannes KRUSSE a Jiirgen OTT. Zdikladni psychosomatickd péce. Vyd. 1. Praha: Portél,
2008, 394 s. ISBN 978-80-7367-309-3, str. 232
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overovala v terapii, Ze pokud jsou saturovany a kompenzovany jejich potieby a kompetence,
dochazi k vyraznému a rychlému zlepSeni.

Pokud se vratime K charakteristikdm pacientti s roztrouSenou skler6ézou, vime, Ze jsou
mnohem citlivéjsi na chovani druhych, jejich hodnota je urovana velice ¢asto zvenci — jsem
takovy, jak mi to zrcadli okoli (sestra je na mé mild, je se mnou vSechno v poradku x
oSetrovatel mi vynadal, Ze ho moje potieby zdrzuji a obtézuji = moje existence je pro ostatni

zatézujici, chci ji skoncit).

Néco pottebuji, ale bojim se, ze budu
odmitnut, kdyz nékoho budu obtézovat;
rozzlobi se
na me, znepratelim si ho, zistanu bez pomoci,
odvrhnuty

7 N

Diky dals$i rané, zasazené troskam

mé sebeucty, ztratim posledni Nefteknu si, nevyjdu vstfic
nadéji na to, Ze jsem i s plinami, své intenzivni potiebé =
apod. distojny dospély ¢lovek; nestojim za to, abych se
pristé uz si nezvladnu o nic fict o snazil pro sebe néco udélat
to méné...

v

( Zhorsi se pocit \
bezmocnosti (nestojis
za to, lezis tady bez
pomoci jako zvire...),
naru$i a devalvuje se

pocit, ze mam kompetenci

fidit aspon ty zbytky

\ Zivota, co mi zbyvaji )

Pokud pacient bude vychazet vsttic tomu, co ho trapi, co citi a potiebuje, bude to mit
obrovsky vliv na jeho sebeuctu, zlepsi se jeho sebeobraz, vrati se mu co nejvice kompetenci,
zmirni se obava z bezmocnosti. Zacne se citit jako hodnotna osoba, se kterou se zachazi

laskavé a s uctou.

To opakované¢ béhem svého plisobeni autorka zaznamenavala jako jeden
Z nezvratnych argumentl, pro¢ je tak dulezité, aby byli pacienti v zafizeni kompenzovani
nejen z hlediska fyzioterapie, ale hlavné z hlediska komunikace a s ni neodmyslitelné spjaté

kompetence. Pokud pomizeme pacientim navratit a vyuzivat co nejvice kompetenci, které
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jim v zivoté jesté zbyvaji, maximalné snizime nutnost nékoho o néco prosit a zaroven tim i
riziko, Ze s nimi bude nevhodné zachédzeno; ulevi se jim: nejsem zavisly na naladach okoli,
nejsem mu vydan na pospas i ve vécech, kdy bych nemusel. V kritériich bézného ¢lovéka jsou
potieby pacienta s roztrouSenou skler6zou nedulezité, obtézuji je a v domové napi. z divodu
neprofesionality a tykani se personal nezdraha to fici nahlas (... si délas srandu, Ze chces zase
prepnout televizi! Jsem ti Fikal, Ze uz nemas zvonit, kdyz jsem tady byl pred pul hodinou! Se to

nezblazni, vsak pockas, stejné furt neco chces!...)

A do tohoto prostfedi V ustavnim zafizeni na jaie roku 2017 vstupuje noveé vznikly
multidisciplindrni tym, aby se pokusil kompenzovat potieby jednotlivych klientii, protoze se
domniva, ze to bude mit vyrazny dopad na jejich dalSi Zzivot. Prevenci sekundarni
symptomatologie u roztrousené sklerdzy nelze podcenovat a je potieba ji fesit v ramci celého
zivotniho piibéhu pacienta. Zadny ze symptomi nelze chapat samostatné a oddélené od

dalsich souvislosti, kdy vychazime z respektu celistvosti jedince a jeho Zivotniho kontextu.”

8.7. Zrod Centra pro informac¢ni technologie a augmentativni a
alternativni komunikaci (CITAK)

Soucasné zkusSenosti odborné vetejnosti bez diskuze ukazuji, Ze benefity mezioborové
spoluprace v multidisciplindrnim tymu jsou rychle a snadno citelné nejen z pohledu pacienti,
ale i zdravotnického personalu. Tam, kde vime, Ze mame k dispozici dostatek raznych

moznosti terapie a podpory, je lé€eni smysluplné, uspokojujici a vedouci ke kyzenému cili. >

Sluzby podporované komunikace vznikaly v zafizeni pozvolna néastupem autorky

do zafizeni.

I kdyZ o tom vétSina personalu odmitd pfemyslet, v otdzce péce se jednd ve velké mire
o paliativni pé€i o pacienty v terminalnim stadiu onemocnéni. Nejintenzivnéji si to autorka
uvédomila po svém pozvolném navratu z rodiCovské dovolené. Nékteti pacienti zemfeli,

velka vétSina z nich se enormné zhorsila. Ti, ktefi k autorce chodili pravidelné na sezeni,

™ FIEDLER, Jifi. Mezioborovd péce o pacienty s roztrouSenou sklerézou: jak spravné pecovat o pacienta s
roztrouSenou sklerézou. Olomouc: Solen, 2015. Meduca. ISBN 978-80-7471-119-0, str. 58
™ FIEDLER, Jifi. Mezioborovd péce o pacienty s roztrouSenou sklerézou: jak spravné pecovat 0 pacienta s
roztrouSenou sklerézou. Olomouc: Solen, 2015. Meduca. ISBN 978-80-7471-119-0, str. 64
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piestavali mluvit, aniz by je kdy navstivil logoped nebo byla néjaka snaha kompenzovat to, ze

jim personal témét nerozumi.

Béhem profesionalizace péce o pacienty s RS zaznamendvame posun od paradigmatu
paternalistického zptusobu prace ke komplexnimu a zaroven multidisciplinarnimu vnimani
pacienta. Komplexn¢jsi péce a kontextudlni premysleni o pacientech v rdmci interdisciplinarni
spoluprace je zalozen na zvySovani kvality nabizenych sluzeb, protoze odborna vetejnost si
uvédomuje charakteristické obtize u pacientl s roztrouSenou skler6zou, kdy se diky rostoucim
obtizim s tézko specifikovatelnou etiopatogenezi dostanou postupné do péce vice specialisti,
od kterych mohou dostat protichiidné informace, diky nimz se jejich zdravotni stav poté nejen

nelepsi, ale hrozi riziko, Ze se miize zhorgit.”®

V zafizeni maji pacienti tu vyhodu, Ze nemusi specialisty na sob&é nezavislé samostatné
obchazet, ale je zde po boku fyzioterapie a ergoterapie, kterd zde funguje jiz roky, prostor
pro vnik dal§iho multidisciplindrniho nezdravotnického tymu. Jejich vzajemna spoluprice
vyjde vstiic paradigmatu komplexni péce a interdisciplinarni spoluprace, kterd bude diky

samotné charakteristice zafizeni tak uzka, jak to neni jinde v Ceské republice.

Nikde se nad pacientem a jeho Zivotnim piibéhem u lizka nesejde 1€kat, fyzioterapeut,

ergoterapeut, specialni pedagog, logoped, psychoterapeut a socidlni pracovnik.

Je zde nevidany prostor k dosaieni profesiondlni maximalizace nabizenych sluZeb

kooperaci a spolupraci mezioborovych odbornikii v redlném cCase a prostiedi, s jakou se

jinde nesetkdame.

KdyzZ se v domové zacalo uvaZzovat o vytvareni nové sluzby z nezdravotniho sektoru,
museli se zfizovatelé potykat s né€kolika specifickymi obtizemi, vychazejicimi z historie
zafizeni. Na zacatku stal tym nadSenych lidi, jedna budova a nékolik malo pacienti.
V aktualnim Case se jednalo o tfi pavilony, stovku klientd a desitky zaméstnanci s velkou
mirou fluktuace. Odborni pracovnici, jako psycholog, pedagogové, apod. jsou v zafizeni navic
casto omezeny pocet hodin, takZe se s ostatnimi kolegy neznaji a nepotkavaji. Pacienti jsou na
jejich sezeni vybirani nahodné, doporucuje je zdravotni personal podle svého ,,pocitu®, Ze by

sluzbu potiebovali bez ohledu na osobni cil jednotlivych klientl. Nedochazi k predavani

® FIEDLER, Jifi. Mezioborovd péce o pacienty s roztrouSenou sklerézou: jak spravné pecovat o pacienta s
roztrouSenou sklerézou. Olomouc: Solen, 2015. Meduca. ISBN 978-80-7471-119-0, str. 52
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informaci. Pokud ano, je to zalozeno pouze na svédomitosti jednotlivct (klienta se na sezeni
logopedie neciti, je zasmusila a ocividné ji néco trapi; je uz na uvazeni logopeda, zda si
vzpomene po sezeni kontaktovat psychoterapeuta — jakou formou?, nebo na to logoped
po skonceni pracovniho dne zapomene), piipadné mnohem castéji systém sklouzava
do problému s prekracovanim kompetenci (oSetfovatelka na vanach klientim vyc¢ita jejich
depresivni myslenky, misto aby kontaktovala kolegu, do jehoz kompetence problematika

spada, apod.).

Na zacatku celého utvareni celého tymu stdlo zkuSebni piijeti dvou logopedek
na smlouvu o dilo. Pfi néstupu do domova, ktery ma tfi oddéleni, doslo k jejich piesunu
do zdravotnického sektoru, kdy se jejich vedeni ujala lékatka, pobyvajici na oddéleni.
Logopedky si sami své klienty nevybirali, proto casto dochazelo k tomu, Ze se nedostalo
na klienty, ktefi m¢li o sluzbu z4jem a potiebovali ji. Misto nich byla indikovéana klientim,
ktefi se v Casech jim vymezenych na sezeni schovavali po zafizeni, aby se logopedie nemuseli
ucastnit nebo ji povazovali za ztratu casu. Narazelo se i na organizacni problémy, kdy
Z diivodu maximalniho vytiZeni stani¢nich sester dochdzelo k ptehlédnuti dat pobytu klientii a

byla jim indikovana logopedie poprvé den pied jejich odjezdem, apod.

Do celého systému se snazily proniknout i pozadavky persondlu z druhych dvou
oddéleni, obzvlast z oddéleni DOZP. Zde trvale Zijici klienti vétSinou v terminalnim stadiu
onemocnéni mivaji enormni deficity v oblasti komunikace, n€kolik z nich se jiZ velice obtizné
dorozumi se svym okolim. Obtizné dychaji, Casto se dusi. Personal v pfimé péci je metodou
pokusu a omylu polohuje v lizku a na voziku, protoZe netusi, jak je nejlépe umistit tak, aby
pro né¢ bylo dychani nejjednodussi. Namatkove, spi§ podle tlaku z oddéleni, byli proto
vybirdni 1 tito klienti, ale dochazelo opakované s problémy pii pieddvani informaci.
Logopedky se u nich nesystémové stiidaly, péée neprobihala pravidelné, nebyly z ni vedeny
zdznamy a fidici zdravotni persondl nevédél, kdo vlastné ke komu chodi a v jakém case.
Pokud dochézelo k vykryvani péce stfidanim logopedl, neméli navzajem informace, cO
pfesné se s klientem délé a zacinali proto opétovné znovu a kazda svym zpisobem.

V téze dobé se v zafizeni zfidil pocitatovy krouzek, vedeny jednim z pacientl
s roztrousenou sklerézou, zijicim na DOZP, kterému se méli do krouzku hlasit klienti
domova, coz se ale nedélo. Vedouci krouzku pan J. je navic vozickar s nefunkénimi hornimi

koncetinami. Veskera organizace pocitacového krouzku byla zavisld na tom, zda nalezne
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nékoho z personalu ochotného, aby mu byl ku pomoci (napt. kdyZz piipravoval promitani, tiskl

letaky, potifeboval nékomu dat notebook na specialni stolek k posteli, apod.).

Zaroven doSlo v té dobé k myslence obnovit projekt Mouth Mouse — ,,astni mysi®,

ktery se v zafizeni rozb&hl v roce 2014.

A nakonec byla logicka snaha vSechny roztrouSené nezdravotnické sluzby sloucit
pod jedno pracovisté a vytvorfit metodiku spoleCnou vSem pracovnikim, lepsi systém

pfedavani informaci a profesionalizaci celé¢ komplexni multidisciplinarni sluzby.

8.8. Piivodni projekt podporované komunikace

Vroce 2014 byl piedstaven koncept zavadéni néjaké alternativni komunikaéni
pomicky pro pacienty sprimdrnim zaméfenim na pacienty v zafizeni trvale Zzijici.
Po propatrani trhu se podafilo navazat spolupraci s malou ¢eskou firmou Benetronic a jako
nejvhodnéjsi pomicka pro Siroké spektrum pouziti byla vybrana jejich ustni myS — Mouth

Mouse.

Bylo potieba dbat na to, ze nové zavadéni alternativni komunikacni pomicky musi
vhledem Kk charakteristikaim pacienti a jejich nechuti zkouSet cokoliv nového, probihat
systematicky, nenasilng, pouze nenapadnou inkluzi s ohledem na nejcastéj$i problémy ci
potifeby pacientd. Aby jim jejich uleva ¢1 usnadnéni ukézalo, Ze stoji za to novou véc
vyzkouset a pfipadné dal pouZivat, ¢imz se pozdé&ji pfirozené otevie komunikacni kanal, aZ se
nebudou moci vyjadiovat verbalné.

Vzhledem k nejc¢astéjsim komplikacim, se kterymi se pacienti béhem pobytu setkavaji,

se proto jako nejvhodné&jsi jevi postupné zavadéni Mouthmouse Touch (MM) u lizka jako

zvonek na personal. Do zatizeni bylo zakoupeno 7ks tohoto zatizeni.

U bézného zvonku je casta komplikace v tom, Ze je zavéSen nad lizkem. Pokud neni
pacientovi podan, nedosahne na ng&j. Cést pacientd neni schopna stisknout tla¢itko a proto je
odkazana na to, az za nimi né€kdo piijde bez ohledu na jejich aktualni potieby. Pokud se néco
akutniho dé¢je, pacient je nucen hlasité volat a doufat, Ze ho né¢kdo na chodbé nebo ve

vedlej$im pokoji uslysi a pfivola personal.

MM Touch je jednoduchy pfistroj na ohebném krku, ptidélany u lazka, zakonceny
molitanovym balonkem, ktery slouzi jako tlacitko. Pacient si nenasilné¢ a rychle osvojil
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uzivani MM ve volnych chvilich, kdy bude ulozen v posteli. K seznameni s pomtickou doslo
pfirozenou cestou béhem seznamovani s chodem zatizeni, ovladani je jednoduché, nejedna se
o klasické PC (k ¢emuz mlze mit pacient odpor ¢i mize z toho mit obavu a odmitat to), ale
umoziuje to cestu k ovladani pocitace ¢i k jeho dil¢im funkcim usnadnit a facilitovat. Skrze

seznameni s dotykovym senzorem se pacientovi otevira cesta k dalSimu Sirokému vyuziti.

Trochu vyssi fadou firmy Benetronic je Mouth Mouse Basic, pfistroj, ktery umoziuje
pomoci doteku nebo i jen samotného vydechového proudu pacientovi navic bez pocitace

ovladat pfistroje, zapojené do zasuvky a hlavn¢ televizi.

— MouseMouth jako zvonek na personal s moznosti ovladat svétlo a televizor

V mistnosti.

vy

U pacientli trvale zijicich v domové je nejCast&j$i komplikaci ovladani TV, piestoze
sledovani televize je ¢asoveé nejvice provadénou Cinnosti béhem dne. Pokud ztraceji moznost

hybat hornimi koncetinami, nastupuji s tim spojené komplikace:

- Musim né¢komu fici, aby mi zapnul/vypnul televizi (ponizujici)
- Chci si prohlédnout vSechny kanaly, co kde davaji (zdrZuje to personal)
- Pfepinani programi, pokud nejsem spokojen s potfadem (taktéz)

- Specifické: sledovani programi s intimni naplni pozd¢€ v noci (v zafizeni nelze)

Vyuzivani sledovani televize je v zafizeni pouze na bazdlni Grovni. Pacient by si mohl
podle svych piedstav tuto moznost dale rozvinout - nepfeberné moznosti jinych televiznich
kanald, archivu potradli, video a kinotéky, sledovani novinek probihajicich v king, artové
potady, apod.

Po zah4jeni projektu se mimo 7ks MM Touch, které jsou pouzivany jako erarni pro nové
pfichozi pacienty, zacalo s vybavovanim trvale Zijicich pacientli néjakou vyssi fadou Mouth
Mouse, aby mohli ovladat prostiedi svého pokoje a pocitac. Postupné byli ti nejpotiebnéjsi
S pomickou seznameni a secviceni. Ti, kterym vyhovovala, pomohly socidlni pracovnice
s firmou Benetronic podat zaddost na pracovni ufad. V soucasné dobé se tedy v zafizeni

nachdazi 7 pacientli z DOZP, vybavenych Mouth Mouse vétSinou nejvyssi fady Intelligent.
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8.9. Nové usporadani multidisciplinarniho tymu

Pozd¢ji béhem pribéhu projektu dochéazelo k nékolika komplikacim. Objevily se
obtize s pfedavanim informaci, nikdo vlastné ptfesné nevédél, kde se jaké vybaveni nachazi.
Co domov vsechno nakoupil, co ma ktery pacient zaptjéeno, apod. JelikoZ neustale rostl
po rozsiteni domova pocet intervenovanych pacientt, zaroven v zatizeni pisobily logopedky,
které ale nebyly s projektem Mouth Mouse seznameny a jest¢ nezavisle na vSem ostatnim byl
pacientim predstaven systém Silou hlasu (ovladani PC hlasem)77, s kterym vSak nikdo

po jeho zakoupeni pro pacienty dale nepracoval, problémy se kumulovaly.

Zacal se tedy postupné formovat novy projekt, ktery vedeni finanéné podporovalo, a

proto bylo umoznéno odbornym pracovnikiim vzdélavat se a inspirovat jinde.

Na logopedické konferenci v roce 2017 byl prezentovan zajimavy piispévek PhDr.
Jana Melicharové, DiS. Podpora a rozvoj komunikacnich schopnosti osob s mentalnim a
kombinovanym postizenim v Domové pro osoby se zdravotnim postizenim Sulicka. Vedeni
zafizeni pozadalo PhDr. Melicharovou o moznost navstévy v Domové Sulickd a blizsi
ptedstaveni projektu, kdy se ji povedlo vypracovat a zavedeni alternativni formy komunikace
(tablety, kompasy) ve velkém ustavu. Klienti, co hif mluvili nebo ptestavali mluvit, byli
otestovani, a kazdému se ud¢lal individualni komunika¢ni plan s hodnoticim vystupem. Tohle

byl asi nepodobngéjsi systém, kterym se mohl tym zatizeni inspirovat.

Zatizeny bylo v nové koncepci postaveno také pred tkol, jak uspotadat noveé vznikly

pocitacovy krouzek, o ktery neni v zafizeni zajem tak, aby zacal fungovat.

Zaroven se po kratké analyze zjistilo, ze v zafizeni se domov¢ nachazi nékolik MM
Touch, MM Home a MM inteligent, které klienti téméf nepouzivali, protoze jak nastane se

zafizenim komplikace, nikdo jim neporadi.

Po skoleni organizace Sila hlasu, kdy se klienti naucili PC ovladat pouze hlasovymi
pokyny, bylo nékolik klienti vybaveno timto systémem, ale nepouzivanim doslo ke ztraté

instalacnich CD a upadnuti projektu.

A nebyla to zdaleka jedina nefunkéni intervence zvenci, kterd poté upadla

v zapomnéni a kterou bylo potieba dat do poradku...

" [online]. [cit. 2018-04-08]. Dostupné z: http:/silouhlasu.cz/
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Bé&hem budovani nového projektu si byl tym védom specifik klienti zafizeni, ktefi se
obavaji jakychkoliv zmén a je velice tézké je k né€emu novému motivovat. Natoz kdyz se
jedna o pocitacovou techniku, ke které mé odpor i vétSina star§i majoritni spolecnosti. Pokud
ma byt ale cely projekt Zivotaschopny, aktivni a pouzivany klienty, je potfeba ho nenapadné
implementovat do co nejvice oblasti bézného Zzivota, aby pouZivani obavané techniky
,vrostlo® do zivotl klientl i personalu. Protoze 1 kdyz nedochazi k pfimému pojmenovani a
muzeme pred tim zavirat o€i, sluzby zafizeni jsou z Casti paliativni a pii nezastavitelném

progresu onemocnéni se vétSina z trvale zijicich klienti bude dfive nebo pozdé&ji potykat

s potifebou podporované komunikace.

A 1 kdyby to tak nebylo, uz v obdobi diagnostiky onemocnéni vzdalenou zivotni
perspektivu zastini jako Damokliv me¢ otdzka Co se mnou bude az...? spojena s ¢irou
hrtizou. I kdyz nam laicka snaha ulevit radi odpovédi typu: Na to nemysli, to se ti nestane!,

apod., z psychoterapeutického hlediska musime jit co nejdale.

Nejen tedy profesionalni terapeuticka cesta povede timhle smérem; probadat i ty
nejhriznégjsi myslenky tykajici se budoucnosti, otestovat jejich pravdivost a s predstihem
hledat feSeni, ale 1 saturaci potfeby oteviené budoucnosti. Co budu délat, az budu jen leZet a
nebudu moci téméf mluvit?! Cilem nové zaloZené¢ho tymu je na ni s maximalnim
respektovanim individudlniho cile kazdého klienta a laskavosti profesiondlniho privodce
hledat pro kazdého smysluplnou odpovéd’. Budes d€lat to co ted’, jen s potiebnou modifikaci.
Ovladat dal svij zZivot a své prostiedi, komunikovat s ostatnimi, byt jinymi formami, sledovat

okolni déni pomoci tobé vyhovujici techniky.

., ... Nebot nema smysl jen Zivot aktivni, ktery clovéku umoznuje vytvaret hodnoty tvircim
zpiisobem, a také nema smysl jen Zivot, ktery dava clovéku prileZitost napliiovat se prozitky
krasy, at uz v umeni nebo v prirode, nybrz svij smysl mad dokonce i Zivot, ktery sotva

poskytuje sanci uskutecnovat hodnoty tviircim zpiisobem a neprindsi zazitky v bézném smyslu
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slova..., ktery ponechava takrka jen onu posledni moznost, jak utvaret svij zivot smysluplné,

o . ’ % v ’ ’ vevr ’ . 78
ve zpusobu, jakym se clovéek postavi k vnucenému vnéjSimu omezeni existence... ,,

V ramci celého projektu bylo jeho pojeti konzultovano s obéma logopedkami. Ty
béhem své prace pripravovali pro klienty podklady na sezeni v papirové formé. Souhlasily se
zatazenim do multidisciplinarniho tymu a spole¢né se shodly na tom, Ze misto tisknuti cviéeni
na jednotliva sezeni zaCnou pouzivat techniku, ktera je v zafizeni K dispozici. Nenapadnou
formou co nejéastéji zacne cely tym zaclenovat do svého pusobeni pocitatovou techniku.
Zaroven do tymu s logopedkami piiberou pana J. s pocitacovym krouzkem, a rozsifi celé

pusobeni o technické pomicky podporujici komunikaci.

Cely tym, ktery se jesté rozsitil o psychoterapeuta a socialni pracovnice, bylo nutné
néjak pojmenovat, aby nézev zahrnul vétSinu ucastnikii a charakterizoval pracovni napli.
Vedeni zvolilo prozatimni ndzev CITAK — Centrum informaénich technologii a

augmentativni a alternativni komunikace.

8.10. Share point a predavani informaci

Fungovani celého tymu bylo podle pozadavku vedeni, které¢ bude mit do systému
piistup, zakotveno do systému Share point.”’ SharePoint je platforma pro webové. Spojuje
vsobé rizné funkce, které jsou tradi€né oddélené: extranet, sprava obsahu, sprava
dokumentii, osobni cloud, firemni socidlni sit, firemni vyhled4avani, sprava pracovnich
postupt a firemni tlozisté aplikaci. SharePoint byl piivodné vyvijen pro vnitrofiremni vyuziti
ve stiedné¢ velkych firmach a velkych firemnich oddé€lenich. Nicméné, Office 365
od Microsoftu, které jsou dodavany jako sluzba, (obsahujici SharePoint) rozsitily pouzivani

SharePointu i v menSich organizacich.

® FRANKL, Viktor Emil. 4 pfesto Fici Zivotu ano: psycholog proZivi koncentracni tibor. 4. vydéani. V
Kostelnim Vydii: Karmelitanské nakladatelstvi, 2016. Osudy (Karmelitanské nakladatelstvi). ISBN 978-80-
7195-868-0, str. 78-79
™ [online]. [cit. 2017-12-09]. Dostupné z: https://cs.wikipedia.org/wiki/SharePoint
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Poté, co byli vSichni do systému zaskoleni, jeho pouzivani umoznilo udélat v celém
systému potfadek. Na spole¢ném misté, viditelném kdekoliv z prostfedi internetu, byl spolecny

kalendar. Kazdy z kolegt vid¢l, kdy je kdo v domové.

Ulozila se na n¢j celé metodika vznikajicitho tymu, kazdé oddéleni tam mélo svoji
slozku a kazdy pacient intervenovany tymem zde byl zaznamenan. Kazdy proto mohl sledovat
informace o0 nov¢ pfichozim klientovi do zafizeni. Byl informovan o jeho osobnim cili, o tom,

kdo ho prevzal do péce a s kym bude potieba jesté spolupracovat.

PéCe tak byla systematizovana, stala se piehlednou, zjednodusSilo se predavani
informaci a mozné stiidani intervenujicich specialisti napf. z davodu nemoci (vim, kam
Vv logopedii nebo nacviku s pomickou dosli, midzu navazat). Doslo i k systematizaci a
evidenci vSech pomucek, nachézejicich se v zafizeni. Kazdy mohl nahlédnout, kde je jaka

V soucasné dob¢ zaptij¢ena nebo ulozena.

Do systtmu meélo pfistup vedeni zafizeni, dale metodicky vedouci projektu,
logopedky, psychoterapeutka, specidlni pedagog a socialni pracovnice. Ze zdravotniho
personalu lékatka a vrchni sestra, pozdé&ji se planovalo pfipojit jesté fyzioterapeuta a

ergoterapeuta.

8.11.  Metodika prace s pacienty

Aby se kompenzovaly dosavadni komplikace, kdy jsou klienti k intervenci
pomickami podporujici komunikaci a k logopedii, ptipadné psychoterapii, vybirani nahodné,
zformoval tym metodiku prace s klienty. Divodem je vedeni takové dokumentace, ktera bude

k nahlédnuti odborné supervizi, pokud ji bude pracovisté potiebovat.

Déle je nutné systematizovat probihajici péci, aby vSichni odbornici v procesu méli
rychle dosaZitelné, béhem vstupniho screeningu a vySetieni nabrané informace, které mohou

predavat dalSimu personalu.

A v neposledni fad€ z dlivodu kratkych pracovnich tvazki je potieba, aby byli vSichni
informovani o déni v poradn¢, mé¢li povédomi o pacientech a intervenci, ktera u nich probiha,

aby si je podle potieby mohli predavat.

Jelikoz je to casoveé zvladnutelné, tym se rozhodl, Zze kontaktuje kazdého nového
ptichoziho pacienta. Nejen Ze je to pro nové pacienty uklidiujici, kdyz po pftijezdu
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do domova setkaji s nékym, kdo na né¢ mé prostor a mohou s nim sdilet aktualni pocity. Navic
ma tym jistotu, ze mu budou informace o nabizené intervenci vysvétleny a podany
srozumitelné. Edukace pacienta o nabizené sluzb¢, vzbuzeni jeho z4jmu a jeho snaha sluzbu
maximaln¢ vyuzit tvoii polovinu celého uspéchu. Navic je potieba respektovat prani klienta a

vydefinovat jeho osobni cil, kterého se bude snazit béhem pobytu dosdhnout.

Narazi se zde na specifika moci a bezmoci v ustavni péci. Pacient ma dostatec¢nou
kompetenci k tomu, aby zvazil a rozhodl, zda néjakou sluzbu vyuzije a potiebuje, ¢i nikoliv.
Zaroven je potieba respektovat rozhodnuti pacienta, at’ 0 ném ma personal jakykoliv nazor.
Coz je ozehavé téma obzvlast' v tstavni péci.

. Moc a bezmoc lezi tésné vedle sebe...pri ztraté odpovédnosti snadno prehlédneme,
kudy nase hranice vedou a prehlédneme je. Dojde-li vSak k tomu, Ze na nas zavislé osoby si

budou moci za sebe odpovédnost prevzit, méli bychom je s radosti nechat jit. «80

Aby se mohli ¢lenové v tymu piipadné stiidat a dochazelo vzdy k ndbéru stejnych dat,
inspiroval se tym Dotaznikem funkciondlni komunikace Fakultni nemocnice Brno®' a
pro zafizeni byl vytvofen dotaznik vstupniho screeningu pacienta, ktery byl modifikovan
na bindlni $kalu, aby z né&j bylo mozné ptipadné Cerpat nasbirané data, kam se pacient béhem

pobytové intervence posunul.

Prakticky cely proces probiha tak, ze dojde po nastupu pacienta K jeho kontaktovani
pracovnikem CITAK. Pratelskym rozhovorem pracovnik nabere data do screeningového
dotazniku, pacient méa dostatek prostoru vypravét, jak se v DSJ citi, sezndmi se s moZnostmi
intervence nezdravotniho tymu a spole¢né mohou naplanovat piedbézny osobni cil. Poté
dojde k zaznamu informaci do poznamkového bloku systému Share point, kde budou

dostupné ostatnim kolegiim, a pacient bude naplanovan k intervenci.

Pracovnik, ktery ho pfevezme, uz nebude muset zjiStovat bazalni informace a ztracet
tim ¢as. Ma ptedstavu, kdo k nému na sezeni dorazi. Jen s pacientem ptipadné modifikuji

osobni cil.

8 HAJKOVA, Vanda a Iva STRNADOVA, ed. Zredény Zivot: 1écebné, psychosocidlni a vzdélavaci aspekty
progresivnich onemocnéni. Praha: Somatopedicka spole¢nost, 2011. ISBN 978-80-904464-1-0, str. 15

% Tonline]. [cit. 2017-12-09]. Dostupné z: https://www.fnbrno.cz/areal-bohunice/neurologicka-klinika/dotaznik-
funkcionalni-komunikace-dfk/t4546
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Je naplanovano pravidelné Cerpani sluzby (Cas a misto), definice cile a je vypracovan
zaznam do osobniho pldnu klienta (na vSech oddé€lenich kromé zdravotniho), ktery si

pfevezmou ze systému socidlni pracovnice a zapracuji ho do né;.

Béhem fungovani tymu doSlo jest¢ o rozSifeni nabiranych dat u logopedické
intervence z davodu casté fluktuace a stiidani logopedek. Vypracovaly si vlastni modifikaci
pro zafizeni, inspirovanou Dysartrickym profilem Test 3F%, ¢imZ doslo k zjednoduSeni
procesu zastupovani, aby pacient kviili nepfitomnosti logopeda, ktery ho ma zrovna v péci, o

sezeni nepiisel.

8.11.1. Prvni kontakt s klientem

Pomicky usnadijici a facilitujici komunikaci u pacientl s RS jsou pouze néstrojem,
ktery otevird moznost ovlddani informacnich technologii i1 pro klienty se specidlnimi
potfebami. Jako prvni je nutné udélat multidisciplinarni screening aktualniho stavu pacienta a
postupnymi kroky diferencidlni diagnostiky zjistit jeho aktudlni zdravotni stav, potencial a

na prvnim misté jeho osobni cil.

Jelikoz se v zafizeni nachézeji nej€astéji pacienti v terminalnim stadiu RS, neztidka se
na zacatku celého procesu pracovni tym potyka s otazkou, zda klient vitbec vnima své okoli.
V piipadech, se kterymi se autorka béhem svého plsobeni v zafizeni setkala, se jedna
o pacienty, ktefi maji tak vyrazn¢ komplexné poskozenou motoriku v kombinaci s tézkymi
obtizemi pfi zachovani zékladnich zivotnich funkci a extrémni unavitelnosti, ze klinicky
vykazuji obraz pacienta s apalickym syndromem83' Bud’ tésné pred definici tohoto obrazu,
nebo v malych naznacich i béhem néj §lo najit stiipky atributti, které poukazovali na to, ze
pacient 1 tak vnima a pfipadné se pokousi o komunikaci s okolim. Velice rychle ale upada do
apatie ¢i zapoli s fyziologickymi obtiZemi s dychanim, které ndmaha ptinasi.

Proto pokud se jednalo o podobného klienta, na zacatku jakékoliv intervence muselo
dojit k diagnostice kognitivnich funkci a ur€eni miry, do jaké pacient jest¢ vnimé a zda je

schopen komunikovat alespon pohybem o¢i. K tomu mél tym k dispozici program Diag View.

% ROUBICKOVA, Jaroslava. Test 3F: dysartricky profil. 3., dopl. a pieprac. vyd., (V nakl. Galén 1.). Praha:
Galén, c2011. ISBN 978-80-7262-714-1
8 AMBLER, Zdengk. Zdklady neurologie. 6. vydani. Praha : Galén, 2006. s. 66-67. ISBN 80-7262-433-4.
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V tomto piipad¢ se ale jednalo pouze o minimdlni zlomek pacientl, s kterymi se autorka

behem vyzkumu setkala.

8.11.2. Zakazka pacienta a zahajeni intervence

Pokud tedy pomineme pacienty, u kterych je potieba fesit otdzku, zda viibec vnimaji,

mizeme zmapovat intervenci tymu V piipadé bézného pacienta.

Vétsina publikaci, z kterych autorka cerpala, doporucuje spiSe netechnické pomucky
(komunikacni tabulky, apod.). Misto Setieni je ale natolik specifické, ze zde nebylo témer
mozné netechnické pomicky vyuzivat. CITAK mél velice malou ¢asovou dotaci na kazdého
klienta a vétSinou se nezdafilo motivovat persondl v ptimé péci, aby se o pomucky zajimal a

v kontaktu s klientem je vyuzival.

Jelikoz je ale osvojeni si vhodné pomucky a jeji nasledné vyuzivani piimo zavislé
na ¢astém pouzivani, vétSina snahy CITAK byla sméfovana k maximalni edukaci a intervenci
klienta. Vybrat takovou pomucku a stravit s nim takovou ¢asovou dotaci, kdy se ji klient
pifestane obavat, ptijde na jeji vyhody a bude mit snahu ji v budoucnu pouzivat. Zaroven bude
natolik jednoducha, Zze nebude mit obtize s jejim ovladanim bez technické podpory a sam ji

bude moci predstavit rodin€ a prateltiim.

V zafizeni se béhem praxe nejvice osveéd¢ily technické pomicky. I z toho divodu, Ze
mimo komunikacni potencial nabizeli moZnost pfesahu do Sir§iho socidlniho prostiedi a
uzivateli oteviraly moZnost ovladat prostredi. Respektive pfi intervenci se tym vzdycky snaZil
pacienta motivovat tim, Ze vybranou véc bude moci pouzivat nejen k podpoie komunikace,
ale téz k osamostatnéni a znovuobnoveni vlivu na prostiedi, ve kterém Zije. Béhem praxe se to
osvédcilo jako silné motiva¢ni mySlenka, vyrazné zvysujici kvalitu Zivota pacienti.

Je potieba nezapominat na to, ze pomticky podporujici komunikaci, at’ jiZ technické ¢i
nikoliv, jsou pouze nastrojem k né€emu. Aby si pacient osvojil jejich vyuZzivani a dosahli
jsme jeho osobniho cilu, je potteba jesté nalézt napln intervenci.

Tym nabizi tfi hlavni intervenéni moznosti, kter¢é mlze pacient vyuzit, a béhem
kterych si vybranou pomicku osvoji a bude sni trénovat, resp. bude nendsilné trénovat

s informac¢nimi technologiemi, aby se jich piestal obavat.
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V piipadé logopedické intervence dojde ke kombinaci logopedie a nejcastéji tablet

s ergonomickymi klavesnicemi, mySmi, apod. Népln intervence je jasn¢€ dana.

Pokud chce pacient rozsifit sviij um v pocitaCovém krouzku, cil ¢innosti se kryje

S jeho osobnim cilem.

Ale v zatizeni stile zbyvala cast pacientl, ktera byla bezprizorni. Nechtéla PC
krouzek, ani neméla indikaci k logopedii (nejc¢astéji z divodu, Ze jiz nebylo misto), ale
zaroven potiebovala intervenovat z divodu nacviku z diitvodu hrozici ztraty fe¢i. Piipadné se
jednalo o gerontoklienty, ktefi ze systému péce vypadavali. Tieti moznosti se tedy stal kurz

kognitivni stimulace kombinovany s technickou pomuckou, nejcastéji s MM.

Diagnostikaklienta a
nasledné pfedani

Lpgopedlcka PC kroudek ‘Kurz kognvltlvm
intervence stimulace pfes MM

1. Klient je diagnostikovan a indikovan k logopedické intervenci:

Napr. pan Novak, horni koncetiny se zachovanou minimalni funkci, progres verbalnich
funkci. V logopedické intervenci se seznami s MM, skrz kterou bude s dopomoci oviddat
PCltablet, vyuzivany behem sezeni misto papirové formy. Pres MM napr. v PC najde a otevre
soubor, ktery bude potreba k logopedickému cviceni. Pokud pro ného bude Spatné citelny,
S dopomoci si zvétsi pismo. Bude seznamovan s moznostmi alternativni komunikace, vyzkousi

si ovladat vybranou pro néj vhodnou formu komunikacniho asistenta.

Vystup:

I kdyz je pacient v zarizeni na omezenou dobu, Ize ho vyrazné intervenovat a zvysit tim

kvalitu jeho Zivota. Odchdzi s osvojenou dovednosti, Ze i vzhledem ke zdravotnimu stavu je
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stale schopen oviladat PC. Je vybaven informacemi, jak sam sebe logopedicky edukovat, aby
nedoslo ke zhorseni zdravotniho stavu. Zaroven mad povédomi, Ze pri progresi onemocnéni
neziistane bez komunikacniho kandlu, diky cemuz znatelné klesa uzkostna tenze. Umi se
orientovat Vv néjaké aplikaci komunikacni asistence, neobdvad se ji. Sezndmil se a zvlddl

ovladat MM, miize se rozhodnout, Ze o ni pozada.

2. Klient je diagnostikovan a rozhodl se pro PC krouzek

Naplit PC krouzku je definovana konkrétnimi potfebami a cilem, ktery si ur¢i klient.
Stalou modalitou by ale mélo byt sezndmeni a vyzkouSeni si ovladani néjakého PC
komunika¢niho kanalu (Viber, Skype, Messenger,...). Bud’ se podati vyuzit k tomu nékoho
zrodiny (manzelka pouziva Viber, dcera, apod.) nebo vyuzijeme uréen¢ho pracovnika
zafizeni, aby mohl pacient formou zézitku aplikaci vyzkousSet (napt. posle nékomu vzkaz,

apod.)

Napr. pan Novdak, zhorsSena funkce hornich koncetin, ktera mu znemoznuje ovladat telefon
ani PC klasickym zpusobem. Trapi ho to, byl na PC zvykly, zvladl se pohybovat v prostiedi
internetu. Moderni technologie ho zajimaji, md pocit, Ze by to mohla byt cesta, jak
kompenzovat omezeni, ktera mu do Zivota vnesla RS. Seznami se s oviadanim prostiedi a PC
pomoci MM. V jeho vypraveni se casto opakuje, jak ho trapi, Ze nemiize obdarovavat rodinu
pozornostmi K jubileim, intervence je proto zamérena k edukaci o moznostech nakupu pres

internet. Zaroven se pacient seznami s aplikaci Viber a vyzkousi si ji.

Vystup:

Pacient je sezndamen s pouzitim MM. Zvladl diky ni opét ovladat svij PC. Naucil se, Ze
Ize uskuteciiovat ndakupy v prostredi internetu a nadsené vybral pro svoji Zenu darek k vyroci.
Seznamil se s moznostmi platby, poprvé v Zivoté uskutecnil platbu kartou, aby uhradil
objednavku pro svoji Zenu. Osvojil si ovladani aplikace Viber, kterou pouziva veétsina jeho
rodiny. Byl schopen sam uskutecnit videohovor se svoji manzelkou, pri kterém ji hrde

oznamil, at zitra ceka balicek k vyroci. Citi se opét kompetentni, otevielo se pred nim velké
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mnozstvi moznosti, jak aktivné oviladat své prostredi. Je nadseny z MM, naucil se ji ovladat,

rozhoduje se, Ze o ni pozada.
Dalsi moznosti naplné PC krouzku:

— Zékladni ovladani pocitace

— Kognitivni trénink — Happy neuron, Mentio

— Internet a socidlni sité

— E-maily, kontakt s ufady

— Sledovani televize, videotéka, filmotéka

— Cteni pies PC, kontakt s elektronickymi knihovnami
— Radio a audioknihy

— Objednani nakupu

— Objednani jidla z restaurace

3. Kognitivni stimulace pies MM

Pan Novdk, 70let. Komplexni fyzio-kognitivni progres, horni koncetiny hybné s obtizemi.
Citi se osamely, rad vzpomina na dobu, kdy byl mlady. Zminuje se o tom, Ze ho bavili
krizovky.

Seznamuje se s MM, ktera je pro néj pomérné slozitd, ale ucastni se sezeni rad, protoze ma
volny prostor pro vypravéni a osobni kontakt. S dopomoci poridi zhasnout sveétlo, cimz se
presvédcuje o tom, Ze zvladne ovladat své prostredi. Pri prdci s tabletem zvladne hybat
kurzorem do stran, kliknutim potvrdit vybranou akci. Z programu Happyneuron jsou pro néej
vybrana cviceni na kognitivni stimulaci, dopliuje pismena (modifikace kirizovek), zkousi si, co
mu jde a kde ma deficity. Behem pobytu sleduje, jak se zlepsuji jeho funkce, zvladne

o polovinu vice nez na zacatku.

Vystup:

Nejobtiznéjsi skupina klientii jsou pasivni gerontopacienti, kteri svadi k tomu, zZe budou
Z intervence vyrazeni. Na druhou stranu se plné ucastni fyzioterapeutickych procedur.
Intervence kognitivni stimulace jim prinese minimalné stejny uZitek. Pan Novak si

pri odchodu ze zarizeni posteskne, Ze se mu bude po krouzku styskat. Je na sebe hrdy, Ze i ve
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svem veku poridil byt s dopomoci ovladat tak drahy a slozity pristroj, jako je MM. Potésilo
ho, jak zvladl ovladat své prostredi. Mél moznost pravidelného kontaktu s pracovnikem
ve slozeni 1:1, coz je pro neho v bezném zivoté témer nedosaZitelné (je umistén v néjakém
USP). Setkavani byla modifikovana podle jeho potieb, nékdo se ho na né ptal a zajimal se
o né. Behem cviceni s programem Happyneuron vzpominal, jak mu to v mladi slo, stimuloval
kognitivni a pamétové funkce, které jinak zistavaji dlouhodobé deficitni. Intervenci

S pracovnikem probihala nendapadnou formou reminiscencni terapie.
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9. Pripadové studie

Vsichni pacienti, ktefi jsou popsani V pfipadovych studiich, jsou klienty zafizeni,
ve kterém pusobi multidisciplindrni tym CITAK, a byli jim intervenovani. Jedna se o pacienty
V terminalnim stadiu roztrousené sklerdzy, z nich u vétSiny z nich zac¢alo onemocnéni relaps —
remitentni formou, kterd trvala vice nez deset let. V soucasné dobé¢ jsou jiz plné invalidni a
zéavisli na péci okoli, forma roztrousené skler6zy piesla do sekundarné progresivniho typu.
Béhem jejich sledovani mezi lety 2015-2017 u vétSiny z nich doslo k vyraznému zhorSeni
zdravotniho stavu a poklesu kognitivnich funkci. Vice nez polovina znich plné cerpa
paliativni péci ustavniho zafizeni a je vyrazné medikovdna z didvodu chronickych

depresivnich epizod.

9.1. Pan J.

S panem J. se autorka seznadmila v roce 2015. Tehdy zil v zafizeni jiz témét patnactym
rokem. Je to muz s kvadruplegii, zatim udrzi hlavu, mluva je zfetelna, ale vyjadiuje se
obtizn€, coz koreluje se zdravotnim stavem a unavou. Personal ho popisuje jako dulezitou
mistni ,,postavu®. Dlouho trvd, nez si na nékoho nového zvykne. Je to mily zraly muz,
inteligentni s bystrym tsudkem, Casto sr$ici vtipem. Postupem doby si na pfitomnost autorky
zvykl a rozhodl se vyuzivat jejich sluzeb jak psychoterapeuta, tak pozd&ji specialniho

pedagoga, ktery mu pomuze s vybérem vhodné pomiicky augmentativni komunikace.

Na zacatku setkavani pan J. opatrné sdili svlij zivotni piibéh. V tstavnim zafizeni
V terminalnim stadiu onemocnéni neni jiz moc mozZnosti, jak sbirat nové zazitky a hledat
ptatelé, proto jsou Casto rodina a vzpominky na minuly zivot ustfednim tématem aktudlné

modifikujicim celodenni ladéni pacienta.

Pan J. se rozhodl s autorkou setkavat, protoze mu nedavno zemiela maminka. I kdyz je
sam v dichodovém ve¢ku, vraci ho to do vzpominek na détstvi a rodinu, kterou v dospélosti
zalozil. S maminkou mél dobry vztah. UvaZuje nad tim, Ze mu ted” zlstal otec, s kterym je
vSechno velice komplikované. Nikdy k sobé nenaSli cestu. Pan J. nedokoncil studium
mediciny, 1 kdyZ byl pozdéji v Zivoté UspéSny, cestoval po celém svété a vénoval se
sbératelstvi. Ma pocit, Ze s nim otec pohrda a nikdy se mu uz nepodaii dosdhnout takové

kvality, jakou by pozadoval. Citi se ménécenny.
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Ptekvapilo ho proto, Ze ho kontaktovali pfibuzni, protoze otec projevil pfani se s nim
vidét. Pan J. je z toho Spatny. Jako vozickar neni schopen k nému docestovat. S otcem neni
domluva, odmita pouzivat telefon (je nedoslychavy, ale odmita sluchadlo). Nakonec se
rozhodne otci napsat dopis. JelikoZ pouziva systém ovladani pocitace pohybem oci, mize si
ho napsat sam, ale ovladac je velice zastaraly a nefunguje uz dobie. Psani jde panu J. velice

pomalu a tak se rozhodne dopis nadiktovat.

Pan J. vypravi jesté o ostatnich ¢lenech rodiny. Je pofad Zenaty a ma tfi dcery. Manzelka
za nim do domova jezdi, ale 1 kdyZ ma zafizeni slovo ,,domov* v ndzvu, neciti se tady tak.
Ze zacCatku se snazili udrzovat 1 svilj intimni zivot, ale jak se panu J. postupné zhorSuje
motorika obli¢eje a hife vyslovuje, persondl ptestal po zaklepani ¢ekat na jeho odpoved,

posléze prestal klepat uplné... Pan J. to shrnuje jako ,,doma bez soukromi*.

Zacind bilancovat, o co vSechno nemoci ptfichazi. Vypravi o svych cestach po svéte,
o svych sbirkdch znamek, motyl a kament, které se mu béhem stéhovani po ustavech
postupné poztracely... o tom, jak je uz nemtize brat do rukou. Vypravi o narozeni vnucky a
o tom, jak se nemize uz lidi, na kterych mu zalezi, dotykat. Jak ho vozik, pleny a vyvod

pfipravily o distojnost a v neposledni fadé€ otevira své obavy o fe¢. Co az piijde jesté o tu?

Pan J. po ztraté hybnosti hornich koncetin zacal pouzivat systém o¢niho ovladdani stolniho
potitate. Jedna se o ovladaci systém s nazvem I4Control* .V roce 2017, kdy pan J. zacal
cerpat sluzby CITAK tymu bylo o¢ni ovladani jiz velice problémové a nebyla moznost, jak ho
opravit, nebot’ se pfestalo vyrabét. Doslo k vyraznému zhorSeni funkci do té miry, Ze €idlo
reagovalo na pohyb oka pouze ve velice specifickém prostiedi. V1iv na jeho funkci méla napft.
vzdalenost pacienta od kamery (kterd se ménila na zaklad¢ toho, jak byl pacient ke stolu
»zaparkovan* a jak m¢l zrovna napolohovany vozik), vyska pacientovy hlavy, intenzita svétla
(nefungovalo pii svitu slunce, kdyz byl rozsviceny pokoj, apod.), ... Pfed samotnym
pouzivanim pocitace byla nutna opakovana kalibrace a feSeni vySe zminénych obtizi, které
zabralo obrovské mnoZstvi ¢asu a postupné opadala ochota personalu pana J. k pocitaci davat.
Navic diky progresi jeho zdravotniho stavu doslo k dal$im souvisejicim obtizim, kdy byl pan
J. umistén k pocitaci a persondl odesel. Jesté pied zhorSenim zdravotniho stavu si byl jinak

schopen volanim do chodby zavolat osetfovatele, ale v roce 2017 nemohl jiz témét mluvit a

8 14Cotrol [online]. [cit. 2018-04-06]. Dostupné z: http://www.ocni-pohyby.cz/handicapovani/
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Spatn¢ se mu dychalo. Personal tudiz naraZel na obtize, zda ho vibec k pocitaci dat (coz
na druhou stranu on chtél na n¢€kolik hodin denng) a riskovat, ze bude néco potiebovat a

nezavola si pomoc, nebo mu ¢as omezovat na dobu, kdy se nékdo bude pohybovat po chodbé.

K t¢émto obtizim navic pfibyla aktualni otazka, jak s panem J. komunikovat, pokud
piestane mluvit apln€. Na podzim 2017 byla jeho fe€ jiz témér neslySitelnd, vyjadioval se

s velkymi obtizemi a rychle se unavil.

Po piijeti do tymu CITAK panu J. byla specidlné¢ pedagogickd intervence spojena
s individudlni psychoterapii. Bylo nutné se citlivé zacit vénovat tématu ztraty feci a obavnym

myslenkam, které se s tim poji.

Co se ty¢e kompenzovani fecového deficitu, rodina se snazila panu J. s problémem
pomoci a trvali na tom, ze mu zakoupi pfistroj Smart Nav v zahrani¢i. Pracovnikiim tymu se
je nakonec zdafilo presvédcit, aby se neundhlili, ze si pfistroj miizeme zapujcit ve spol.
Spektra, coz se nakonec ukdzalo jako nejrozumnégjsi feSeni. Nejen Ze pfistroj prodavaji
za totoznou cenu jako zahrani¢ni prodejce, ale zdkaznik ma ke koupi zajistén jesté servis a

pomoc s ovladanim.

Pan J., vedouci PC krouzku, uzptisobil pro pana J. jesté prostfedi obrazovky. Byl zvétSen a

zvyraznén kurzor mysi, pan J. si zvolil jemu vyhovujici virtualni klavesnici.

Zaroven k nému zacala dochazet z tymu logopedka a do intervence byla zatazena ptiprava

na spole¢né vytvotreni komunikacni knihy a nacvik prace s feCovym asistentem.

Smart Nav se nakonec pro pana J. ukazal jako nezvladnutelnd zaleZitost. Piistroj funguje
na systému mikropohybil hlavy, kdy je senzor umistén bud’ na brylich, ksiltovce nebo na cele
pacienta. Aby kurzor obsahl celou obrazovku, je nutné, aby byl zkalibrovan velice pfesn¢, a
V tom pfipadé netoleruje nepiesnosti. I pies usilovnou spolupraci s p. Bicanem ze Spektry
ptes vzdaleny ptistup se nezdafilo ho uzpusobit tak, aby ho pak J. zvladl pouZivat. Roli v tom
hral 1 jeho postupujici kognitivni deficit, kdy se kazdé dal$i zapnuti pocitace Spatné

rozvzpominal, jak se vlastné systém ovlada a byl z toho nest’astny.

Tym se poté rozhodl vyzkouset Quha Zono®, coz je téZ ovladani kurzoru pomoci pohyby

hlavy a foukanim, ale nejednad se o tak citlivy pfistroj jako Smart Nav. I kdyz s jeho

% [online]. [cit. 2018-04-09]. Dostupné z: http://spektra.eu/cs/jemna-motorika/polohovaci-zarizeni/quhazono
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prostiednictvim Slo ovladani pocitace relativné 1épe, pan J. z toho byl pofadd neStastny a
nedafilo se mu vyuzivat ho bez dopomoci.

I kdyz se v tomto piipadé jevi jako idealni vyzkouset a vyuzit Tobii o¢ni ovladani PC,
dospélého cCloveka (Tobii byl v DSJ tyden zapujcen a zkousSel si ho tym CITAK, aby m¢l
povédomi o tom, jak vibec pfistroj funguje) neni viibec jednoduché se orientovat v Gplné
jiném uzivatelském prostiedi, nez je zvykly pfi uzivani pocitace. I kdyz nemusi vyuzivat
usnadnujici software, systém pracuje v anglictin€. Kalibrace a samotné nastaveni je obtizné,
program ma Siroké spektrum specifickych moznosti kalibrace, u kterych trva, nez se v nich
uzivatel zorientuje (napf. pii nehybném pohledu si zvétSuje a piiblizuje vyiez obrazovky,
automaticky pfi nehybani o¢ima klikd, apod.). Spektra pfistroj bézné¢ pujcuje tak, ze ho
uzivateli zasle prepravni spolecnosti a nabizi mu podporu po telefonu, coz bylo 1 tak velice
obtizné pro samotné pracovniky tymu, natoz pro pacienta, ktery ma ve vétSiné piipadii

k dispozici rodinu, co IT technologiim nerozumi.

Z vyse uvedenych dtvoda byl Tobii panu J. ukazan na pracovisti, ale odmitl ho vicekrat
zkousSet. Samotny pokus o to beéhem intervence ztroskotal, pan J. vétSinu véci nechépal a byl
Z nich zmateny. Dozadoval se zprovoznéni 14Control, byl zasmusily z toho, Ze se témcét

nedostane k pocitaci.

Jako dalSi moznost, ve kterou vkladal tym nadé¢je, byla Mouth Mouse. Zatizeni mélo
od firmy Benetronic zapujenou verzi Basic, u které pan J. souhlasil, Ze bude délat

kazdotydenni nacvik.

Jelikoz Mouth Mouse neni jen pomtcka na ovladani pocitace, uz prvni sezeni pacienta
vyborné motivovalo. Pracovna CITAK je standardné vybavena Mouth Mouse na pojizdném
stolku. Kni patii nékolik dalkové ovladanych zasuvek, ke kterym jsou pfipojené bézné
domaci spotiebice — lampicka, radio, zvonek, aj. VSechny pouzZivané pomicky k ovladani
pocitace jsou pouze prostiedkem, jak jiz bylo zminéno vyse. Je proto pro kazdého pacienta
nutné hledat a planovat individudlni napln jednotlivych setkani. Bohuzel u vétSiny pacientl
Vv zafizeni bylo potieba ptihliZzet k pokrocilym kognitivnim deficitim a tak se spektrum

moznosti povazlivé tencilo.

U pana J. moznost ovladat prostfedi oteviralo nové moznosti vyuziti IT technologii a

vyrazné ho to motivovalo. Vypravél, Ze lampicku si sam rozsvitil naposledy pted deseti lety...
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Diky Mouth Mouse si zapnul dal$i spotiebice, televizi. Navolil si televizni kanal, ktery chtél
sledovat, hlasitost. Jeho Zzivot v ustavnim prostiedi se skladal z malych stiipkt, které
V negativnim pfipad¢ lidskou distojnost zdecimovaly. Televize je jednim z hlavnich bodu
celodenni ¢innosti ¢lovéka upoutaného na lizko. Ten se bud’ smifi s predstavou persondlu
Vv pfimé péci, Ze mu ji nékdo zapne a po nékolika hodinach vypne, nebo bude piivolavat
persondl a hledat, na co by se chté¢l divat, jak by chtél mit porad hlasity, apod. a béhem kratké

doby se tak bude potykat s nemilosti oSetiujiciho okoli.

Jelikoz je v zafizeni k dispozici Mouth Mouse Touch, zakladni dotykovy baldnek, byl
panu J. zapujcen a nainstalovan K pocita¢i. Zdafilo se tim kone¢né kompenzovat obtize, kdy
byl k PC pfistaven. Aby ho mohl ovladat, muselo byt odpojeno bradové ovladani voziku a tim
se stal pan J. pln¢ nehybny, sotva mluvici, neschopny si V pfipadé zdravotni indispozice
zavolat pomoc. Diky zapojeni MM Touch mu byl ze strany k hlavé nenapadné nainstalovan
molitanovy dotykovy senzor, kterym v piipadé¢ potfeby mikropohybem hlavy aktivoval

spina¢, napojeny na Medicall, centralni zvonek na personal, a ptivolal si pomoc.
Vsechny tyhle a mnohé jiné dopady pomohla v jeho ptipadé kompenzovat Mouth Mouse.

Pan J. byl novou technologii pfijemné piekvapen a tak se plynule navdzalo o na praci
s poéitadem a Re¢ovym asistentem. Diky pozitivn&j§imu ladéni byl vstficngjsi k tomu, aby se
se systémem seznamil a upravoval si s dopomoci komunika¢ni tabulku. V jeho piipadé vSak
jakykoliv augmentativni komunikacni systém vzdy znamenal silné oklesténi bézné teci.
| v termindlnim stadiu roztrousené sklerdzy s poSkozenim kognitivnich funkci se pan J. té¢Zko
smifovat s tim, Ze se nedokaZe divat na své télo. Citi se jako mlady muZz a v zrcadle se diva
na mrzéka. I v pfimém styku mél personal podobny pocit, pan J. byl vzdy vyhledavanym
spole¢nikem diky svému brilantnimi, vtipnému vyjadfovani, obrovskému rozhledu
po Sirokém spektru témat k feci, inteligenci a laskavosti. Komunikace pfes tabulku tykajici se
fatalné bazalnich témat drtila nejen pacienta, ale i jeho okoli, které ho znalo z dob, kdy na tom

byl zdravotné 1épe a nebylo k nému lhostejné.

Vzhledem ktémto faktorim tym dal$i intervenci (i na doporuceni pana J., ktery
s napadem prisel) sméfoval na co nejdelsi udrzeni verbalni komunikace. Pan J. byl vybaven
zesilovacem hlasu Takstar E188, ktery zlepSuje nejen celkovou hlasitost feci, ale 1 jeji

srozumitelnost a barvu. Obsluha systému je velmi intuitivni a jednoducha a nepiedpoklada
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z4dné odborné znalosti. Na jedno nabita vydrzi az 20hodin.®® Pan J. mél zesilovat pridélany
na bradové ovladani voziku a kdyz na néj byl vysazen, persondl mu zesilova¢ automaticky
zapinal. Jedinou obtiz tvofilo setkani s fyzikdlnimi zédkony, kdyz v malém prostoru vytahu
zesilova¢ vzdycky siln¢ piskal. Jinak se velice osvédcil, panu J. s nim bylo mnohem Iépe
rozumét a to, ze se tym ze vSech sil snazi udrzet mu zbytky hlasu a moznost verbalné

komunikovat, mu pfineslo uklidnéni...

9.2. PanT.

Pan T. je aktivni muz stfedniho véku, ale mladistvého vzhledu. Je po vice nez desetileti
s roztrousenou skler6zou upoutan na vozik, horni koncetina je funkéni pouze jedna ve velice
omezeném rozsahu korelujicim se zdravotnim stavem. Jakmile je pan T. unaven, ma zvySenou
teplotu nebo se citi diskomfortné napt. diky vyraznym vykyvim teplot, stdva se z n¢j plné
nesobéstacny kvadruparetik, coz ho vzdycky velice vydési a rozvifi to zmét” myslenek na

budouci vyvoj onemocnéni. Zije trvale v Gistavni pé¢i na dvoulizkovém pokoji.

I ptesto, Ze byl v zastoupeni pacientil intervenovanych tymem vyjimkou (byl v nejlepSim
zdravotnim stavu), postup onemocnéni ho velice trapil a o pomicky podporujici komunikaci

se sam aktivné zajimal, zkousSel je a bylo zajimavé sledovat vyvoj celé situace.

Béhem puasobeni multidisciplinarniho tymu pan T. z povzdali sledoval jeho ¢innost a
snazil byt se ucCasten. Pomaéhal spolupacientim s uzivanim pocitacové techniky, protoZe
Vv zafizeni mimo n& nebyl pacientim nikdo k dispozici. Pracoval na klavesnici pocitace
jednim prstem, ale béhem doby, kdy probihal vyzkum, se jeho zdravotni stav kolisave
zhorSoval. Motorika ruky byla ¢asto uplné nefunkéni. Réno se probudil S nachlazenim a
teplotou a z ¢asti sob&stacného pacienta se stal pIné ochrnuty klient, neschopny si zazvonit
na personal, ¢asto sotva mluvici. I kdyZ né&akou dobu trvalo, nez se odhodlal uvaZovat
Vv perspektivé progrese svého zdravotniho stavu, nakonec obavy piekonal a zacal zkoumat

dalsi moznosti, které pomicky augmentativni komunikace pacientlim s jeho diagnézou nabizi.

Intervenci tymu vyuzil formou PC krouzku, kdy se rozhodl absolvovat kurz ovladéani

pocitace hlasem pani Dity Horochovské a stat se lektorem, ktery bude spolupracovat s tymem

8 [online]. [cit. 2018-04-08]. Dostupné z: https://www.janzaudio.com/cs/zesilovace-hlasu/1782-e188.html
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CITAK a pacienty béhem pobytu v zafizeni se syst¢émem ucit. Metodika kurzu je vedena jako
minimaln¢ tydenni kazdodenni vyuka systematicky a osvédcené fazenych lekei, které jsou
narocné na zapamatovani a je nutné je intenzivné trénovat. Pan T. se tak pacientim mohl
vénovat béhem jejich pobytu v zafizeni a spoluprace dosla tak daleko, Ze i1 jako tézce
postizeny ziskal placené zaméstnani formou dohody o pracovni ¢innosti. On jako jediny
V celém zafizeni i odborném tymu byl schopen systém ovladat a lektorovat, prezentoval ho
nove piijatym pacientim a o trvale zijici pacienty, ktefi jim byli vybaveni, se vzorn¢ staral. |
V terminalnim stadiu onemocnéni byl zaméstnan na vysoce odborné pozici, jeho zivot dostal
perspektivni napln a byl vytrhnut z izolace depresivnich myslenek. Zafizeni dokonce poskytlo
automobil uréeny k pfepravé vozickari a pan T. vyjizdél stymem CITAK na odborné

navstévy do spolupracujicich zatizeni (napt. do DOZP Sulicka).

I ptfes vSechny pozitiva progrese zdravotniho stavu pokraCovala a praxi se ukdzaly
souvisejici obtize. Z diivodu bydleni na dvoultizkovém pokoji mél pan T. osobné obtize
v ovladani pocitace hlasem. Systém je uren pro striktné individualni pouziti a jakékoliv
zvukové pozadi ho rus$i a znemoznuje mu pracovat. V soucasné dobé tedy pan T. bojuje
s témito komplikacemi a je nendsilné¢ pfemlouvan, aby vyzkouSel Tobii, o¢ni ovladani
pocitace. Zatim odmitd, nechce se podle svych slov citit jako invalida, potad spoléhé na sviij
prst, kterym je v ptipad¢ dobrého zdravotniho stavu schopen ovladat klavesnici. Navic se citi
diskomfortné, protoze s vypijckou o¢niho ovladani je spojena nutnost nékoho zadat o pomoc
S vybalenim a spuSténim pocitace se systémem, coZ je mu velice nepiijemné a snaZi se tomu

zatim vyhnout.

Kazdopadn€ neustale se rozSifujici moznosti a nabidka podporované komunikace,
o kterou se zacal zajimat, mu misto zhorSeni Uzkosti (radsi na to nebudu myslet...), jak se

na zac¢atku domnival, pfinesla uklidnéni.

9.3. Jan U.

cey

Pan U. je muz mladsiho stfedniho véku, vysokoSkolsky vzdélany, trvale zijici v zafizeni.
Je kvadrupareticky, plné invalidni a 1 kdyz se snazi byt aktivni, onemocnéni mu neustale

klade do snaZeni nové a nove piekazky.

Jednou z téch vétsich bylo zamitnuti nového elektrického voziku ovladaného pohybem

hlavy. Pan U. do jeho poftizeni vkladal mnohé nadéje, Ze bude alesponi z ¢asti moci délat néco
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bez toho, aby se dozadovat néci pomoci. Moci se svobodné pohybovat bez doprovodu
persondlu ho napliiovalo nad¢ji, ze aspon néco v jeho Zzivoté v ustavu pljde opacnym
nez progredujicim smérem, ale jeho zadost byla opakované zamitnuta z divodu zhorSujiciho
se zdravotniho stavu. Rozhodnuti ho celkem zdrtilo, béhem doby provadéni vyzkumu
V zafizeni zacal velice Spatn¢ mluvit a Spatn¢€ se mu dychalo. Jelikoz bydli na jednoltizkovém
pokoji, zacalo se opét narazet na obtize v otazkach ptivolani pomoci, kdy musi pan U. volat a

doufat, ze ho n¢kdo na chodbé uslysi.

Na zacatku byla tedy primarn¢ tymova intervence, aby se vyiesSilo dovolani se pomoci,
pokud bude pan U. potiebovat urgentni péci. Jelikoz je to vstficny muz, vyptaval se
na technologii, kterda byla k nému umisténa, a rozhodl se vyuzit sluzeb tymu CITAK
k nacviku s Mouth Mouse. Nadchl se moznosti, Ze by pouze uUstni tyCinkou ovladat
samostatné pocitac a televizi, aniz by u n&j musel nékdo znudéné sedét a podle jeho pokynli
klikat nebo ptepinat spotfebice. Jelikoz zaroven zac¢al mit pan U. vyrazné feCové a dechové
obtize, bylo v planu vyuku kombinovat v logopedickou intervenci. Cvi¢né listy budou panu
U. zaslany elektronicky do e-mailu, ktery si na zacatku logopedie s dopomoci pracovnice
CITAK pomoci Mouth Mouse otevie a bude s ni tak nenapadné v co nejéastéjsich intervalech
trénovat. Stejné jako u pana J. bude intervence roziifena i o nacvik s Reovym asistentem,
aby bylo mozné flexibilné kompenzovat verbalni dysfunkci zptisobenou aktualnim zhorSenim

zdravotniho stavu.

Pan U. rad a pravideln¢ spolupracoval. Tym nc¢kdy nardZel na obtize, Ze hlasil
komplikace v ovladani systému, ale pravdou bylo, Ze byl rad za spole¢nost a spolupraci
S oSetfujicim personalem. Diky finan¢ni tthrad¢ z Gtadu prace mu socialni pracovnice CITAK
tymu pomohly se zakoupeni Mouth Mouse Intelligent, kterou byl od té doby trvale vybaven, a
kazdy vecer po uloZeni na lizko mu byla pfisunuta Ustni ty¢inka, aby byl schopen ovladat
prostiedi pokoje. Dival se bez pomoci na televizi, ovladal pocita¢, vétrak, radio a lampicku.
Diky vstficnosti firmy Benetronic doSlo k modifikaci syst¢tmu Mouth Mouse. Diive nebyl
propojen s Medicallem, kterym je vybaveno celé oddéleni, a pacient musel mit na sesterné
v zasuvce individudlni dalkové ovladany zvonek. To bylo postupnym vybavovanim oddé¢leni
k nelibosti personalu, ktery odmital mit pod pultem zasuvkovou listu s mnoha zvonky. Firma
Benetronic proto specialné pro zafizeni vyvinula a zprovoznila aktualizaci Mouth Mouse,

ktera zacala s Medicallem spolupracovat a pacient jednim klikem rozezvucel klasicky zvonek
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na sesternu. Pan U. diky tomu nemusel byt navic vybaven MM Touch, ktery by mél na lazku

jesté u hlavy.

I kdyz byl tym i persondl nucen béhem ubihajici doby sledovat rychlou progresi
zdravotniho stavu pana U., nacvikem a pofizenim pomiicky podporujici komunikaci doslo
alesponn k castecnému splnéni jeho snu o samostatnost i v terminalnim stadiu choroby

V ustavni péci. ..

9.4. Pan V.

Pan V. je v zafizeni na kratkodobém pobytu, na ktery se vraci dvakrat ro¢né. Oba rodice
ziji a pecuji o n¢j. Matka pracuje jako zdravotni sestra ve FN v Hradci. Otec ma vlastni firmu,

je hodné doma a péce o invalidniho syna je hlavné na jeho bedrech.

Pan V. v dobé&, nez onemocnél roztrousenou skler6zou, hodn¢ sportoval, vrcholové lyzoval,
hral volejbal, a sportovni discipliny vyucoval i jako lektor. Po studiu na stfedni Skole
podnikal, ped n¢kolika lety onemocnél RS. Trpi agresivni relabujici formou. Vypravi, ze tii
roky zpatky pfijel do zafizeni na motorce podivat se na persondl a domluvit si rehabilitaci,
dalsi rok se ptikulhal o htilce. V soucasné dobé¢ je v termindlnim stadiu plné kvadrupareticky,
neudrzi hlavu a zasaZeny jsou i svalové skupiny obli¢ejové &asti. Red je témét
nesrozumitelnd, pan V. se vyjadiuje pouze Septem a to s obtizemi. V roce 2013 zacal studium
VS, aktualné pieruseno. Vyhledavd pomoc CITAK tymu, zda by pro n& nebyla né&jaka
moznost, aby 1 ve stavu, v kterém se aktudln¢ nachazi, mohl ovladat pocitac. Jeho snem je
vysokou $kolu dokongit, prerusil ji v dobé, kdy zadal pracovat na bakalaiské praci. Septem

dodava, Ze to chce stihnout, nez zemfe...

JelikoZ jeho pobyt v zafizeni trvd omezenou a pomérné kratkou dobu (primérné dva
meésice), rozhodne se tym nabidnout pan V. nécvik s Mouth Mouse, kterou je zafizeni
standardn€ vybaveno a je pro pacienty k dispozici na vyzkouSeni. Na zatizeni si rychle zvyka,
je z n¢j nadSeny, obzvlast’ v porovnani s tim, ze posledni rok nemohl pocita¢ témét vibec
uzivat. Tym se zaméfuje 1 na praci s elektronickymi knihami, aby se pan V. mohl na své ptani
vratit ke studiu. Je mu zprostfedkovan kontakt na elektronickou knihovnu a vysokoskolskou
poradnu pro studenty se specialnimi potfebami, uci se stahovat si a ukladat knihy. Vybira si

vhodny ¢teci program, uci se ho ovladat a modifikovat podle svych individudlnich potieb.

71



Ukazuje se, ze doma dvou meésicii na nacvik s pomiickou je velice kratkd a vétSinou
nedostacujici (i Tyflocentrum podle slov svych lektort vétSinou S klienty nacvicuje pramerné
Sest mésicl, nez maji osvojeny vSechny kompetence k ovladani nové elektronické pomucky).
Pan V. si proto s pomoci socialnich pracovnic zafizeni zazadal na ufadu prace o uhradu
Mouth Mouse Intelligent, kterou mu pomohl vybrat zastupce Benetronicu, ktery za nim piijel

na pobyt do zafizeni a posléze i domu.

I kdyz cela zalezitost vypadala na prvni pohled nadéjné, béhem dalSich pobyti zacaly
na povrch vyplouvat obtize, které ukazala az naslednd praxe. Pan V. si stézuje, ze pomoci
MM sice pokracovat ve studiu a psani bakalaiské prace miize, ale Ze je to velice zdlouhavé.
Kurzor se i po kalibraci pohybuje po obrazovce pomalu, coz ale neni zase az tak fatalni
problém. Pan V. je radd, Ze postupuje aspon pomalu, nez vibec. VEét§i obtize nastavaji
Vv piipad¢, pokud je s ptistrojem nebo ovladacim softwarem néjaky problém. Firma bohuZzel
neni uz tak ochotnd a vstficnd jako na zacatku pted uhrazenim pfistroje. PIn¢ invalidizovany
pan V. je odkdzan na ¢ekani, nez se nékdo od nich ozve (coz jsou n¢kdy i mésice), protoze
jeho rodice v pokrocilém véku mu v tomto piipadné nemohou pomoci kromé pravidelné
snahy se do Benetronicu dovolat a zkontaktovat se s nimi. Jejich pfipadné instrukce po
telefonu nejsou pan V. ani jeho rodice schopni zrealizovat a tak jsou nuceni ¢ekat na navstévu

firemniho technika, az bude mit cestu kolem.

9.5. Pani H.

Pani H. je téZ v zafizeni pouze na kratkodobém pobytu. Jeji piipadova studie se
od ostatnich odliSuje, protoZze je sice pacientkou s roztrousenou sklerézou, ale jeji
fyziologicka symptomatologie je od vétSiny pacientl odlisna. Je to s berlemi chodici neustale
dobtfe naladénd aktivni seniorka. Prodélala vSak nespecifikovanou neurologickou ataku, ze
které se probrala s klinickym obrazem afatického syndromu. Porozuméni feci se rychle
obnovilo, ale motoricka realizace feci je fatdln¢ naruSena, fe¢ je zadrhavana, nesrozumitelna.
Pacientka se tim velice trapi, vZdycky byla velice spolecenska, rada se bavila s lidmi. Pismo
zlstalo zachovalé, Citelné s mirnymi obtizemi. Rodina pacientky ji spontanné vybavila
papirovou abecedou, na které pani H. béhem snahy o rozhovor ukazuje jednotliva pismena.
Bohuzel je pani H. velice rychld, jemna motorika je zasaZena tfesem, takZze se posluchac

v ukazovani velice rychle na zacatku rozhovoru ztraci. Pani H. se trdpi podobnymi
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myslenkami, které jsou udavany napf. ve spojitosti s koktavosti. Cim je pacientka vice
postizena Uzkosti v socidlnim kontaktu, pocity viny, ze vypada jako retardovand, nizkym
sebevédomim, tim vic na své obtize reaguje vyhybavym chovanim a vyhybanim se
spoleénosti.87 Toho chovani bohuzel obtize ve vyjadfovani jenom zhorSuje, pani H. nema
moznost fe€ procvicovat, izkostné myslenky zvysuji svalovou tenzi mluvidel. Jelikoz nebyla
pani H. na samotu zvykla, je z vyvoje situace zoufald. Selhavanim v komunikaci se ji obava a

prestava se o ni pokouset.

Pani H. je intervenovana na popud rodiny. Je to dama se zachovalym intelektem, proto se
sni velice dobfe a rychle pracuje. Béhem nékolika malo sezeni si osvoji na tabletu praci
s feCovym asistentem a je donucena odlozit svij papir s abecedou. Podaii se i dohoda
S oSetiujicim personalem, ktery ji nuti kazdy pokus o rozhovor tablet vyndat a pouzivat ho.
Pani H. se rychle stane sebevédomou uzivatelkou informacnich technologii. Tablet si
bez pomoci spusti, asistent pouziva jako psany text. Co potiebuje vyslovit, napise do volného
radku, nepottebuje pouzivat ulozené fraze. Behem toho procesu dochazi i k mimovolnému a
nenasilnému nacviku jemné motoriky, dotek tlacitek je potfeba délat presné, aby nebyly
vtextu chyby. Pani H. se pouzivanim Refového asistenta znovuoteviely moZnosti
komunikovat bez vyrazného omezeni. Tymu je schopné sdélovat i informace, které by nebyly
mozné intuitivné odhadnout. Jelikoz ma pani H. aktivni rodinu, béhem jejiho pobytu Si
vsichni ¢lenové zdarma aplikaci stahli a naucili se ji pouzivat. Pani H. byla jest¢ v zafizeni
S predstihem vybavena novym vlastnim tabletem, aby s nim mohla trénovat. Mimo nacvik
S asistentem byla intervenovana logopedicky (tym vyuzil elektronicky Afaticky slovnik) a
pravidelné kognitivné trénovala s programem Happy Neuron. I kdyZz pobyt trval omezenou
dobu, z zeny pokroc¢ilého véku, ktera se obavala vzhledem ke svému hendikepu komunikovat
a byla postupem onemocnéni uvrhnuta do socialni izolace, se stala opét vzorné upravena,

vvvvvv

diskuzi.

8 VON TILING, Johanes, Stephen CRAWCOUR a Jirgen HOYER. Kognitive Verhaltenstherapie des
Stotterns: Ein Manual fiir die psychotherapeutische und sprachtherapeutische Praxis. Stuttgart: Kohlhammer,
2014. ISBN 978-3-17-024263-0, str. 65

73



10. Zavér

Diplomova prace méla za ukol charakterizovat potieby a specifikovat formy odpory
Vv oblasti komunikace u pacientt s roztrousenou skler6zou v terminalnim stadiu onemocnéni.
A nejen to. Autorka se snazila zachytit snahu a touhu pracovniki, ktefi se s pacienty setkavaji,
aby se v ptipad¢ terminalniho stadia roztrousené sklerdzy stala moznost kompenzace jejich

jinych nez fyziologickych potieb stejnou samoziejmosti, jako je to u jinych diagnoz.

V dobé takové vySe informacnich technologii a pokroku, kdy lidstvo uvazuje o osidleni
jinych vesmirnych téles od mésici po planety, pfece neni mozné nevyuzit zlomek naSich
znalosti pro Clovéka samotného. V dobé, kdy se jiz nikdo nesméje brylim a rovnatkim a
Clovek se miize stat vrcholovym bézcem 1 bez dolnich koncetin, pfece nemlizeme zapominat
pomoci pacientim, ktefi se stanou doslova vézni vlastniho téla, najit né¢jaky kanal, kterym by
se i tak mohli vztahovat ke svétu at’ v Sirokém filosofickém pojeti nebo jen v tom uhlu,

ve kterém mohou pozorovat sviij pokoj z lazka.
Diplomova prace si dala za cil zodpovédéet vyse uvedené vyzkumné otazky.

Mapuje, jakym zpusobem jsou zjiStovany potieby v oblasti komunikace u kazdého
pacienta, ktery nastoupi do zatfizeni, zaznamendnim vytvoiené metodiky multidisciplinarniho

tymu CITAK.

Odpovida na otazku, jakou formou je podporovana komunikace u pacientii v zatizeni,
kdyz na zakladé charakteristik pacientli zaznameniva implementaci postupi a hlavné

technickych pomticek do béZzného chodu oddéleni a prace multidisciplindrniho tymu.

V ptipadovych studiich poté odpovida na posledni otdzku o napliovani osobnich cill

Vv oblasti komunikace, které si pacient stanovi.

A co praxe ukazala? Ptesto, Ze nemiZzeme zvratit ani zastavit pritbéh nemoci, moderni
technologie uz ted’ diky svému vyvoji mohou poskytnout pacientim kompenzovat ztratu

jejich fyzickych moznosti nabidkou pomiicek augmentativni a alternativni komunikace.

Miutzeme tedy maximalné zmirnit dopad onemocnéni na kognitivni funkce pacienta, které

zlustavaji zachovany, ale jsou bez kompenzace postupem nemoci deprivovany.

— [ kdyz se nemohu hybat ¢i mluvit, potad mohu fidit svlij Zivot! Neprohlubuje se pocit

bezmoci, nemusim prosit o bézné véci, necitim se ponizeny, pokud mé nékdo odbude
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— Kompenzuje se strach z budoucnosti — i kdyz nebudu moci hybat rukama, mluvit,
neztratim moznost komunikovat s prostfedim, budu moci ovladat televizi, pocitac,
¢ist knihy

— Budu moci sdélit okoli své potfeby — néco mé boli, pfeji si néco udélat jinak, mohu

zazvonit na personal, napsat zpravu rodiné

— Snizeni pocitu bezmocnosti umozni déle udrzet zdjem o okolni svét, sledovat déni
na internetu, komunikovat prostfednictvim socialnich siti, neztratit kontakt s rodinou

(Skype, Viber, apod.)

— Nedojde tak rychle kdevalvaci a deprivaci kognitivnich funkei, k neurotizaci

z diivodu nemoznosti sd¢lit své potieby, k depresivnimu ladéni

I kdyZ nemtizeme k vyuziti nejmodernéjsich technologii pacienta nutit, dokazeme zaplnit
prazdné misto ve vyhledu budoucnosti postupujiciho onemocnéni. Na otazku: ,, Co budu pak
delat, az mi to zasdhne ruce?” mizeme nabidnout, ze diky pomtckdm augmentativni a
alternativni komunikace miiZze pacient pokracovat v tom, co d¢lal doposud, a vyzkousSet
mnoho dalSich moznosti. 80% celého naSeho zivota probiha v nasi ,,hlavé®“, na kterou nema
roztrousend skleroza takovy vliv, jako na télo. Musime si jen pozadované kompenzacni
dovednosti osvojit a nebat se je pouzit ke zlepSeni kvality svého Zivota a ulevé od prozivané

nemoci a bezmoci s ni spojené.

,, Anebo vezen, ktery sedi ¢i lezi jako zniceny a zbaveny vsi touhy. Tihne vsak ke svobode.
Poznam to tihnuti z toho, Ze staci, abych mu ukazal Stérbinu ve zdi, a hned se zachvéje, ztuhne

a je pozornost sama. A vede-/i ta Skvira do poli, ukaz mi vézné, ktery by na ni zapomnél! “®®

% SAINT-EXUPERY, Antoine de. Citadela. P4té Gplné vydani. Pielozil Véra DVORAKOVA. Praha: Vysehrad,
2017. ISBN 978-80-7429-794-6, str. 216
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