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UvVOD

RoztrouSena skler6za je onemocnéni Centralni nervové soustavy postihujici osoby
v produktivnim véku. Je to onemocnéni velmi neptfedvidatelné a jeho prubéh je individuélni.
Zacina nespecifickymi ptiznaky, az poté dochazi k hlub§im problémtm, na které nemocného
upozorni. Jednd se o chronické onemocnéni, zpisobujici pomalé zhorSovani stavu, kdy
nejcastéjSim problémem je celkova imobilita. Nasledkem nemoci mize nemocny skoncit na

invalidnim voziku a je odkdzan na pomoc druhych.

Bakalarské prace by méla pojednavat o Kvalité zivota lidi s timto onemocnénim. Zajmem
bude zjistit, co jim tato nemoc vzala a zdroven co jim pfinesla nového do jejich zivota,
psychicky stav po sdéleni diagnézy a kazdodenni Zivot s touto nemoci. Nemoc je celkové
zneptijemnujici a limitujici v mnoha vSednich Cinnostech, které zdravy cloveék bere jako
samoziejmost. Nemocny s timto handicapem piemysli uplné jinak a mé radost z toho, co sdm
zvladne a dokaze. Jelikoz je to onemocnéni nepfedvidatelné, neni mozné pacientim sdélit
prognozu dalsiho pribéhu nemoci. I kdyz je medicina v této dobé na velmi dobré urovni,
pribéh nemoci lékaii dokdzou pouze zmirnit nikoliv vylécit. Nemoc omezuje pacienty
v pohyblivosti, co se ty€e dolnich koncetin, svalové sily a kontraktur. Proto je také nutné

pacienty vést k edukaci jak si nejlépe udrzet kondici po zjisténi diagnozy.

V teoretické Casti by prace meéla sdélit informace tykajici se nemoci, o specifické
oSetfovatelské péci a kvalité¢ Zivota osob s roztrouSenou sklerdzou. Prakticka cast bude
pojednavat o kvalité Zivota lidi s timto onemocnénim formou smiSen¢ho vyzkumu s vyuZitim

polostrukturovaného rozhovoru a dotaznikové Setfeni.

Toto téma jsem si zvolila, protoze mé nemoc oznacovand jako roztrouSena mozkomi$ni
skler6za velmi zajimala. Divody zajmu byly dva a oba dllezité: 1. vyskyt onemocnéni v nasi
roding, 2. profesiondlni péce o tyto pacienty (pfi bakalafském studiu pracuji v Domové sv.

Josefa na dohodu o provedeni prace jako zdravotnicky asistent).

S klienty, o které pecuji, se dobfe zndm. Proto souhlasili s rozhovory, odpovidali na moje
otazky oteviené a nebali se pod¢€lit o osobnéjsi informace. Bylo to pro mé velkou vyhodou

a jasnou volbou pii vybéru tématu prace.



1 TEORETICKA CAST

1.1 Historie nemoci

Prvni poznatky o roztrousené mozkomisni skleroze (dale jen RS) jsou z roku 1860, kdy
onemocnéni bylo popsdno jako zvlastni nemoc. V témze roce byl objeven myelin, ktery
obsahuje nervova vlakna. Uz mnoho desitek let pfed rokem 1860 byly ve svété popsany rizné
pfiznaky u mnoha osobnosti napf. Augustus d’Este. Zacalo se badat o poznatcich k tomuto
onemocnéni. Prvni laickd spolecnost, ktera se snazila rozsifit vyzkum o roztrousené sklerdze,
vznikla v poloving 20. stoleti. v USA, snahou bylo ji rozsifit i do jinych stat. Tyto organizace
vedly k edukaci pacientii o RS. Dale byly popisovany piiznaky a provadény pitvy

u pacienti.['; 2!

V pocatcich pro 1écbu RS byla podavana tonika, stimulancia, chlorid, zlata, strychnin
a dalsi. Tato 1écba neméla Zadné pozitivni vysledky. V letech 1920-1940 bylo objeveno, Ze
myelin je tvofen z oligodendrocytt, které jsou bunikami centrdlni nervové soustavy. Bunky
nervoveé soustavy, které prichazely o myelin, pfestaly vést nervové impulzy. Zacalo se
zkoumat na zvifatech a vysledkem bylo zjisténi, Ze lymfocyty maji nezastupitelnou roli
v imunité a lymfocyty B tvofi protilatky. Dalsi pokusy o 1écbu zahrnovaly napt. odstranéni
mandli, protialergické injekce, psychiatricka 1écba, diety, vitaminy, léky pro rozsifeni cév.
Kromé toho byly objeveny drasliko-sodikové kandlky na nervovém vlaknu, které prevadi
elektricky impuls nervem tim, Ze proudi dovnitf a ven z nervového vldkna. Byla popséana

1 dédicnost. CT (komputer tomography) ukazuje loziska poskozena RS po vrstvach. 1]

Na konci 20. stoleti se zjistilo, ze myelin je schopno Castecné tvofit z oligodendrocyta
1 v dospélosti, proto se zacalo badat po jeho stimulaci. MRI (magnetickd resonance) pomohla
v zobrazeni téch nejmensich loZisek u RS. PouZivala se i kontrastni latka - gadolinia, kterd se
zobrazila ve vSech loziscich, které postihuji mozek a michu. V 90. letech se vyzkum urychlil.
Zjistilo se pii odebrani vzorku mozkové tkané€, Ze buiikky neodumiraji pii vétSim zanétu tolik a
naopak pii menSim zanctu bunky, které nelze nahradit, odumiraji vice. V riiznych fazich

onemocnéni a u riznych pacientli dochézi ke ztrat€ nervovych vlaken v jiné mife. Interferon
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beta zpomaluje progres choroby. Na stejném principu funguje Kopolymer 1. Intravendzni
gamaglobulin, ktery obsahuje protilatky proti virim a bakteriim, a zabraiuje rozsSifeni ¢i
potlaceni zanctu. DalSimi léky jsou napt. kortikoidy, cytostatika, mitoxantron. Toto
onemocnéni se nadale zkouma a ne kazdy 1€k zabira u vSech pacientii. Lék, ktery by zabranil

v rozvoji onemocnéni, zatim nebyl vybadan, ale doslo k prudkému rozvoji v 1é¢b& RS.!!

1.2 Patofyziologie

Roztrousena sklerdza je chronickym onemocnénim centralniho nervového systému (déle
jen CNS). Toto onemocnéni vede k zanétlivym loziskiim, které ni¢i myelin a poskozuji axony
bilé hmoty. RS je autoimunitni onemocnéni, které se vyznacuje agresivnimi T lymfocyty,
které aktivuji hematoencefalickou bariéru a zpisobuji zanét v cilovém organu. Porusenou
hematoencefalickou bariérou prochézi makforagy, nejvice jich je v zanétlivém lozisku, které
vedou k destrukci myelini (demyelinizaci). PoSkozeni axont je trvaly stav, ktery postihne
vétSinu pacientll s RS. Ditvod neni zcela zjistén. 1 pfi zobrazovacich metodach jako je MR,
nemusi byt vidét zména na bilé hmoté¢ a muize byt prostoupena zanétlivymi buikami.
U oligodendrocytii miizeme vidét rizny osud, kdy mize dojit k destrukci a remyelinizace se
nemusi vilbec objevit nebo naopak dojde k tvorbé myelinu pfi zbylych oligodendrocytech.
Astrocyty jsou bunky, které brani remyelinizaci, vedou k pferusovani axont a dochazi tak
k jizveni tkané. Plak neboli 1éze je misto, kde vznikaji loziska kombinaci zanétu, rozpadu
myelind a axonalniho pferuseni. D¢Eli se na akutni plaka a chronické plaka. Akutni plaka jsou
nositeli zanétlivych bun€k a makrofagul, které¢ obsahuji reaktivni astrocyty, lipidy, lymfocyty.
Chronick4 plaka se d¢li na aktivni a vyhasld. Aktivni chronickd plaka jsou v ohnisku
zastoupena nejméné a k okrajim pribyvaji makrofagy, lymfocyty a aktivni astrocyty.
Chronickd vyhasla plaka maji méné zanétlivych buné€k, které pozd€ji mohou vzplanout

v jiném misté CNS.!

Vldkno bez myelinu - tedy pochvy - neni schopno prevadét elektricky vzruch dale. Pti velké
ztraté axonil je narocné pievést vzruch pres demyelizované vlakno, které musi iontové kanaly
prevést podél demyelizovaného vldkna z ranvierovych zareza. Je to velmi narocny déj, ktery
vldkno vycCerpava. Ztrata axonli vede k atrofii CNS. ,, Predstavte si elektrické vedeni. To

sestava z medeného dratu, kterym proudi elektricky proud, a z obalu z umélé hmoty, ktery drat
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obepina. S nervy je to stejné. Meédené draty u cloveka jsou nervy, které rovneéz maji ochranny
plast. Leékarsky vyraz pro néj je myelinova pochva. Nuze tedy, z neznamé priciny dochazi
k poskozeni této ochranné vrstvy, které tok proudu zpomaluje nebo prerusuje.” Zanétlivy
proces miuiZze byt jen prvotnim spoustécim mechanismem, degenerace miize probihat i bez
znamek infekce. V tomto onemocnéni je zastoupena genetickd informace, ktera predava urcité
imunitni slozky, které nesou né&jaké podmeéty k aktivaci autoagresivnich lymfocyt. Déle se
k tomu fadi vnéj$i podméty. Spoustécim faktorem muize byt infekce vétSinou virového

puvodu, dlouhodoby stres, vitamin D a jeho nedostatek. ]

1.3 Vyskyt roztrouSené sklerézy

Prvni poznatky o této nemoci pochdzi z Francie, Némecka a také z Anglie. Poté se Sifily
do USA, Kanady a Australie. Nyni je nemoc typicka pro Kanadu, severni ¢ast USA, Velkou
Britanii, Skandindvii, Francii, Nizozemi, Belgii, Némecko, SV)’IcarSko, Polsko i Ceskou
republiku. Kdyby se to vzalo zemépisné, tak vyskyt RS ubyva smérem k jihu polokoule.
Nékteti obyvatelé rtiznych orientdlnich ¢i kulturné jinych skupin jsou velmi odolni vaci

tomuto onemocnéni napt. Eskymaci, Jakuty, Ameriéti Indiani. [

V Ceské republice je vysoky vyskyt RS. Na 100 000 obyvatel je prevalence mezi 100 az
130 osobami. Nejvyssi vyskyt je v oblasti Teplic, Mostu, Chomutova, Loun a Usti nad
Labem. RS je rozsifena nejvice na severozapadu Cech. Nemoc postihuje vétiinou osoby mezi
20 - 40 rokem zivota. Ptiznaky se mohou projevit bud’ v utlém détském véku ¢i v pozdnim

%

dospé€lém veku. Castéji maji toto onemocnéni Zeny nez muzi v pomeéru 2:1. Pfi¢inou mize byt

puberta, menopauza nebo hormonalni zmény po porodu. (61, [2]

Socialné-kulturni podminky jsou také ukazatelem onemocnéni. Koufeni je jednim
z faktord, které pfispiva k tomuto onemocnéni. U pacientl s RS by méla byt strava racionalni,
vyvazend s omezenim cukrl, které zpisobuji kvaseni a vyS$i propustnost stfevni stény. Do
krve se vstiebdva vice stimulll pro imunitni systém. Vitamin D ma protizdnétlivy ucinek,
ktery mizeme ziskat z motskych ryb a slune¢niho zéfeni. Studie z USA a Izraeli poukazuji,

7e vyskyt RS je spojen se Zivotem ve mésts. [

Onemocnéni RS je také ddno genetickymi faktory. Na vyskytu RS se podili vice genil,

které nevedou k onemocnéni RS, ale pouze zvySuji nachylnost k onemocnéni. Faktory
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vnéjsiho prostiedi, jsou zodpovédné za vnimavost viic¢i RS. V kontextu téchto dvou faktora je
tedy vetsi vnimavost. Pfi familidrnich faktorech pro vyvoj rizika RS jsou rozélenény
v procentech: sourozenec (4%), rodice (3%), déti (2,5%). Rizika se li§i pohlavim. Prevalence
vlastnim bunkam. Infekce a virus Epsteina-Barrové byly prokdzany jako stimul k tomuto
onemocnéni, vétSinou probihd pod obrazem infekéni mononukledzy. Pfi¢inou mulze byt

pozdni setkani s touto infekei. !

1.4 Prubéh onemocnéni

., RS miize propuknout nendpadné, plizivé a nepozorované. Veétsinou vSak naraz je skutecné

utocny. “ 1

Existuji formy benigni, kdy se desitek let nemusi objevit zddné neurologické piiznaky

a formy maligni s rychlou progresi, invalidizaci ¢i Zivot ohroZujici stavy.

Ataka je prvotnim utokem. Lisi se v pfiznacich, intenzit€ i trvani. V remisi ustupuje, nékdy
zcela, nékdy ziistdva urcité reziduum. V dal§i dobé nastupuji dalsi ataky, mohou trvat déle
aintervaly mezi nimi se zkracuji. Pozdé€ji mulzou piejit v progresi, kdy se stabilizuji
a prechazi do chronicity. Udava se, Ze po prvni atace byva spontanni zlepseni v 90%, podruhé
78%. Behem jednoho roku se opakuji u 25%, do dvou let u 50%, béhem péti let u 75%.
Dulezité je védét, Ze Ustupy mohou trvat n€kolik let. Existuji formy, které jsou némé bez
ptiznakt. K totalni remisi nemtze dojit, pii MR je RS aktivni i pii stadiu klidu. Ani velikost

1ézi neni rozhodujici. Cim vétsi, tim miZe byt méné $kodna a naopak. '*

Progn6za onemocnéni RS se pribéhem let zlepSila z divodu nové zjisténé terapie. Pii
ran¢ diagnoze se uspéch v 1é€be zvysSuje. Zatim neexistuje 1€k, ktery by definitivné toto
onemocnéni vylécil. Da se 1épe tlumit zanét a je k dispozici lepsi terapie. Rehabilitacni péce je
také na vysSi urovni. Léci se pfidruzené infekce v téle. Je méné akutnich forem a vice
benignich, kdy remise byva ast&jii a stabilngjsi.[®

Déleni prabéhu nemoci:

e Relaps-remitentni roztrouSena skler6za
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e Primarné progresivni roztrousena skler6za
e Sekundarné progresivni roztrousena skleroza

e Progresivni-relabujici roztrousena skler6za

Relaps-remitentni roztrouSena skleréza je charakterizovana atakou, po které muze dojit
k totalnimu uzdraveni nebo k uzdraveni Céastecnému. Uzdraveni je zpisobeno nahradou
myelinu znasobenim sodikovych kanalkti ¢i novym myelinem. Remyelinizace nevznikne
v misté, kde probihd zéanét, proto se pacientiim podévaji imunosupresiva. Mezi atakami

nabyvé neurologického deficitu. U mnoha nemocnych to za&ina velmi mirnymi atakami. -]

Priméarné progresivni roztrouSend skleréza - dochazi od zacatku onemocnéni k trvalému
zhorSovani neurologického deficitu. Neurologicka stabilita trva u kazdého rznou dobu nebo
mirnym kolisanim stavu. Objevuje se u lidi mezi 40 - 50 rokem zivota. U této formy

onemocnéni nezabira 1é¢ba tak, jak bychom si prali. 21!

Sekundarné progresivni roztrouSena sklerdza je totozné s relaps remitentnim pribéhem
a poté¢ dochazi k postupnému zhorSovani neurologického deficitu bez ptitomnosti relapsi.
Obcas se muze objevit relaps s ndslednym mirnym zhorSenim. Stadium, kdy uz neni mozno

regenerace. (21,171

Progresivni-relabujici roztrouSend skler6za - dochazi k postupnému zhorSovani
onemocnéni uz od zac¢atku onemocnéni s akutnimi relapsy s Uplnou remisi ¢i bez ni. Obdobi
mezi atakami pokracuje progresi v neurologickém deficitu. Tato forma je nastésti vice vzacna,

$patné zabira 1é¢ba. 217!

., Roztrousena skleroza je totiz strasna nemoc. Ta nejhorsi forma ti napadne behem nékolika
meésicu celé télo: nohy, paze, oci a usi, mocovy méchyr. Celé mésice nejsi schopen vést
normalni Zivot. Pak se ti zase ulevi, a kdyz si myslis, Ze jsi to nejhorsi prestal, ano, dokonce

3% ’ v v vr 5
myslis na uzdraveni, zacne to vSechno zas od zacdtku.*

1.5 Priznaky nemoci

Akutni vznik neurologickych ptiznaki je dan demyelinizaci CNS, tedy misto, kde dojde
k zastavé predavani vzruchli a zpusobi vypadek funkce. Na mist¢ CNS, kde se vytvoftilo

zanétlivé lozisko, od kterého se odviji klinické pfiznaky. Tam kde je vice dilezitych drah,
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bude polysymptomatologickd ataka a v mist€¢ komor se ptiznaky projevit vilbec nemusi.
PocateCnimi ptiznaky mohou byt optickd neuritida, poruchy citlivosti, centralni poruchy

hybnosti, sfinkterové potiZe, vestibulokochlearni poruchy, psychické obtiZe, Gnava. ¥

Opticka neuritida je prvotnim pfiznakem, ktery je nejvic Casty a nejtypictéjsi. Mize byt
postizen jeden &i oba zrakové nervy. Castdji se objevuje jednostranna neuritida. Nemusi mit
tak hrozivy pribéh, jak na prvni pohled vypadd, vétSinou se upravi bez zavaznych nasledkd.
Muze dojit ke ztraté zraku ve stiedu zorného pole, kdy pacient vidi jen na periferii nebo
k uplné ztraté zraku. Kon¢i s trvalymi nésledky. Dale miize byt edém papily, ktery se objevuje
u t&zkych forem RS, pacient nerozezna barvy. Casto byva bolest oka pii pohybu z diivodu

zAn&tu v misté nervu. !

Senzitivni projevy jsou dany zménou citlivosti. Také patii mezi prvni ptiznaky. Projevuji
se brnénim, mravencenim, palCivosti a mrazenim. Prvotnim pifiznakem u poloviny
nemocnych je slabost ¢i dievénéni jedné nebo vice koncetin. Nejsou to ptiznaky trvalé, které

v . . . . v . , I8
méni lokalitu, intenzitu a jsou v&tsinou asymetrické. ™

Sfinkterové poruchy a sexudlni potiZe jsou typickymi piiznaky. Porucha v moceni, kdy
nemocny mé nahlé nuceni na moceni a musi byt potieba provedena ihned. Déle v onemocnéni
se vyskytuje retence ¢i inkontinence. Vznika reziduum v mocovém méchyti, kdy je nutné
pacienta cévkovat. Pfi obou pfipadech muze vzniknout infekce mocovych cest. Vétsi
postiZeni sfinkter bude u pacientl s postizenim dolnich koncetin. Inkontinence stolice je také
problémem, ale vétSina pacientl trpi spiSe zdcpou. Je zpiisobena sniZenou pohyblivosti a
slabosti btisniho svalstva. 60% muzu trpi erektilni dysfunkei. Sexualni poruchu ma 65 - 90%

lidi s RS. [¥]

MozecCkové poruchy zpisobuji nerovnovahu a tfes na hornich koncetindch. Mozecek
zajistuje plynuly a cileny pohyb, urcuje délku, trvani, a intenzitu. Vede k poruse rovnovahy
a pohybt pii chiizi. Nemocny trpi vertigem a nystagmem centralniho typu. Pacient ma

zhorSenou artikulaci (dysartrii), kterd ho omezuje v komunikaci. [#]

Spastické motorické projevy, spasticita vede ke zhorSenému pohybu z diivodu velkych
spasmt, tedy zkraceni svald. Projevuje se spiSe v pokrocilejSich stadiich nemoci. Postizeny
jsou vice dolni koncetiny nez horni, obvykle asymetricky. Projevuje se kieci, inavou, tuhosti,
oslabenim, tézkopadnosti. Spasticita je tedy ztuhlost a zvySeny svalovy tonus v koncetinach,

ktery nelze korigovat. Neni vili ovladatelny, pacient mize citit v noci bolest a kiece. Tento
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problém vede ke zhorSené chlizi jako je zpomaleni kroki, ztuhlost kloubti, kratsi kroky,
Spatnd rovnovaha. Timto problémem trpi 85 - 90% pacienti. Chlize byva nestabilni, toporna,
kulhavd az kymaciva. Pacienti Souraji Spickami nohou z diivodu spasticity, pocituji tnavu
a nejistotu pii chizi. Vse je ovlivnéno pritbéhem nemoci. Pro hodnoceni existuje Kurtzkeho
Skala, ktera hodnoti miru neurologického poskozeni, kterd se nazyva EDSS. Hodnoti
7 systému. Chiize se hodnoti do 3,5 EDSS jsou pacienti bez omezeni chiize, pti 4,0 stupné
jsou pacienti schopni ujit do 500 m bez pomtcek, stupen 4,5 je chiize do 300 m bez pomucek,
nad 5,0 pacienti ujdou 200 m bez pomucek, od 5,5 ujdou jen 100 m a dale. Pii dalSich

stupnich jsou pacienti vice imobilni a je nutna opora pro jejich pohyb. Pro zkousku je dobré
(81,91
t.

4

testovat chtizi v ambulancich, kdy se méfi test rychlosti a vytrvalosti na 2 az 6 minu

Psychickymi problémy trpi vétSina nemocnych s RS. Projevuji se naladovosti, plactivosti,
pocitem bezmoci. Deprese je také velkym problémem, kterym trpi polovina nemocnych.
Projevuje se zménou ndlad, smutnou naladou a ztratou pocitu radosti. Boji se budoucnosti.
Deprese se projevuje na pocatku onemocnéni a je spojena se zanétem v mozku. Pfiinou
muze byt stres v rodiné ¢i zamé&stnani, ¢i nezddouci GCinky farmakoterapie. Dilezité je tedy
nastavit spravnou 1é¢bu, ktera tyto ptiznaky depresi zmirni. Uzkostnymi poruchami trpi 36%,
které jsou spojeny s depresivnimi stavy feSenymi nadmérnou konzumaci alkoholu ¢i
sebevrazednymi sklony. Pficinou miZe byt socidlni izolace, zmeéna fyzického stavu,
zaméstnani. Ze zaCatku onemocnéni neni porusSena kognitivni funkce, ale v pribéhu

onemocnéni si pacienti stéZuji na vypadky kratkodobé paméti, zaZitky z minulosti si pamatuyi,
vvvvv 1, [10]

Unava je ptivodu multifaktoridlni etiologie. Pii¢ina je nejasna. Divod se piisuzuje
k poskozeni centralniho nervového systému a také dysfunkci imunitniho systému, ztraté
axont, zanétu, poklesu metabolismu glukozy ¢i zvysSené teploté. Piidavnymi problémy jsou

bolest, kie¢e nohou, deprese, nedostatek spanku. (]

Bolest doprovazi dalsi ptiznaky u tohoto onemocnéni. Ze zacatku onemocnéni je tvofena
asi 5% v pokrocilém stadiu az 60%. Bolest je napt. u poruch ¢iti, ztuhlosti, spasmii, Spatné

posazeni na voziku a okohybnych nervii. ™
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1.6 Diagnostické metody

Prvni pfiznaky jsou z pocatku velmi nespecifické a Casto byvaji podceniovany. Pacient pod
témito ptiznaky nehledd nic zavazného, Casto ho tyto ptiznaky nedovedou k I€¢kafi nebo
vétSinou pozdé. Napiiklad ptfi optické neuritidé nenasleduje vySetieni neurologem a nedojde
k vySetfeni likvoru a MR. Pii vyskytu parestezii u mladych lidi je vétSinou stanovena
diagnoza vertebrogenni obtize a dal se nepatra po vysSich souvislostech. Pti paréze
n. trigeminu také automaticky u mladych lidi neni pfemysleno nad onemocnénim RS, ackoliv
muze jit o zanétlivé lozisko. I vyskyt paraparézy dolnich koncetin automaticky diagnoza
kon¢i s vyhfezem ploténky. Dulezité je nepodcenovat zadné vyraznéjsi obtize a zajit vcas
k lékati. Pi zjisténi diagnozy RS je dileZzita casnd diagnostika a zahdjeni v€asné 1écby, umét

pacienta poucit o jeho dulezitosti.

V nyné&jsi dobé jsou velmi dobré diagnostické metody, které umi rozpoznat RS. Mezi
vySetfeni patfi magnetickd rezonance, odbér mozkomisniho moku, neurologické vysetieni,

oftalmologické vysetieni.!"

Magneticka rezonance (déale jen MR) je nejdilezitéjsi zobrazovaci metodou pro stanoveni
diagnézy RS. Pii zjiSténi roztrouSené sklerdzy se pacient monitoruje a nadéale chodi na
kontroly. Sleduje se progres onemocnéni, zmény 1ézi. Velikost 1ézi miize byt od 1 mm az do
10 cm. Dle toho se stanovuje nova lécba. Pfi MR je mozZzné vyuzit kontrastni latky zvané

gadolinium, zobrazi misto, kde je aktivni 1éze.!'*!

Vysetfeni mozkomisniho moku je stejné diilezité, jako MR. V nekterych statech uz neni
tolik vyuZzivana z diivodu roz$ifeni zobrazovacich metod. Provadi se lumbalni punkce, pfi
které si musi byt 1ékart jisty, Ze u pacienta neni pfitomen otok mozku ani nador ¢i krvaceni.
Z toho ditvodu se provadi vySetfeni o¢niho pozadi ¢i MR. Pro vySetfeni mozkomi$niho moku
se vyuziva atraumaticka jehla, kterd zabranuje postlumbalnim komplikacim, jako je naptiklad
bolest hlavy ¢i nevolnost. Odebira se mezi 4 - 5 obratlem v bederni oblasti kolem 10 ml,
vySetiuje se mnozstvi albuminu, IgG, bilkovina, pocet oligoklondlnich past izoelektrickou
fokusaci. Pokud se v likvoru prokdzou dva pasy, je to zndmka onemocnéni RS. 95 - 98%

. o v 7 .y r r r s v S PA r 1
pacientd s onemocnénim RS maji tyto pasy. Dale se provadi odbér parenteralniho séra. !

Vysetfenim o¢niho pozadi se vysetiuje sitnice. O¢ni nerv je vybézkem mozku, neni tedy

perifernim nervem. Nerv je obalen myelinem, na kterém jsou vidét zmény pravé pii vySetieni
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o¢niho pozadi. Pfiznaky nemusi byt tak vnimany, ale jsou viditelné. Pfi rozsifeni zorného pole

mohou byt vypadky vidéni riizného rozsahu. !

Imunologické vySetieni slouzi k zjisténi imunologického problému. Napft. lidé co maji
neustale infekce, tak pravé toto vySetfeni miize mit feSeni. Testy poukazuji na zmeény

v bun&né & protilatkové imunits.

Vysetfeni evokovanych potencialti, vySetii funkci sluchového a zrakového systému.
Vychazi z mozkového kmene vedoucich senzibilizaci z hornich do dolnich koncetin a také
motorickou drahu. Kazdd ztéchto drah je stimulovana stdle stejnym podmétem
a zaznamenavana elektroencefalogramem. Pocita¢ vyhodnoti tyto podméty a vytvoii vinky,
které prochazi jednotlivymi useky. Pii poruseni drah se projevi zpomalenim rychlosti vzruchu
¢1 zménou amplitudy. Abnormélni nédlezy mohou byt na vice mistech, to znaci nékolik

akutnich 1ézi v prab&hu vzruchu. !

Déle se mohou vysetfovat klinické funkce, do kterych patii vySetfeni zraku, vysetieni
svalové slabosti, vySetfeni spasticity, vysSetieni rovnovahy, vysetieni funkce hornich koncetin,
vySetfeni kognitivnich funkci a vySetfeni chlize. Pro diagnostiku téchto funkei slouzi
Kurtzkeho stupnice také nazyvand EDSS je to zdokonalend skala DSS (Disability Status
Scale). Tato skala byla poprvé popsana Kurtzkem v roce 1995, hodnoti 8 systémi. Dle toho se
stanovuje mira invalidity, kterd je popsana od 0 (kdy pacient nema Zadné obtize) az do 10.

Cela skala je k nalezeni v pfiloze €. 7. [73.014]

1.7 Lécba

Pro kazdého pacienta s timto onemocnénim je 1é€ba rizna. U kazdého miva poné€kud jiny
prabéh. Lisi se léCba 1 veékem, pfestoze primarni progrese nemoci nastupuje veétSinou
v pozdéjsim veku, pacienti s primarni 1 sekundéarni progresi dosahuji stejného stupné€ postizeni
vétSinou ve stejném veEku a biologicka podstata progresivni faze je stejnd. RozliSuje se 1écba

ataky, dlouhodobd imunomodulaéni 16¢ba, terapie symptomaticka a nefarmakologicka. !>

Zakladem pro 1écbu je dostatecnd informovanost pacienta o moZznostech 1é¢by. Pacient
musi byt sezndmen s predpokladanym efektem 1écby, o jeho vedlejSich ucincich a jak jim

pfedchazet. Je nutné respektovat odmitnuti 1é€by pacientem, lékat je povinen vysvétlit
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nezadouci ucinky neléCeni se a dal$i prognézu. Pii odmitnuti vCasné 1éCby mulze vést

k ovlivnéni dalsiho prib&hu onemocnéni v pozd&jsim stadiu. !
AKutni terapie

Terapie akutnich atak je definovana novymi nebo znovuobjevenymi ptiznaky, které trvaji
nejméné 24 hodin. Dilezité je zahajeni v€asné 1€cby z diivodu, Ze dochazi ke ztraté myelinu
aaxonu. K 1écbé se vyuzivd methylprednison 3 g, pii silné atace se da davka zvysit.
Kortikosteroidy jsou stale léky prvni volby, které maji jisty uc¢inek. Jsou nejrychlejsi
a nejzietelnéjsi. Lécba kortikosteroidy ma i velké kontraindikace, jako je diabetes mellitus,
osteopordza, poruchy menstrua¢niho cyklu, viedova choroba, edémy a dalsi. Proto je nutné
béhem 1écby chréanit zazivaci Gstroji, sledovat pacienta jak na nc¢ho 1éky uc€inkuji. Pokud
pacient neméa dlouhodobou imunomodulaéni 1écbu, je mozné s kortikosteroidy pokracovat
a davky postupné snizovat a nasledn¢ poté se mohou vysadit. Pii rychlém vysazeni by mohlo
dojit k znovuvzplanuti infekce. Pokud neni 1écba kortikosteroidy uc¢innd, je nutno vySetfit
plazmaferézy. Plazmaferéza znamend ocistovani plazmy mimo obé&h pacienta, kterd je
o¢iStovana nahradnim roztokem. Pacient musi jit na odbér krve k vySetfeni CRP
(nereaktivniho proteinu), krevniho obrazu, iontd, jaternich a ledvinnych funkci, APTT, INR,
fibrinogenu, mo¢e K+S a mo¢ biochemicky. Dale se zavadi CZK (centralni Zilni katétr)

z ditvodu silngjsich Zil a velkych vymén tekutin. Plazmaferéza se d&je 5x - 7x obden. [*}116}

[17]

Dlouhodoba terapie

Lécba se zahajuje hned od prvnich piiznaki, po prvni atace s podezienim na RS. Pokud
byla prvni ataka lé¢ena kortikosteroidy, nemusi se ¢ekat na dal$i ataku, kterd by dal nicila
CNS. Casné 1é¢ba napomaha ke stabilizaci nemoci a oddaleni dalsi ataky. Léciva se déli na
1é€bu prvni linie, pokud neni u€inna, nastupuje 1é€ba druhé linie nazyvana eskalacni 1écba.
Eskala¢ni 1é¢ba se mlze vyuzit jako 1éky prvni linie u pacientd, ktefi maji velké zmény na

MR ¢&i po 16¢bé relapsu. ')

1. Léky prvni linie - nejvice se uzivaji u relaps remitujiciho prib&hu RS
Interferon beta

Interferony byly objeveny v roce 1957 jako glykoproteiny, vytvari je builka, ktera je

napadena viry. Interferony maji za cil chranit ostatni zdravé buniky. DéEli se na interferon alfa
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a beta. Nyni se budeme bavit jen o interferonu beta, ten je tvofen z fibroblastli, lymfocyti,
makrofagl a endotelidlnich bun¢k. Piedpokladany ucinek mél byt protivirovy, nakonec se pfi
ruznych vyzkumech zjistilo, ze je imunomodulacni. Pii aplikaci interferonu beta bylo
mnohem mén¢ relapsii. Podéaval se intratékalné¢ lumbalni punkci. Na trhu se objevil v roce
1996 v subkutannim podani, bylo zjiSténo, ze pii jeho uzivani se snizi pocet relapst a oddali
invaliditu. V dalSich letech pfibylo i intramuskularni podani. Brani v rozsifovani virovych
bunék do CNS, posiluje funkci hematoencefalické bariéry. Je produkovéna vlastnim
organismem. Na trhu se pouzivaji tfi pfipravky INFB-1a, ktery se aplikuje intramuskularné 30
ng jednou tydn€, INFB-1a subkutanné 22 pg a 44pg tikrat tydné a INFB-1b subkutanné 250
ug aplikovan obden. Cim vétsi davka tim vyssi Gginek. Uginek se sleduje dle MR, poétu atak
a klinickych ptiznaki, nelze vyhodnotit v séru. Jestlize organismus zacne vytvaret protilatky
proti interferonu beta, miiZze byt pozastaven Ucinek, ktery se projevi kolem 12 - 18 mésicii od
zacatku 1é¢by. Indikace je laboratorni, pfi jeho prokazani je nutné 1é¢bu zménit. Nezadoucimi
ucinky mohou byt ptiznaky chiipky, jako je zimnice, teplota, bolest svalii a kloubi, tinava.
Vétsina pacientl ma tuto prvotni reakci na 1écbu. Nyni se poddva paracetamol nebo
ibuprofen, ktery témto komplikacim zabrani. V misté injekéni 1écby se mlze objevit lokalni
reakce tvorbou zarudnuti a zatvrdliny. Nyni jsou dany standardy pro aplikaci injektord, pred
aplikaci se misto vpichu pouze omyje, roztok v injekci musi mit pokojovou teplotu. Lokalni
zarudnuti Ize feSit masti. Misto vpichu by se mélo ménit, neni pravidlem, Ze pfi vymeéné mist
nemuZe vzniknout zarudnuti. Néktera mista na téle jsou pro pacienta vice citlivd. Dale miiZe
zpusobovat pokles krevnich desticek nebo zhorsit jaterni funkce, pro jeho kontrolu se provadi
odbér krve. Nutno sledovat 1 funkci §titné Zlazy, ktera je pfidruZzenou komplikaci RS. Dale
pacienti, ktefi trpi depresemi uz pred zahajenim lécby, by neméli uzivat interferon beta

z divodu, Ze se podili na vyskytu.[PHBH]

Glatiramer acetat

Glatimer acetat (GA) je tvofen ze 4 aminokyselin. Tyto aminokyseliny tvofi fetézec, ktery
se vaze na antigen a tim znemozni mnoZeni antigenu dal. GA mé specifické T-lymfocyty, jez
zabranuji patologickym d&jim. Znemozni tedy vedeni zanétu po téle a méné relapst
onemocnéni. Aplikuje se subkutanné 20 mg kazdy den. Neni dulezitd doba aplikace. Nema
nezadouci ucinky typu chiipkovych ptiznakl. Reakci pii zavedeni 1é€by mohou byt pocity
tisné na hrudi, zarudnuti, tachykardie a dyspnoe. Pacient by mél byt poucen o téchto
komplikacich, které mu ze zacatku lécby GA nemusi byt jasné. V misté¢ vpichu se mize

objevit mirné zarudnuti, bolestivost a zatvrdliny. GA neovliviiuje imunitni systém, vzacné se
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muze objevit alergickd reakce nebo lymfadenopatie. Neovlivituje funkci §titné zlazy ani
vyskyt depresi. GA a Interferon beta jsou léky prvni volby, které napomahaji stabilizaci

nemoci.?

2. LéKy druhé linie- eskala¢ni 1écba
Natalizumab

Natalizumab (AFFIRM, SENTIMEL) je dulezity 1ék pro 1écbu RS, zatim nejucinné;jsi od
roku 2007, kdy pfisel na trh. Je prokazano, ze vede ke zlepSeni neurologickych postizeni.
Snizuje mnozstvi relapsi o 68% a riziko progrese o 42% oproti placebu. Také napomaha
redukci zanétlivych 1ézi o 80%. Nutalizumab je protildtkou pro lymfocyt, navaze se na n¢j
atim zabrani uchyceni se lymfocytu na cévni sténu, kterd by putovala do mozku.
Nutalizumab je poddvan intraven6zn€ pomoci infizni terapie jednou mési¢né. Je dobie snasen
pacienty, reakce jsou minimalni, mize se objevit alergicka reakce. Velmi vaznou komplikaci

je zan&t mozku, ktery je zpiisobena JC virem a mize kongit smrti.”2”

Alemtuzumab

Alemtuzumab je protilatka, kterd bojuje proti specifické molekule na lymfocytech. Znici
tuto molekulu na buiice lymfocytu a mnozi nové buiiky lymfocytl ze zasobarny v organismu.
Aplikuje se v 5 infazich v péti dnech po sobé€ jdoucich, dale po roce se podavaji infuze po
3 dnech. Dalsi 1écba se nepodava a pacienti Ziji i nékolik let bez Zadnych piiznaki ¢i aktivit
onemocnéni. 49 - 55% pacientli oproti placebu Zije bez atak, nemaji Zadnou progresi a maji
klinické zlepSeni. Z divodu velké ztraty bunék infizemi jsou nezddoucimi ucinky.
Preventivné se to feSi podanim kortikoidli, mtize vzniknout autoimunitni onemocnéni
u Ctvrtiny pacientd, jako je porucha funkce $titné zlazy a dalsi. Pro tyto komplikace je pacient
kontrolovan kazdy mésic, kdy se provadi odbér krve a moci. Pro tento typ 1é€by musi byt
pacient velmi zodpovédny a pravidelné chodit na kontroly po dobu 4 let od podani posledni
infaze. Tento 1€k je vhodny pro pacienty, u nichz je vysoka aktivita choroby a neni U¢inna

jina 16¢ba.l*"!

Lécba cytostatiky

Tato 1écba (Mitoxantron, cyklofosfamid) je volbou u sekundarné a primarné progresivni
RS. Nyni jsou cytostatika pfi této 1écbe na Gstupu, pouzivaji se 1éky druhé volby. Podavaji se

u pacienttl, ktefi nejsou indikovani na 1é€bu druhé volby, ¢i na zacatku sekundarni progrese.
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Cytostatika se podavaji spolecné s kortikoidy. Cyklofosfamid se podavé jednou mésic¢né 1 g
i.v. s 1 g methylprednisolu. Mitoxantron jednou mési¢né 20 mg i.v. s 1 g methylprednisolu ¢i
bez. Maji za ukol pozastavit vyvoj zanétu, je dilezité sledovat, zda pacientovi tato metoda
pomaha. Pii cyklofosfamidu je dilezité sledovat mocové cesty, dalezita je hydratace a sterilni
mo¢, jednou ro¢né se provadi cystoskopie pro vylouceni karcinomu. U Mitoxantronu je nutné

provést echokardiografii z divodu, Ze je kardiotoxicky.2'H!

Symptomaticka lécba

Anamnéza je dilezitd soucast pred zahdjenim symptomatické 1écby. Dle miry ptiznaki se
voli 1écba.

Spasticita je zvySeny svalovy tonus, ktery vede ke kie¢im. Cilem je zmirnit bolesti,
zabranit kontrakturdm a zlepSit pohybové schopnosti. Pro 1é¢bu se uziva Baclofen 5 - 120
mg/den a Tizanidin 2 — 36 mg/den, puisobi na vice mistech. Zacina se od nizsich davek po
vys$si. VEtSinou se rozdé€li do nékolika davek na den pro kontinudlni G¢inek. Pro 1é¢bu spasmii
se daji pouzivat antiepileptika jako je napt. Gabapentin 300 - 600 mg/den. [22]

Deprese je spojena s onemocnénim RS, uzZ at’ jen z dlivodu onemocnéni zménou kvality
zivota, ale i zanétlivym procesem v mozku. Pro 1é¢bu se uzivaji antidepresiva napf.
Citalopram 20 - 40 mg/den, Escitalopram 10 - 20 mg/den, Sertralin 50 - 200 mg/den,
Venlafaxin 72 - 225 mg/den. *

Kognitivni poruchy se nej€astéji projevuji zhorSenym vniméanim, zpracovanim informaci
a deficitem verbalni paméti. Cilem je zvySit pracovni a psychosocidlni fungovani. Pro
podporu mysleni se uzivaji Nootropika. Emo¢ni labilita je soucasti tohoto onemocnéni, pro
stabilizaci ndlady se pouZivaji antidepresiva Fluoxetin, dale stabilizatory nalady
Karbamazepin, Valproat ¢i Gabapentin. *!

Mikéni porucha se projevuje bud’ retenci, inkontinenci ¢i nucenim na moceni. Lécbu
nasazuje urolog, jako jsou spasmolytika, myorelaxancia, anticholinergika. Pii vétSich
problémech se pacientovi doporucuje permanentni katetrizace ¢i epicystostomie. Pii reziduich
v mo&ovém méchyii mohou vznikat infekce mogovych cest.[#H2]

Unava je primarng pii¢inou akutni formy RS, vedlej$i u¢inky 16&iv nebo v dasledku jinych
pfiznaki RS. Snazime se zlepSit kondici u pacienta, sledujeme infek¢ni loziska u pacienta,
relaxace v pribehu dne. Z 1é¢iv se poddva Amantadin 100 - 300 mg/den, Modafinil 100 - 200
mg/den, Bupropion 150 - 300 mg/den. 1%

Bolest se zvySuje pii vyS$i mife postizeni délkou trvani onemocnéni. Postihuje ptes

polovinu pacientii a mize vést ke zménam nalady a byt prvotnim faktorem pro vznik depresi.
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Bolest délime na akutni, zachvatovitou, chronickou. U 30% pacientd je bolest od
neurologického centra. Bolest miize prochazet do oblasti trigeminu, mtze vysttelovat do oka,
bolestivé spazmy, bolest svall. Pied 1€cbou je dulezité zjistit, o jaky typ bolesti se jedna. Pro
1écbu bolesti se uzivaji antiepileptika Gabapentin 1200 - 3600 mg/den, Pregabalin 150 — 600
mg/den, Carbamazepin 300 - 1600 mg/den.*

Zacpa je cCastym ptiznakem RS. Z divodu nepohyblivosti, zpomaleni stfevni motility.
Nutné je dodrzovat pitny rezim, dieta s dostatkem vlakniny, poptipad¢ télesny pohyb.
V ptipadé velké obstipace se vyuZivaji laxancia &i klystyr.

Ttes je mozeckového plivodu a je velmi naro¢ny k léCeni. Vyskytuje se i syndrom
neklidnych nohou. Volbou [é¢by je Clonazepam ¢i 1écba antiepileptiky napf.

Carbamazepinem. !

Podpiirna lécba

e Rehabilitacni

e Psychoterapie
Rehabilitace

Je soucast symptomatické 1écby, ktera je velmi dileZita pro pacienta s RS. Symptomy se
u kazdého pacienta 1isi jak v Case, tak 1 v misté. Rehabilitace je dilezitd pro zachovani
zivotaschopnosti, predchazeni nasledku, jelikoz navrat je velmi obtizny. Volba rehabilita¢ni
techniky se voli dle miry postizeni. V €asné fazi onemocnéni se vyuziva vytrvalostniho
a posilovaciho cviceni, vhodné je tyto dvé techniky kombinovat. Vytrvalostni trénink snizuje
unavu, zlepSuje kondici, svalovou silu a posilovaci trénink, zvétSuje svalové vldkno, zvySuje
se svalova sila a mobilita pacienta. Pi1 vEtsi progresy onemocnéni se vyuZzivaji rizné techniky
fyzioterapie. Pacienti se musi naucit vnimat symptomy, které je v né€em omezuji. Zametuji se

na zlepSeni funkce nebo na kompenzaci obtizi. **> >

Rehabilitace symptomi

e Poruchy chiize

e Poruchy rovnovahy
e Terapie spasticity

e Terapie inavy

e Sfinkterové obtize
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e Deprese

o Kognitivni deficit
Porucha chiize

Porucha chlize je nejvyznamnéj$i. Do 10 let od prozieni onemocnéni pacient pocituje
symptomy. Vhodné je s 1écbou zacit co nejdiive. Problémem miize byt snizeny svalovy tonus,
spasticita, snizena kondice. Vyuziva se cvieni na podkladé neurofyziologickém napf.
Bobath, Vojtova metoda, PNF, senzomotorika, DNS atd. Vedou ke zlepSeni mobility
arovnovahy. Vojtlv princip je vyuzivan na podkladé CNS, kdy stimulaci reflexnich zén se
snazi fyzioterapeut vyvolat pohyb. PNF pracuje na principu ovlivnéni motorickych neuronti
pomoci aferentnich reflexti ze Slach, svali, kloubli. Bobath koncept je komplexni rehabilita¢ni
ptistup k maximalni funkcnosti téla dle miry postizeni. Vyuziva se nejlépe 24 hodin denné
pro normalizaci svalového napéti, podporuje fyziologické pohybové vzorce. Senzomotoricka
stimulace pouziva balan¢ni techniky, vyuZziva se u funkcnich poruch pohybového aparatu.

DNS je metoda, ktera zapojuje trupové svaly pro zlepseni stabilizace. #*H*]

Porucha rovnovahy

Rovnovéha je dileZzita k posturalni stabilité, zabraituje padu pfi dynamickém 1 statickém
pohybu. Je to opérnd soustava, kterd ovliviiuje svaly a klouby. Vhodnou volbou terapie je
posilovaci a vytrvalostni cviceni. Dobré je k tomu vyuzivat lehké zavazi a pouZivat oporu.

Vétsinou lidé s RS nejsou stabilni v oblasti panve a kondetin ve stoje a pfi chizi. >

Terapie spasticity

Vhodnymi postupy je dobré volit pomalé protahovani spastickych svall, provadét
opakovan¢é dotyky, mickovani, tlakové impulzy, masaz, reciproni pohyby, zatéZovani
spastické konéetiny, prodlouzeny nadech, relaxaéni metody,...1*%!

Vyuzivaji se nejriznéj$i pomuicky pro zlepSeni ziti s timto onemocnénim. Rehabilitacni
péce by se mela provadét uz od stanoveni diagnozy. M¢éla by trvat celozivotné. Snizuje to
pfiznaky tnavy a také snizuje deprese. Ve fyzioterapii se vyuziva balneoterapie - koupel
v bazéné a vifivé vané. Nyni se vyuZziva i piistrojova rehabilitace vhodnd k tréninku chize,
stoje a rovnovahy. Rehabilitace mohou probihat ambulantné ¢i v pobytovych zatfizenich.
Cviceni miize byt predepsano nékolikrat do roka, problémem je sehnat kvalitni ambulantni
zafizeni vhodné pro RS. Pfi pobytech v zafizenich je péce lepSi a komplexnégjsi. Cviceni

probihd 2x denné a jsou ptitomni odbornici. Lazenské pobyty jsou piedepisovany jednou za
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dva roky, vhodnym vybérem jsou napi. Teplice, Vraz, Janské lazné, Klimkovice, kde maji

zkuSenosti s neurologickymi onemocnénimi. 42!

Psychoterapie

Psychické procesy, zejména pak emoce maji vliv na pribéh onemocnéni. Psychoterapie
z pocatku onemocnéni napomaha k pfijeti onemocnéni a v pritbéhu chronického onemocnéni
napomaha k ziti s timto onemocnénim. Pacienti pii sd€leni diagnézy prochazeji péti fazemi,

které uz identifikovala v jiné souvislosti Kiibler-Rossova.

e Sok - vtuto chvili si pacient neuvédomuje pravdivost informace, miize trvat nékolik
minut az hodinu. MlzZe se chovat lehce dezorientované i zmateng.

e Popfteni, bagatelizace - nevéii informacim, snazi se ujistit, ze to neni pravda. Neveri
vysledklim ani sdéleni. SnaZi se situaci znovu pfezkoumat.

e Agrese - v tuto dobu pacient shazuje vinu na ostatni napt. zanedbdni prevence, stres
v domacnosti, miize obvinovat sam sebe, Ze néco zanedbal ¢i dé€lal Spatné¢ a dalsi

e Smutek - v této fazi pacient proziva hluboky smutek, deprese. Ztraci chut’ k Zivotu.

I It ror . 7 v e g7 J 24
e Smifeni - vyrovnani se, se situaci. Okamzik pfiijeti a ulevy[ ]

Dutlezité je pfi zaCatku onemocnéni neustale opakovat zakladni informace, vybrat
vhodnou 1é¢bu a provadét rehabilitacni ¢innosti. Psychologickym cilem je pacienty vést ke
smysluplnému a kvalitnimu Zivotu, naulit je Zzit s onemocnénim a jejich omezenim.
Psycholog by m¢l pacienta vést pii jeho nemoci od pocatku, zmirnit Sok, uzkost. Ptivést je
k motivaci spolupracovat. Pfi pfijeti onemocnéni se pacientovi snazime dat prostor pro
dotazy, umé&t se orientovat v saim sob¢. Pacient hovoii s psychoterapeutem o jeho potizich
a pfiznacich onemocnéni, snazi se najit souvislosti s fyzickym i duSevnim proZivanim.
Provéazi pacienty ve zménach Zivotniho stylu, ve zméné€ hodnot a cili. Vhodné vedeni terapie
ke stabilizaci a pfijeti nové role a Zivotni situace. Pfi terapiich je vhodné diskutovat oteviené
o pocitech strachu. Vytvofit otevieny vztah pro dobrou komunikaci. Maji strach, z toho co
bude, zda se onemocnéni zhorS$i po fyzické a psychické strdnce. Snazime se spolecné
s pacientem vyhledat podméty, které mu pomohou ve zvladani Zivotni situace. Pacient se uci
chapat své télo a symptomy onemocnéni. Cilem je, aby pacient naSel smysl svého zivota. Ma
zménéné hodnoty, snazi se porozumét svym emocim, vést pozitivni energii. Také se trénuji

relaxaéni techniky, které pacienta navedou na pozitivni energii.”*”’

24



V medicinském c¢lanku se uvadi, Zze psychoterapie je velmi G¢inna véc. Pfi magnetické
resonanci se snizuje pocet lozisek u pacientt, ktefi se podrobili psychoterapii. Onemocnéni je
nevylécitelné. Pii zjisténi onemocnéni je nutné piehodnotit cely zivot. Neumi vnimat sami
sebe, ztrata vlastni role. Pacienti upadaji do beznad€je a depresi. Psychoterapii je vhodné
zvolit od zac¢atku onemocnéni, 1épe se pacienti umi vyznat v onemocnéni a jejich emocich.
Snazi se je navést na pozitivni stranky Zzivota. Vyhodou je dobry vztah mezi pacientem
a psychoterapeutem, jelikoz se sd€luji intimni informace, pacient ma vétSi pocit bezpeci.

Psychicky stav ma vliv na zané&tlivé loziska a dal$i priibsh choroby.!'*: 27!

Na zac¢atku je vhodné s pacientem probrat jaky je problém. Probiha to formou rozhovort,
neverbalniho chovani, pracovani s emocemi, vytvoreni terapeutického vztahu. Vhodné je zacit
s individualni psychoterapii, pii které se probiraji uvodni problémy, ta probihd kolem tfech
mésici. NejCastéji pacienti s RS chodi s problémy - odziti emoci, ziskani informaci,
zmapovani osobni situace, vyrovnani se s nemoci, poznani sebe sama, vyuka komunikace,
nevytvareni stresu a dals$i. Po néjaké dobé je vhodné vést skupinovou psychoterapii, kterd
pacientovi ukaze jiny pohled. Skupinové si sdéluji emoce, sdili problémy, naslouchaji si,
Cerpaji inspirace. Dale pacient muze byt v kontaktu s psychoterapeutem individudlné ci
pokracovat v psychoterapeutickych programech. Tam se u¢i vnimat své symptomy, jak je
vnima, jak o tom uvaZovat a jak je ovladat. Porozumét svym vlastnim emocim, pfedchézeni
depresi atd. Proto je nutné spolupracovat mezi obory a snazit se o pacientiv komfort

a zaji§téni vhodné komplexni 16¢by. ['#H?7]

1.8 Prognéza onemocnéni

Mira postizeni se 1iS§i u kazdého jedince, nékdo mé té€Zkou progresi postiZzeni, naopak
nékdo nemusi mit zavazné potize po cely Zivot. Z pocatku mé vétSina nemocnych relaps -
remitentni priabeh choroby, kdy se stfidaji ataky s remisemi. Pfitom dochazi k poSkozovani
nervového systému a vycCerpavani funkcénosti. Proto dochézi po 10 - 15 letech do faze
sekundéarni progrese, kdy uz neni pfitomno tolik atak, ale zhorSuje se invalidita. Pribéh
primarné progresivni je u nékolika mala procent lidi, kdy od po¢atku onemocnéni je pozvolny
narast invalidity bez atak. Tato forma zacind u pacientii kolem 40 - 50 let zivota zejména

u muzii. Benigni prubéh choroby je takovym pribéhem, kdy pacienti 1 po 25 letech maji
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relativné dobry neurologicky nalez bez zdvaznéjsi invalidity. Neznamena to, ze pii benignim
prubéhu nemtze dojit ke zlomu. Naopak maligni pribéh miize zpisobit invaliditu uz

v prvnich letech onemocnéni. '

Pti stanoveni a sdéleni diagnozy pacient proziva pocity Soku a deprese. Pacient by m¢l mit
dostatek prostoru na dotazy. Rodina i pratelé by méli byt taktéz srozumény s diagnézou a byt
pacientovi oporou. V pfipadé kdy je ¢lovék mlady, buduje kariéru, rodinu, si uvédomuje
nejasnou budoucnost ohledné zdravi. V tomto pifipadé je nutnd odbornd pomoc predevsim
psychologicka. Dal§i moznosti pfijmuti diagnozy je popteni, kdy pacient nevnima nemoc jako
dilezitou, jako by neexistovala. Je to forma obrany pied zhroucenim, i kdyZ tato faze netrva
dlouho. Nasleduje faze smutku, bolesti a zmatenych pociti, kdy pacient neni schopen
prijmout nové udalosti za nyn&jsi. Na jedné strané lidé, kteti se nedokazou s nemoci vyrovnat

W & . 4 w7 . s ’, e w 1
a na stran& druhé jsou lidé, ktefi berou nemoc jako svoji vyzvu v Zivotg. !

V dob¢ prvni ataky neni dobré se vyhybat pohybové aktivite, dulezité je nastavit néjaky
pohybovy rezim, ktery pacienta bude udrzovat v kondici. Pii zhorSovani onemocnéni, tedy
v sekundarné progresivnim stddiu dochéazi k zhorSovani kondice a pohybu, které se stavaji
trvalymi. Je tedy dilezité nastavit specialni rehabilitacni cviCeni, tim zpomalit progresi.
Dusledkem nartistu invalidity je ¢lovék vyfazen z oblasti pracovni a socialni. Vhodné je
pacienta poucit o tom, aby pokracoval v pracovnich, pohybovych a volnocasovych aktivitach,
jako pted stanovenim diagnozy s prihlédnutim na nyn&j$i zdvaznost onemocnéni. Pro pacienta
to mé pozitivni vliv na jeho fyzickou zdatnost a zdroven nevyclenéni ze socialniho

a pracovniho prostiedi s pozitivni psychickou strankou. ['!

Neni tedy pochyb o tom, aby pacient nemohl vykonavat préci, ktera ho zivi, pokud je toho
schopen. Pfi kontaktu se zaméstnavatelem a jeho vstficnosti, je moznd uprava pracovniho
procesu na takovou, aby byla zvladana. Neni dobré se v praci vyznamné stresovat a piepinat
se, jde o takové nastaveni pracovniho rezimu, aby to pro ¢lov€ka s RS bylo pfimétené.
Invalidni diichod tedy neni prvotnim feSenim. Pti zhorSeni stavu je mozné zazadat o invalidni
dichod, kdy ¢lovéku s RS nemusi byt pfiznan v takové mife, nedosahne tedy na invaliditu
vyssiho stupné a tim se dostava on sdm i jeho rodina do financ¢ni tisn€. Nastdva zména roli
v roding, kdy pecovatelem je dal§i osoba v rodin€. Ta neni schopna plné¢ budovat vlastni

kariéru nebo byt v praci na plny uvazek.!'”!

V pokrocilejsi fazi onemocnéni Clovék ztraci hybnost a stava se zavislym na druhych.

Tato faze sebou pifinasi rodinné, socidlni, sexualni problémy vedouci k uzkostem a depresim.
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Nejhorsi pro ¢lovéka s RS je uvédomit si, Ze je na nékom zavisly a nemohouci. Stavaji se
lidmi se zdravotnim postizenim. Nemoc s sebou piinas§i zménu jejich Zzivotni role,
spolecenského postaveni, nékdy také zmeénu v jejich zivotnich vztazich, volnocasovych
aktivitich a v dosavadnim zaméstnani. Spousta nemocnych piehodnocuje své priority
a zivotni zebricky. V ptipad¢ tohoto stavu je mozné zadat o ptispévky k upravé bytovych
prostor, zajisténi socidlniho bydleni, ptispévky na pomicky, moznosti sluzeb, piispévky na
péci a jiné. Vzhledem k imobilité se stavaji pro své blizké narocnéjSimi na péci. Je mozné

vyuZit terénni oSetfovatelskou sluzbu.!'

V rodiné u nemocného s RS vznika strach a nejistota. MiiZe to nepiijemné ovlivnit vztahy
v rodin€. VéEtsinou se stava, ze se o tématu v rodiné nemluvi. Vztahy, které¢ nebyly zalozeny
na daveére, ucté a ochoté, konc¢i vétsinou Spatné - vysokou rozvodovosti. Méni se spolecné
plany. Casto dochazi i ke zméné roli v roding. Dochézi i k finanéni tisni z déivodu pracovni
neschopnosti nemocného. Nemocny zistavd doma a zdravy partner chodi do prace a stard se
o veSkerou domdacnost a vychovu déti. Nastdva zména i v intimité. Pro zdravého partnera je to
velmi narocné po psychické i fyzické strance. M¢li by spoleéné umét komunikovat a fesit

nastalé problémy.**!

V ptipadé nezvladani péce v domacim prostiedi jsou nemocni odkdzani na socidlni
pobytové zatizeni, vyhodou je zde vy3si Skala aktivizacnich sluZeb a kvalitni péce. V pfipade¢,
Ze je nemocny ubytovan v socidlnim zafizeni ¢i na odlehcovacim pobytu, setkdva se tu
s mnoha spolupacienty. Jsou si mnohem bliz§i, jelikoZ maji podobné problémy a dokazi se
vcitit do problému druhych. Maji vlastni komunitu a spole¢né se podporuji. Jsou tu i zkuseni
pracovnici, ktefi taktéZ rozumi problémim nemocnych a snazi se jim vyhovét ve vSech

potiebach. Dokonce mohou navitévovat riizna kulturni mista, maji vice moznosti.!'?!
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1.9 OsSetrovatelska péce pri onemocnéni Roztrousena skleroza

1.9.1 Osetiovatelstvi v neurologii

Jde o obor zabyvajici se o pacienty s neurologickym onemocnénim. Integruje poznatky
z oSetrovatelstvi a neurologie. Uspokojuje biologické, psychologické, socidlni a téz duchovni
potfeby pacienta. V tomto oboru je klicové zndt mnozstvi poznatkii o neurologickych
onemocnénich, etiologii, diagnostice, symptomatologii, prevenci a terapii onemocnéni.
V tomto oboru je velmi dulezita rehabilitace, kterd napomaha pacientovi zlepsit stav. Obor
oSetfovatelstvi se zaméfuje na kvalitni poskytovani oSetfovatelské péce pacientlim 1 jejich
rodinam. Cinnosti, které podporuji a udrzuji kvalitu zdravi, 1é¢i ¢ napomahaji ke klidnému
a distojnému umirani. OSetfovatelstvi napomaha pacientim ke zvySeni sobéstacnosti,
zmirnéni nasledkl, co nejvétsi obnoveni zdravi. Dulezité je pii tomto oboru mit holisticky

pristup k pacientovi.

Neurologické oSetfovatelstvi poskytuje primarni, sekundérni, a ndslednou osetfovatelskou
péci. Uspokojuje vSechny potieby pacientl. Podporuje a aktivizuje jak pacienta, tak jeho
rodinu do procesu oSetfovatelstvi, 1é€by a podpory zdravi. Vnimé pacientovy pozadavky
a potieby, které dle oSetfovatelského procesu realizuje. Zajistuje dostatek informaci a edukuje
pacienta pii oSetfovatelskych ¢innostech. OsSetfovatelstvi je aplikovano na neurologickych
oddélenich, ambulantnich zafizenich, v neurologickych centrech ¢i v agenturdch doméci

péée.[29]

1.9.2 Nemocnicni péce

Osetrovatelsky proces

Osetfovatelsky proces je systematicky proces, ktery fidi oSetiovatelské ¢innosti a plni
prani a potieby pacienta. Je soucasti vSech ¢innosti, které sestra provadi. Pro vykonavani
osetfovatelského procesu je nutné, aby méla sestra dostateéné vzdélani a dovednosti. Umeét

spravné s pacientem komunikovat, naslouchat, byt empatickad, ziskat diivéru pacienta, umet
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fesit problémy, byt zru¢na. Pomoci osetfovatelského procesu prispivame ke kvalitni

osetfovatelské péci a kontinuit¢.

OSetrovatelsky proces ma 5 fazi:

a)

b)

d)

posuzovani

Pti této fazi je potfebné shromazdit vSechny potfebné idaje o stavu pacienta pomoci
rozhovoru. Zajimame se o jeho identifikaci, jeho hlavni problém, s kterym pacient
priSel, nynéjSi onemocnéni, onemocnéni, s kterym se lé¢i déle. Dale néas zajima
rodinnd anamnéza, socialni problematika, psychologicka stranka pacienta a dalsi. Ve
fazi posuzovani je dilezité fyzikalni vysetfeni, pfi kterém se vyuzivaji zakladni
vySetfovaci metody.

diagnostika

Pti fazi posuzovani zjistime pacientovi problémy, které se diagnostikuji a formuluji se
v oSetfovatelské problémy, tj. oSetfovatelskd diagndéza stanovend dle NANDA
taxonomie. Do této diagnostiky patii pouze ty, které jsou urceny zdravotni sestie.
Jako je napf. nedostatecna sebepéce, strach, riziko krvéaceni, riziko Urazu.

planovani

Faze planovani se zahrnuje vybér stanovenych diagnéz dle priorit od nejvyssi po
nejniz8i. Stanovuji se dle zadvaznosti. Cilem planovani tohoto postupu je navraceni ¢i
udrZeni zdravi pacienta. Planuji se ¢innosti neboli intervence pro dosazeni cile, musi
byt zamétené piimo na problém pacienta.

realizace

V této fazi se realizuji naplanované intervence a to v ¢asové posloupnosti.

hodnoceni

Pomoci hodnoceni se zjist'uje, zda bylo cile dosazeno nebo bylo dosazeno ¢astecné Ci

nikoliv. !

Osetrovatelsky proces pri roztrousené skleroze

Pti ptichodu pacienta na oddéleni zjiStujeme anamnestické udaje, jeho nynéjsi problémy.

Druh problému, trvani, ditvod vzniku. Zajimame se o moZné nemoci, které prob¢hly, infekce

¢i alergie. V rodinné anamnéze zjiStujeme rizikové faktory nebo vyskyt autoimunitnich

onemocnéni. Posuzuje se socidlni anamnéza, bytové podminky a rodinné vztahy.
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Pti fyzikalnim vySetfeni se vénujeme vySetfeni hlavy a krku a mozny vyskyt ptiznaki
jako jsou zanét ocniho nervu, dvojité vidéni, nystagmus, poruchy vizu, zavraté. Sleduji se
poruchy stability, poruchy chize, pokles fyzické aktivity, parestezie hornich a dolnich
koncetin, zhorSena rovnovéha, ubytek svalové sily a v pokroCilém stadiu imobilita. Ve
vylucovacim systému se dotazujeme na poruchy moceni ¢i sexudlni dysfunkce. Z oblasti
nervového systému se soustfedime na mozné parézy, paraplegie, poruchy citlivosti, absence
biiSnich reflext, vypadek zorného pole, poruchy barvocitu. U téchto lidi se dotazujeme na

projevy infekci.

Dale posuzujeme pacienta v oblasti dennich aktivit. Posuzujeme sobé&stacnost pfi
stravovani a piijmu tekutin, mize byt zhorSené polykani, nechut k jidlu. Poruchy pohyblivosti
napf. porucha chtize, tfes rukou, parézy. V oblasti vylucovani nas zajimaji potize pii moceni -
inkontinence, zacpa. Zdali pacient dostatecné spi nebo se Casto budi z divodd brnéni
v koncCetinach. Omezeni pohyblivosti, snizend fyzickd aktivita. Pfi hygiené¢ nutna
dopomoc. Sebepéci je dobré zhodnotit dle posuzovacich §kal, pacient ma rizné omezeni

v z4avislosti na onemocnéni.

Dotazujeme se na psychicky stav pacienta. Zmény nalad, depresivni ¢i euforické nalady.
Sleduji se reakce na pfijmuti nemoci pacientem. Zdali pacient adekvatné reaguje na vzniklé
problémy, zdali se umi zadaptovat s onemocnénim. Déle to mohou byt pocity nejistoty, obav,

strachu, stresu, které je nutné fesit.

Posuzuje se socialni adaptace. V oblasti komunikace mize byt problém z divodu
dysartrie. Snizuje se jejich vykonnost, samostatnost, nastdva tedy zména socialni role. Miize
nastat 1 socidlni izolovanost od okolniho prostiedi. V oblasti duchovnich potfeb mlze byt

. o . 29
naruieno uspokojovani z diivodu stavu pacienta.*”!

Pti ziskani vSech téchto dulezitych informaci a stanoveni probléml se stavuje
osetfovatelska diagnoza. U pacienta s roztrousenou skleré6zou se mohou vyskytovat tyto
osetfovatelské diagnézy: Porusené polykani - 00103, ZhorSené vylucovani moci - 00016,
Zacpa - 00011,NaruSeny vzorec spanku - 00198, ZhorSena télesna pohyblivost - 00085,
Zhorsena chiize - 00088, Deficit sebepéce pii koupani, oblékani, stravovani, Strach - 00148,

Bezmocnost - 00125,Riziko infekce - 00004, Socialni izolace - 00053 a dalsi. ..

Po stanoveni diagnozy stanovujeme kritéria a intervence, které si ukdZzeme na piikladu

jedné diagndzy z tohoto vybéru.
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Diagnéza ZhorSena chiize s kodem dle NANDA taxonomie - 00088. Souvisi s nedostate¢nou
svalovou silou v koncetinach. Urcujicimi znaky jsou zhorSené zdoldvani schodl, obrubnik,
vyskytuje se také snizena motorika a narusend koordinace pohybii. Nasim cilem je udrzet

funk¢ni stav a oddalit zhorSovani stavu pacienta.

Nasimi kritérii budou, Ze pacient vyuziva hiil pfi chlzi, vyuzivd kompenzacni pomiicky,
koordinuje své pohyby, pravidelné rehabilituje. Sestra naplanuje intervence, které bude
provadét s pacientem ktémto vysledkim. Tyto intervence poté sestra zapisuje do

dokumentace v posloupnosti.

e nauci pacienta spravné pouzivat kompenzacni pomiicky

e edukuje pacienta, jaké bezpecnostni opatieni ma dodrzovat

e 7zajisti bezpecnost pacienta, uprava prostiedi

e zajisti rehabilitacni péci spolecné s 1¢katem a fyzioterapeutem

e povzbuzovat pacienta, dit mu dostatek ¢asu k ¢innostem

e nauc pacienta provadét naro¢néjsi Cinnosti v dobé€, kdy ma nejvice energie
e sleduj a zaznamendavej pokroky pacienta

e vSimej si mimiky, Unavy, slabosti

V hodnoceni sestra vyhodnocuje splnéni cild, které si stanovila. JestliZze bylo cile splnéno
dle vyslednych kritérii, mlZze sestra tuto diagnézu zruSit. Pfi nesplnéni cile sestra

prehodnocuje plan péée a diagnoza nadale trva.*"!

Role sestry v oSetiovatelstvi - aplikace interferonu

Sestra je velmi vyznamny c¢lanek v procesu oSetfovatelstvi. Podivejme se, v jakych
intervencich je nezastupitelna pii oSetfovani pacientil s roztrousenou sklerdzou. Interferon je
bilkovina, kterd je vytvafena v organismu. Napomahd v boji s infekcemi. U pacientl
s onemocnénim roztrouSené sklerézy je nutno tuto bilkovinu dodéavat v injekéni podobé.
Znama je pod nazvy Avonex a Betaferon. Ulohou sestry je pacienta informovat o planované
aplikaci Interferonu a jeho postupu. Aplikuje se to ve 4 davkach, v postupné ptidavajicich
davkach, v €asovych rozestupech. Lék se zdsadné uchovava v chladnicce. Sestra si piipravi
pomucky. K aplikaci si musi nachystat autoinjektor s lécivou latkou, desinfekci a tampony.
Pted vykonem si sestra necha ohfat autoinjektor na pokojovou teplotu. Vydesinfikuje ruce,
pfipravi pacienta k vykonu, vydesinfikuje misto aplikace. Injekce se aplikuje subkutanné tedy

podkozné v pravém thlu (90%). Misto podani se stiida. Po vykonu sestra sleduje mozné
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nezadouci ucinky, které nastavaji na zacatku 1écby pfi prvnich mésicich. Kontraindikaci
mohou byt pfiznaky chiipky, kdy ma pacient zvySenou teplotu, zimnici, bolest svalii a kloubti.
Reakce nastupuje béhem 2 - 3 hodin po podani, vétSinou béhem nékolika hodin ustoupi. Je
vhodné doporucit uziti Paracetamolu ¢i Ibalginu pted aplikaci injekce a tfi hodiny poté. Dalsi
nezaddoucim problémem muize byt kozni reakce po podéni. Kdy se v misté vpichu vytvori

zalervenani, misto svédi, je oteklé. Je dobré po aplikaci misto chladit.”*’

1.9.3 Ambulantni péce

V roce 1998 vysla vyhlaSka o specializovanych pracovistich tzv. RS Centra. RS Centra
jsou specializovana pracovisté¢ vétSinou v ramei zdravotnického zatfizeni Fakultniho typu.
Neurologické ambulance slouzi pacientim, kde se poskytuje diagnosticko-léCebnd péce.
Dochézi sem pacienti, u kterych se nevyzaduje hospitalizace. RS Centra jsou také zapojena do
Skolicich a védeckych vyzkumi. Zfizuje je ministr zdravotnictvi na zakladé¢ pozadavkl
statutarniho zéastupce zdravotnického zatizeni. RS centra maji ureny rozsah cinnosti, které
mohou vykonavat. Vykondvaji se zde diagnostické vySetfeni, zékladni ambulantni péce,
specializované diagnosticko-terapeutické postupy a hospitaliza¢ni postupy u komplikovanych
stavil, feSeni vedlejSich ucinkd farmakoterapie, vyuziti specidlnich zobrazovacich metod RS,
provadi se zde Skoleni v oboru a védecké vyzkumy. Nyni je nékolik RS Center, kde se
poskytuje kvalifikovana péfe. V ramci oSetfovatelstvi je sestra nezastupitelnou osobou v RS
Centrech. Ugastni se diagnostickych metod, jako jsou radiologické, elektrofyziologické,
likvorové dale terapeutické postupy, kdy podava injekeni, infuzni terapii. Pacienta edukuje

. . . 1 - 31
0 jeho nemoci a zaroven je socialni podporou pro pacienta. ©*'!
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1.9.4 Socialni sluzby

Socialni sluzby pomahaji klientim v nepiiznivé situaci z diivodu vysokého véku, Spatného
zdravotniho stavu, konfliktu se spolecnosti ¢i socialné¢ znevyhodnénych klientd. Socidlni
sluzby zajistuji a realizuji kvalitni a odbornou péci o klienty. Jejimi ¢innostmi je dopomoc pfi
realizaci béznych dennich ukont. Dopomoc pfi straveé, hygiené, zajistit bydleni, dopomoc pfi
chodu domacnosti. Zachovavaji lidskou duastojnost, plni pifani klienti, aktivné podporuje
pacienta, zapojuje ho do socidlniho déni, zvySuje sobéstacnost pacienta. Dle druhu socidlnich
sluzeb se jejich népln lisi. Slouzi jako podpora lidem v neptiznivé Zivotni situaci, kdy nejsou

schopni se sami o sebe postarat."*)

Peclovatelska sluzba

Pecovatelska péce je sluzba terénni nebo ambulantni. Je poskytovéna lidem se snizenou
schopnosti se o sebe postarat, maji snizenou sobéstacnost z divodu véku, chronického
onemocnéni ¢i zdravotni postizeni. Sluzba se poskytuje v domacim prostiedi v uréitém
vymezeném c¢ase. Zajistuje pomoc pii béznych ¢innostech, dopomoc pii hygiené. Donaska,
ptiprava a dopomoc pii podavani stravy, dopomoc pii chodu domacnosti. Sluzby jsou placeny

z vlastnich finan&nich prostredki.”!
Domaci péce

Doméci péce poskytuje klientim zdravotni a socidlni péci v doméacim prostiedi, kterd je
navrhnuta obvodnim Iékafem. Je poskytovana osobdm se zdravotnim postizenim, které jsou
odkadzani na pomoc ostatnich. Je to vyhodné jak pro klienta, tak pro obvodniho I¢kate. Pro
pacienta je vyhodné, Ze nemusi nikam dochézet, péfe je poskytovdna v jeho socialnim
prostiedi. Domaci péfe je tvofena zdravotniky, sestrami, rehabilitaénimi pracovniky
a daldimi. Cast této péte je hrazena pies zdravotni pojistovnu, ty ukony, které jsou

predepsany od 1ékaie.**
Osobni asistence

Osobni asistence je péfe urcena pro osoby se zdravotnim postizenim. Napomédhaji
jedincim zvladat péci o sebe a integrovat se do spolecnosti. Nyni je tato sluzba, ¢im dal vice

vyuzivana nejen ve zdravotnictvi, ale i ve $kolstvi.l*”!
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Centra dennich sluzeb

Centra dennich sluzeb jsou sluzby ambulantni. Dochézeji sem osoby se snizenou
sobéstacnosti, kde je o né¢ cely den peCovano. Je jim zde pomahano v mnoha ¢innostech,
hygienické péci, stravé a dalsi. Takto slouzi podobné i denni stacionare, kde jim je
poskytovana stejnd sluzba. Provadi se tu socidlni a terapeutické Cinnosti, pacienti jsou
zatazeni do socialniho déni. Tydenni stacionafe jsou pobytové a funguji v pracovni dny, kdy

je pacient vice odkazan na pomoc druhych. Je jim zajisténa veskera péde.*”!

Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim

Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim je sluzbou ur¢enou pro osoby se snizenou
sobéstacnosti, které vyzaduji neustalou komplexni péci. Sluzby jsou celoro¢ni a kazdy si je
plati. SluZzby zajiStujici vychovné, terapeutické, aktivizacni a socialni Cinnosti. Lidé zde
v postaté bydli, maji své misto, spolecné se znaji s ostatnimi klienty, viz. Domov svatého

Josefa, kde jsem pravé vykonavala svoji vyzkumnou &st prace.*”

Domov svatého Josefa v Zirci

Z pocatku pacienti dochdzi do RS Center, kde je jejich nemoc hliddna. V ptipad¢ vyssi
miry postiZzeni a invalidity samoziejm¢ s dal§imi ohledy na rodinu samotného pacienta a dalsi
posouzeni, mohou pacienti od svych neurologickych Iékafd dostat doporuceni k takovému

ubytovani jako je Domov svatého Josefa.

Domov svatého Josefa ma dlouholetou historii. Je to domov pro pacienty s roztrouSenou
skler6zou. Jediné ltizkové zafizeni v CR pro lidi s touto nemoci, které se nachazi v Ziréi u
Dvora Kralové nad Labem. Toto zatfizeni zde funguje od roku 2001, kdy feholni instituce
darovala tento objekt Hospici Anezky Ceské. Dnes spadd pod oblastni charitu Cerveny
Kostelec, je to nestatni zdravotnicka instituce specializovand na péci o pacienty s RS. Domov
svatého Josefa ma nyni 3 oddélené budovy, nejstarsi je Domov svatého Josefa, nové fungujici
Domov svaté Klary a Domov svatého Damidna. Klientim je zde poskytovana komplexni
zdravotni a socialni sluzba. V okoli této instituce je mnoho historickych pamatek, nachazi se
tu zamecky park, nyni nové vybudovana bylinkova zahrada a v projektu nové vznikajici park

ptred celym aredlem, ktery by mél byt realizovan pfistim rokem.

Je tu na vybér ze tii typl pobytl. Zdravotni rehabilitaéni pobyt je poskytovan v Domové

svatého Josefa a je zaméfen na poskytovani péce, nacvik sobéstaCnosti a sebeobsluhy.
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Kapacita lazek je zde 28, délka pobytu az na dva mésice. Na tento typ pobytu je pfispivano od
zdravotni pojistovny. Zajistuje se tu nejen zdravotni péce, ale také terapeutické programy
a volnocasové aktivity. Odlehcovaci pobyt je urcen pro klienty s roztrousenou sklerézou ¢i
pecovano po cely rok. Kapacita lizek je tu 29 s délkou pobytu az na 1 mésic. Dlouhodobé
pobyty jsou uréeny pro klienty v socidlni izolaci bez rodinného zazemi ¢i rodiny vibec.
Kapacita lizek je 29 v budové svatého Damiana a svatého Josefa. Pokoje jsou vybaveny
polohovacimi postelemi, zvedaky, socidlnim zafizenim pro imobilni klienty, ndbytkem,

televizory.

V ptipadé, ze by chtél nemocny byt pfijat do Domova sv. Josefa, je podminkou vyplnit
zadost o pfijeti potvrzenou obvodnim lékafem ¢i neurologem spolecné s poslednim 1ékatskym
nalezem. Tato Zadost se zasila pro kratkodobé pobyty. Cekaci doba je riizné dlouha, jelikoZ je
velky tlak na ltzka. Na odlehfovaci pobyt funguji stejné podminky pro pfijeti max. na
1 mésic. Pro dlouhodobé pobyty je pfijimaci fizeni o trochu jiné. Zajemce vyplni zadost
s potvrzenim lékafe a poslednim neurologickym néalezem. Pii uvolnéni lizka se poté vybira
z podanych zadosti s pfihlizenim na finance, miry postizeni, socidlni a rodinné zazemi.

Cekéani na ltzko muZze trvat i nékolik let.

Provadi se zde rehabilitacni péce, klientovi je po piijezdu vyhotoven fyzioterapeuticky
plan a cil, ktery se stanovuje presné dle klientova stavu a kondice. Pacienti cvic¢i hodinu 2x az
3x tydné. Vyuzivaji se prvky Kabatovy metody a také Bobath konceptu, sensomotorické
prvky, reflexni a ergoterapie. Ke cvifeni se vyuzivd dostatek pomicek. Cviceni slouzi
k protazeni ochablych svalli, aktivizaci a vertikalizaci. Probihd tu 1 nécvik chilize
a vzptimeného postoje, kdy se vyuZzivaji kompenzacni pomicky. DileZitou rehabilitaci je také
vodolécba. Vany s tryskami a perlickami zmiriiuji svalovou ztuhlost, bolesti a ptisobi na blaho
celého téla. Klienti zde mohou vyuzivat také tvotivou dilnu, v sobotu msi svatou v Kostele sv.

Anny, potadaji se kulturni akce.**- 7]
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Obrazek ¢. 1: Dnesni podoba Domova sv. Josefa v Zirci

V puvodni barokni jezutiské rezidenci pecujeme o takto nemocné

Zdroj: [38]

1.9.5 Svépomocné skupiny

Unie ROSKA je nezavisly spolek s celostatni pusobnosti, kterd pomaha pacientim
s onemocnénim RS. Tato organizace ma sidlo v Londyné& a Cesk4 Republika je mezinarodnim
¢lenem. Organizace ROSKA ma své vlastni regionalni pobocky s vlastni pravni subjektivitou.
Vlastni spolek poté projednava a rozdéluje ptidélené finance ze statnich dotaci na riizné akce
jako napft. informacni servis, poradenstvi, vzdélavani, vydavani celostatniho ¢asopisu Roska
a kniznich publikaci. Hlavnim cilem je podpora pacientd s onemocnénim RS. Podporovat
a vytvofit podminky pro dlstojny, kvalitni a plnohodnotny Zivot. Regionalni pobocky
pofadaji pro své c¢leny, pro lidi s RS a také pro jejich rodinu pravidelné plavani a cviceni,
rekondi¢ni pobyty, odborné prednasky, hipoterapii a dal§i. Unie také zaStituje vyznamné
kulturni akce jako narodni konferenci ,,Misto pro kvalitni Zivot s RS, benefi¢ni koncerty,
vystavy, sportovni soutéze a mnoho dalSich. Tato aktivita pozitivné ovliviiuje lidi s timto

NIV Y oprion [391140
onemocnénim, tim Ze je zamé&stnava, >

Sdruzeni mladych sklerotikii je neziskova organizace sdruzujici lidi s roztrousenou
skler6zou. Za cil ma zkvalitnéni zivota lidi s timto onemocnénim. Je zamétfena zejména na
nov¢ diagnostikované pacienty. Usnadiiuje nové diagnostikovanym vyrovnat se s chronickou
nemoci a motivovat je k aktivnimu pfistupu, poskytuje ovéfené informace pacientim o RS,

umoznuje a sdili individudlni zkuSenosti a rady, pofddd akce bud sportovni, kulturni ¢i
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spoleCenské a zapojuje pacienty s RS ke zlepSovani kvality zivota. Tato organizace podava
informace, publikace, vzdélavani, potada osvétové a spolecenské akce, realizuje projekty

a h4ji zajmy pacientd. Pomahaji také dovybavovat RS centra pomtickami pro fyzioterapii.l*"!
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1.10 Kvalita zivota

1.10.1 Historicky koncept pojmu kvality Zivota

Prvni vyskyt slova Kvalita zivota se datuje do 20. let 20. stoleti, tento pojem muizeme najit
v dilech dvou americkych ekonomi Ordawaye a Osborna (v letech 1953 a 1954), varovali
pied nezadoucimi ekonomickymi dopady neomezeného ekonomického rtstu, uvedl Americky
autor Snoek. Pfi uzivani tohoto slova méli na mysli ovlivnéni hlavné vnéj§imi podminkami
zivota. Termin kvalita zivota se rychle stal medidlné vyuzivanym vyrazem. Brzy se také
dostal do povédomi obyvatel Evropy, kde toto slovo vyuzil némecky kancléf W. Brandt
v politickém programu své vlady. Az poté se pojem Kvalita Zivota stdvad pojmem védeckym,
nejprve v sociologii, poté v dalSich védach o ¢loveéku. Jeho pouzivani se rozdélilo do tii
sméri. Prvni smér byl objektivni a pouzival objektivni indikéatory (viz. ekonomické
podminky, bydleni, Zivotni prostfedi, zdravotni stav dané spolecnosti). Druhy smér byl
subjektivni, chapan jako subjektivni indikdtor zaméfeny na jedince a tfetim smérem byla

kombinace prvnich dvou sméra dohromady.[42]’[43]

1.10.2 Pojem kvalita Zivota

Kvalitou zivota se nezabyvad pouze zdravotnictvi, je to véda viceoborova. Vyuziva se
napiiklad v psychologii, sociologii, kulturni antropologii nebo ekologii. Nejstarsi definice
kvality zdravi je popisovdna od roku 1948. Dle WHO (Svétova zdravotnickd organizace),
ktera uvadi: ,,zdravi neni jen absence nemoci ¢i poruchy, ale je to komplexni stav télesné,
dusevni i socialni pohody (well-being)“ Poukazuje na vSechny stranky Zivota. M¢l by se
zajimat o fyzicky, psychicky a socidlni stav jedince. Zkouma jedince jak ve zdravi, tak
v nemoci. Zabyva se smyslem byti, sebepochopeni a smyslem Zivota. Nezkoumaji se pouze
jevy jedince, ale 1 skupiny, spole¢nost 1 populace. Tento jev je spjat s mnoha faktory, které
jsou navzajem propojeny. Jsou to faktory socidlni, ekonomické, zdravotni, environmentalni
podminky a to v objektivni ¢i subjektivni dimenzi. Kvalita zivota je u kazdého jedince velmi

individudlni, je dynamické (riizna v Zivotnich obdobich, zivotnich situacich a dalsi). Kdy je
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¢loveék spokojen se svym zivotem? ,,Uspokojovéni je definovano jako disledek dlouhodobé
zkuSenosti dané¢ho c¢lovéka z dosahovani jeho Zzivotnich cilti, které probihd tou rychlosti,

kterou on sam o&ekaval, piipadné rychleji (Echteld, 1999).[#4-41- 1461

Diilezitymi Zivotnimi ¢astmi jsou:

Byt - byti fyzické, zde se zahrnuje zdravi, pohyb, vyziva, osobni hygiena, celkovy vzhled.
Byti psychologické zahrnuje psychologické zdravi, sebekontrolu, sebetctu, citéni a kognici.

Spiritualni byti se zamétuje na osobni hodnoty, piesvédceni a viru.

Nékam patfit - fyzické (k praci, domovu, spolecnosti), socidlni (k roding, ptatelim,
sousedim, spolupracovnikiim), prostfedi (finan¢ni piijem, zdravotni péce, pracovni

prilezitosti, kulturni a rekreacni vyziti, vzdélavani,...)

O néco usilovat, néfim se stavat - toho jak clovék dosahuje cild, jejich planovani
arealizovani (pracovni aktivita, Skolni a z4jmové Ccinnosti, domaci cinnosti, socidlni

interakce). Umét rekreovat (relaxace). [**!
Objektivni kvalita Zivota

Jsou to hodnoty, které jsou vétSinou méfitelné - Zivotni podminky, Zivotni uroven. Kazdy
jednotlivec dle vlastnich Zivotnich podminek a Zivotni Grovné ma rlizné moZnosti, jak
dosahovat socialniho Ziti ¢i pracovnich podminek. To ovliviiuje dalsi rozvoj jednotlivee. Mezi
zivotni podminky lze zahrnout dostupnost zdravotni péce, primérnd mzda, dostupnost
bydleni, uplatnéni se na trhu prace, dopravni situace, vzdélani, Zivotni prostfedi a dalsi.
Zivotni uroven je ukazatelem bohatstvi &i chudoby. Zjistitelné pomoci indikatort jak plosné
&i jednotlivé. Oba pojmy spolu velmi tzce komunikuji a navzajem se prolinaji. Cim vyssi

v P v vvr v ’1. ¥ 44
Zivotni uroven, tim vyssi je moznost Vyberu.[ ]

Subjektivni kvalita Zivota

Je nejobtiznéjsi ziskavani informaci ohledn& subjektivniho proZivani bud’ ze stranky
citové ¢i citlivé. Lidé jsou neochotni, nevefici s odpovidanim na otdzky, odpovédi nemusi byt
pravdivé. Zaméfuje se na systém hodnot, Zivotni styl, postoje a moralku. Hodnoti se dle
Maslowovy pyramidy. Kvalita Zivota je u kazdého jedince velmi individudlni, je dynamicka
(rizna v zivotnich obdobich, Zivotnich situacich a jinych), souvisi s uspokojovanim potteb dle
hodnot a dulezitosti ¢lovéka, hodnoti vSechny slozky Zivotnich oblasti, které vedou ke

spokojenosti.[** [47]
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Dalsi moznosti modelu definice kvality zivota dle Veenhovena (2000). RozliSuje mezi
moznostmi ¢i Sancemi na kvalitni Zivot a skutecnosti. Dale navrhuje rozliSovat mezi vnéjSimi

a vnitinimi kvalitami zivota. Ma tedy Ctyfi pohledy na kvalitu Zivota.

a) prihodnost prostfedi pro zivot (livability), ta se zajimd o zivotni podminky piedevsim

ekology, sociology. Socialni podminky, zivotni trovei jsou také jedny z hlavnich.

b) zivotaschopnost jedince (life-ability) je zaméfena na zivotni Sance a Zivotni prilezitosti.

Vybavenost jedince do Zivota, vnitini vyzralost jedince o to se zajima Iékar a psycholog.

¢) uziteCnost zivota (utility of life) - nazev sdm vypovidad o dilezZitosti a uzite€nosti jedince
k dobru pro ostatni lidi. Cim lidi obohacuje. O tuto oblast se zajimaji filozofové,

pedagogové, socialni pracovnici.

d) porozuméni vlastnimu zivotu (apprecition of life)- jedinec hodnoti sviij zivot jeho hodnotu,
dilezité casti Zivota. O to se zajimaji filozofové, teologové, ale 1 zdravotnici

a psychologové. 1**!

1.10.3 Kbvalita Zivota souvisejici se zdravim

S kvalitou Zivota se pracuje ve zdravotnictvi. Neustale se vyviji nové praktické aplikace
ve vyzkumech, vyuZivaji se nové lé€ebné postupy, nové Iéky. Nyni se neuvazuje pouze
o zachraiovani zivota ¢i prodluzovani délky Ziti, ale také o tom, aby ten Zivot byl kvalitni.
V nynéjsi dobé jsou velmi dobré operacni techniky, pfistrojové vybaveni, nové poznatky.
Kvalita zdravi souvisi pfedevsim v kvalitn¢ poskytnuté zdravotni péci a stava se dulezitym
indikatorem. Metody, které se vyuzivaji pro hodnoceni zdravotnich intervenci, hodnoti
pacient. Kvalita Zivota souvisejici se zdravim ma sviij specificky ndzev: HRQL- health related
quality of life. HRQL se uziva pti aspektech, které jsou ovlivnény zdravim, jako jsou
somatické ¢1 mentalni poruchy. Existuje mnoho definic snazici se vymezit oblasti pro kvalitu
zdravi. Napfi.: ,zdravotni stav Cloveéka, v podob¢ kontinua se vzristajici komplexnosti
pacientovych vysledkii: mizeme ho hodnotit na péti Grovnich: biologickych/fyziologickych
faktorti, symptomt, fungovani vnimaného celkového zdravi a celkového pocitu pohody nebo

kvality zivota® (Wilson, 1995). VétSina autort se zabyva kvalitou zivota lidi s onemocnénim.
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HRQL ptedstavuje pacientovo subjektivni vniméani nemoci jeho 1é¢eni, kazdodenni aktivity

crq1.r ;s[4
a psychosocialni fungovani.**!

1.10.4 Determinanty podilejici se na kvalité Zivota

Model determinanti dle kanadského ministra zdravotnictvi Lalonde v 70. letech, stanovil

Ctyti zakladni podoby podilejici se na zdravi a nemoci ¢loveéka.

e genetika (ovlivituje z 10-15%)
e zdravotnictvi (10-15%)
e Zivotni prostiedi (20%)

e zivotni styl (kolem 50%)

V dnesni dobé je mnohem vice techniky, novych poznatkl a vliva, které ovliviiuji zdravi
inemoc ¢loveéka a dochazi i ke zméndm v povaze a mitfe vlivu uvedenych determinant ke
kvalitd Zivota. Nyni se rozlisuje i determinant asu a prostoru. Clovéka je nutné rozdélit do
vice dimenzi. Biopsychosocialni podoba vypadala jinak v détstvi, v obdobi puberty,
v dospélosti €1 ve stafi. Kdy je nutné rozlisit Casovou posloupnost a zdravotni hledisko. Pojem
globalizace je také nutné zminit, ktery se zamétuje na prostorovou dimenzi. Z dlivodu novych

informacnich technik, komunika¢ni technologie, dopravni sféry a jinych.

Velmi zésadni je genetickd predispozice lidstva, jedince k nachylnosti somatickych
a psychickych problémil. Genetika je nyni dost probadany obor, kdy je mozné zjistit
predispozice k jednotlivym onemocnénim kardiovaskularnim, nadorovym, degenerativnim,
psychopatickym a dalSim. V Case a prostoru plsobi navzdjem mnoho faktorti, stresorii ¢i

impulzi, které ovlivni genetické predispozice.

Zivotni prostiedi jako determinant zdravi. Plsobi na &lovéka fyzikalng, chemicky,
biologicky ¢i v socidlni interakci v rizné podobé€, intenzité, kombinaci spole¢né s expozici
a Casem, které ovliviiuji zdravi €lovéka. Organismus neni schopen vZzdy vhodné reagovat na
dlouhodobé ¢i kratkodobé zmény Zivotniho prostfedi. Zmény nastavaji i1 lidskou aktivitou

napf. vypousténim Skodlivych vypari do ovzdusi.
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Zdravotni péCe jako determinant zdravi. V tomto stoleti zdravotni péce velmi pokrocila,
jsou k dispozici nové technologie, poznatky, metody v praxi, ale i vhodné preventivni
programy, diagnostické metody na vysoké trovni ¢i mozna terapie. Nyni je daleko ucinng;si,
1ze zasahovat do riznych fazi genetickych pochodu. Je diilezité propojovat zdravotni zafizeni,
spravné edukovat pacienty, provadét takové aktivity, aby se podilely na posileni vetejného
zdravi. Dostat do podvédomi ta onemocnéni, kterd jsou Castd, co mozny nejrychlejsi zasah
v 1€¢bé atd. Zdravotni péce je velmi individudlni i u osobnosti pacienta, v chovani, postoji ke

zdravi, zajmy, to vSe ovliviiuje kvalitu zdravi pacienta.

Zivotni styl jako determinant zdravi. Do této slozky lze zatfadit determinant vyzivy, ktery
prispiva k onemocnéni zhoubnych nadori, metabolickym zméndm, kardiovaskularnim
chorobam, imunologickym porucham, poruchdm traviciho systému. Pohybové aktivity, které
posiluji biopsychosocidlni pohodu, hormonélni stabilitu, nervosvalové posileni. Sexudlni
chovani neni zcela poznané. Brani navykovych latek, které jsou také nyni castéjsi ve

spolecnosti.

Zadny faktor zvlast nepisobi na kvalitu zdravi, vzdy piisobi spoleéné s vice faktory
dohromady. Teprve jako urcity komplex pusobi jako determinant zdravi. Zptisob Zivota je
pouze jednou z moznych determinant, které se podileji na utvafeni zdravotniho stavu. Je to
multifaktoridlni problém, kdy na CElov€ka pisobi ptfirodni, socioekonomické ¢i zdravotni
podminky, ale zaroveil je to 1 odrazem lidské Cinnosti, lidského byti, védomi viéi pfirode,

prostredi.l*”!

1.10.5 Pristupy k méreni kvality Zivota

Metod, kterych se vyuziva k méteni kvality Zivota, je mnoho. Nejprve se zamétime na tii

zakladni skupiny, z nichZ je nejvyznamnéjsi ptistup, kdy se hodnoti dana osoba sama:

1. Metoda méteni kvality, kdy se hodnoti sama dana osoba
2. Metoda méteni kvality zivota hodnotici druhou osobou

3. Metoda smiSena, v kombinaci 1. a II. metody
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1. Metoda méreni kvality, kdy se hodnoti sama dana osoba

Externi hodnoceni pacienta bylo dobré vtom, Ze se pacient hodnotil objektivné,
hodnoceni se tedy zaméfovalo na chovani a jedndni pacienta. Ale toto méfeni neni zcela
plnohodnotné z ditvodu toho, ze pacient sviij celkovy stav mlze popisovat jinak. Vyuzivanou
Skalou byla DDRS (distress and disability rating scale) - Posuzovaci $kéla stresu
a neschopnosti byla sestavena z Sirokého vyzkumu hodnot u lidi zdravych i nemocnych, co
povazuji za podstatné. Dalsi otdzkou bylo, zdali budou povazovat lidé z jinych kulturnich

oblasti za dulezité to, co lidé tady s jinymi onemocnénimi v rozdilném case.
2. Metoda méreni kvality Zivota hodnotici druhou osobou

K tomuto pftistupu se ptiklada metoda hodnotici pouze fyziologicky a patologicky stav
u pacientd s vaznym onemocnénim. Metoda nazvana Hodnotici systém akutniho a chronicky
zménéného zdravotniho stavu - APACHE II. Vaznost onemocnéni se hodnoti kvantitativné,
jak moc se odchyluje stav pacienta od normalu. Abnormalni funkce se méti odchylkou od
normalnich funkci a hodnoti se jednim ¢islem. Tato metoda je velmi vyuzivana ve Velké
Britdnii na jednotkdch intenzivni péce. Naptiklad wu pacienti s onemocnénim
kardiovaskularnim, kdy se pacientim kontroluje krevni tlak, v ptipadé€ velkych odchylek jsou
ptipisovany body. V ptipad¢ velkého mnozstvi bodi mé pacient vétsi pravdépodobnost umrti.

Maximalni pocet bodti je od 0 - 71.

Globalnim pojetim se rozumi pojeti pacientova stavu jako celku, nezli soubor zdravotnich
problémd. Prvou metodou byla Vizualni analogova $kala - VAS (K¥ivohlavy, 1986). Usecka
z kazdé strany oznacena stavem pacienta, ktery je bud’ velmi dobry ¢i Spatny. Hodnotitel napf.
1ékat, zdravotni sestra udélala dle svého subjektivniho hodnoceni kiiZek na tsecce tam, kde se
pacient vnyngj§i dobé nachazi. Takovyto pohled na celkovy stav pacienta je velmi
subjektivni a hodnoceni se miize velmi liSit z pohledu pacienta a hodnotitele. Dals$i metodou
hodnoceni pacienta v nemocnicich bylo zavedeno hodnoceni pomoci kiizku. Max. pocet
kiizk je 4, ¢im vice kiizkl, tim horSi stav pacienta. To vyjadfovalo hlavné pacientovu
schopnost, sebeobsluznost a celkovy psychicky stav. Novéjsi a lepsi metodou bylo zavedeni
formulovanych kritérii, kdy se hodnotila sebeobsluznost pacienta, psychicky stav, socialni
opora pacienta, bolest, emociondlni stav a nabyvala dal§imi dimenzemi pro hodnoceni. To
bylo stanoveno na slovnim vyjadfeni pacienta. To usnadnilo hodnotiteli zméfit pacientovu

kvalitu Zivota.

43



3. Metoda smiSend, v kombinaci 1. a II. metody

Do této smiSené¢ metody Ize zminit metodu MANSA (Machester Short Assesment of
Quality of Life) a LSS (life satisfaction scale), kdy se hodnoti nejen celkova spokojenost se
zivotem, ale 1 spokojenost s fadou piredem stanovenych kritérii Zivota jako jsou: zdravotni

stav, socialni vztahy, sebepojeti, rodinné vztahy, Zivotni prostiedi, finan&ni situace a dal§i.[*"!

Z hlediska pouzitelnosti délime metody na:

e Generické neboli obecné - vyuzivaji se bez ohledu na zdravi ¢i nemoc, nerozliSuje se typ

onemocnéni [+

Generickou metodou je dotaznik SF 36 (Short form 36), ktery se vyuziva pro hodnoceni
kvality Zivota. Je rozdélen na dvé ¢asti a to na psychickou a fyzickou. Tyto dvé ¢asti jsou poté

rozdéleny do osmi kategorii.

1. fyzicka ¢innost

. omezeni pro fyzické problémy
. télesné bolest

. celkové zdravi

. vitalita

. socialni funkce

. omezeni pro emoc¢ni problémy

. duSevni zdravi %

o N N N B WD

e Specifické - vyuzivaji se u specifickych onemocnéni napf. astma, epilepsie, onkologicky
pacienti
e SmiSené - v této metod¢ se pouziva genericky pfistup, ktery se dopliiuje specidlnim

modulem, hodnoti specifické problémy s konkrétni nemoci & vadou*”!

vvvvv

piistupu:

e Kvantitativni - vyuziva se zejména dotazniku a posuzovacich §kal u vice respondentt
e Kovalitativni - vyuziva se rozhovoru, kresby u méné dotazovanych vice do hloubky

Ny veir . 4
e Smileny - pouziti obou dvou variant [**
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Podle miry individualizace dotazovani

e 7adnd individualizace- dotazovani je pro vSechny respondenty stejné
e (Castecnd individualizace- dotazovani je dano, 1ze castecné upravit dle respondenta

e velka individualizace- respondent si nadefinuje to, na Gem mu zélezi**!

Casto vyuzivanou metodou pro zjistovani kvality Zivota pomoci dotaznikové metody je
SEIQol (Schedule for Evaluation of Individual Quality of Life) - program hodnoceni
individualni kvality zivota. Jeji kritéria jsou stanovena z hodnotového systému dotazovaného
Cloveéka. Zkoumana osoba si vybere 5 témat, kterd jsou pro néj dulezitd a uvadi miru
uspokojeni. Dle toho se vypocita, vyhodnoti a vyjde vysledna mira spokojenosti ¢i dosazeni

ivotnich cilg.*!

Podle zpiisobu zadavani (metody typu ,,tuzka-papir®, poitatové metody)
P papir=, p y

Na specifické nastroje pro RS poukazuji v ptehledovém clanku v dalSim odstavci, kde
popisuji metody pro zjiStovani kvality Zivota u pacientli s roztrousenou sklerézou. Popisuji
dotaznikové metody Multiple Sclerosis Quality of Life 54, Disability & Impact profile,
Multiple Sclerosis Quality of Life Inventory a jiné.

1.10.6 Dosavadni vyzkumy

Kvantitativni vyzkum

V této Casti prace se opirame o prehledovy ¢lanek The impact of multiple sclerosis on
health-related quality of life od Julidn Benito-Ledn a spoluautorti. Popisuje se v ném kvalita
zivota, kterd zahrnuje vSechny sloZzky zivota: socidlni, emo¢ni, ekonomické a kulturni. To
popisuje obecnou kvalitu zivota. Rozsifenou koncepci je HRQol, ktera se zamétuje na kvalitu
Zivota, jez je n&jak ovlivnéna zdravotnim stavem Cloveka. Je dilezitd z divodu méfitelnosti,
v Case - jak u jednotlivei tak u skupin. DokaZze identifikovat skupiny lidi se Spatnym télesnym
a duSevnim zdravim a napomahd zlepsit jejich zdravi. Teprve nedavno se zacal vyzkum
zajimat o Kvalitu Zivota u pacient s RS. Prvni pfispévek, ktery analyzoval koncept o RS je
datovan zroku 1992. Béhem posledniho desetileti bylo vyvinuto vice ndstrojii k méfeni

HRQol u lidi s RS.
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Vyklad autorii se soustfed’'uje na méteni kvality zivota u lidi s RS. Roztrousena skler6za
zasahuje Cloveka ve vSech oblastech zivota, diive na to nebyl bran zietel. Dopad nemoci
ovlivituje nejen nemocného, ale i jeho rodinu. Pravé o to se HRQol snazi rozsifit pouzivany
koncept. O domény, které ovliviiuji utrpeni pacienta a rodinny stres. To vedlo k vytvofeni
novych nastrojii k méteni kvality Zivota, z nichz nékteré jsou obecné a nékteré specifické pro
RS. Z generickych nastroji pro méfeni kvality zivota u lidi s RS se nejvice vyuziva dotaznik
SF-36, ktery je zlatym standardem. AvSak po dlouhodobych studiich vysly napovrch Spatné
reakce na zmény u fyzickych postizeni. Z vysledki SF-36 u lidi s RS jsou naopak
nadhodnocovany vysledky v dusevnim zdravi pfi jejich emocnich a kognitivnich poruchéch.
Proto byly vytvoteny specifické nastroje pro hodnoceni kvality zivota s RS k nedostatkim

generickych nastroji.

Prvnim specifickym nastrojem pro hodnoceni kvality zivota s RS byl Multiple Sclerosis
Quality of Life 54 (MSQOL-54). SloZen z generického nastroje doplnény 18 poloZkami,
zdravotni Utrapy, sexudlni funkce, spokojenost se sexudlnim uspokojenim, celkova kvalita
zivota, kognitivni funkce, energie, bolest a socialni funkce. Celkové tento nastroj pro
hodnoceni méa 52 polozek v 12 podskupinach, hodnocen 2 vysledky. A dvé polozky, které
jsou hodnoceny samostatné. Je spolehlivy a dobfe propracovany, ale je malo citlivy na zmény

u pacientd.

Disability & Impact profile (DIP) neboli Profil zdravotnich postiZzeni a dopada byl pouZit
v nékolika studiich. Obsahuje tf1 otdzky ohledné ptiznakii: bolest, viditelné deformity a obavy
ze zhorSeni jako dalSich 36 otazek slozenych z 5 oblasti: mobilita, péce o sebe, komunikace,
socialni aktivity a psychicky stav. Vysledky jsou prezentovany jako vazené skore, kde se bere
v potaz ,,neschopnost a ,,dopad*. Z ditvodu snizené kvality zivota je vdzené skore minimalné

0 50% nizsi. Tento ndstroj poskytuje tdaje pro 1é€bu a péci. Tento nastroj je velmi spolehlivy.

Functional Assessment of Multiple Sclerosis(FAMS), v pfekladu Funkéni hodnoceni
roztrousené skler6zy byl ovéfen na 433 lidech s RS. Obsahuje 59 polozek zachycujicich
6 domén Qol. Tato ¢ast obsahuje 44 polozek a pro lidi s RS je rozSitena o 18 otazek pod
doménou Dodate¢né obavy. Tato analyza byla vyzkouSena na 308 Spanélskych lidi s RS, kdy
byl nastroj velmi spolehlivy, az v ptipad¢, ze se dodalo 8 polozek, které nebyly zahrnuty
v originalu. V originalu je bran zietel na psychické dopady nemoci, ve Spané€lské verzi

obsahuje polozky tykajici se piiznakii RS a tim zvySuje jeho platnost. Tento nastroj byl
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doporucen pro hodnoceni pacientli s RS misto MSQoL-54. Nov¢jsi verze FAMS ma lepsi

holistické hodnoceni neurologickych ptiznakii a psychosocialni dopady s RS.

Multiple Sclerosis Quality of Life Inventory (MSQLI) v piekladu Inventat kvality zivota
RS. Obsahuje dotaznik o stavu zdravi SF-36 doplnén o 9 specifickych symptomt zahrnujici
unavu, bolest, funkce mocového méchyte, funkce stfev, emociondlni stav, kognitivni funkce,
zrakové funkce, sexudlni uspokojeni a socidlni vztahy. MSQLI byl validovan v jedné studii
zahrnujici 300 pacienti s RS. Celkové slozeni dotazniku na velmi vysoké urovni s vyjimkou
domény socialnich vztaht. Vychazi, ze je flexibilnéjsi oproti FAMS a MSQoL-54, protoze

jsou komponenty oddélitelné.

DalSimi moznymi specifickymi nastroji jsou napi. Leeds Multiple Sclerosis Quality of
Life (LMSQoL), ktery je prakticky a velmi spolehlivy, The Multiple Sclerosis Impact Scale
(MSIS-29) dobte klinicky vyuzitelny. Pfennings HRQoL Instrument, ktery hodnoti dva
rozméry kvality zivota a Quality of Life-Index MS-Version byl vyvinut pro méfeni

spokojenosti s kvalitou Zivota se zamé&fenim na RS.

Rychly vyvoj mediciny s sebou pfinesl nové léebné moznosti, pfiCemz diive si
zdravotnici neuvédomovali, Ze je mozné mefit mozné piinosy lécby z pohledu pacientd.
Teprve v poslednich letech se za¢ina pouzivat pojem HRQoL (Kvalita Zivota souvisejici se
zdravim) v kontrolovanych studiich, s cilem hodnoceni U¢innosti terapie RS u interferonu.
Vyuziti HRQol je dilezity pro vybér vhodné 1écby. Navzdory tomu, Ze uz existovaly
a existuji HRQol nastroje specifické pro RS, ve vyzkumu vétSina zdravotniki dal pouzivala
generické nastroje kromé jednoho, ktery byl vyuzit na Interferon B s relaps-recidivujicim
prubéhem. Vysledky se liSily od Zaddnych zmén v HRQol az po zlepSeni ve fyzickych
rozmérech. Rozdil ve vysledcich je dan metodologickymi variacemi ve vzorcich a vyuZitim
rozdilnych nastroji. Dvé studie hodnotily 1écbu interferonem B u sekundarné progresivni RS
s vysledkem zlepSeni v n¢kolika rozmérech kvality Zivota. Existuje jedna studie, ktera
hodnotila HRQol u RS s relapsy nemoci, pacienti byli 1éCeni intravendézné
methylprednisolem. Statisticky vySlo, Ze pifi vCasné 1écbé dochazi ke zlepSeni EDSS
a zlepSeni fyzického i1 dusSevniho stavu v dotazniku SF-36. Tyto vysledky ukazuji zlepSeni
fyzického stavu pfi 1é€b€ intravenoznim methyprednisolem po relapsu, zatimco zlepSeni
subjektivniho psychického stavu je zpomaleno. V nefarmakologickych studiich bylo zjisténo,
ze T’ai chi ma velmi dobré uc¢inky na HRQol u pacienti s RS. Vysledky upozoriiuji na

nutnost vést pacienty k pravidelnému dennimu rezimu.
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Deprese je jednim z pfiznakl, kterd velmi ovliviiuje kvalitu zivota, ovliviiuje dalsi
rehabilitaci a také zvySuje tiroven tizkosti u oSetfovateld. Cim vétsi povédomi o takovych
ucincich na kvalitu Zivota, tim v¢étSi pravdépodobnost lepSiho rozpoznani a Iéceni
neuropsychiatrickych komplikaci. Ve vztahu mezi depresi a kvalitou zivota nesmime
zapominat na pojem kognitivni oblast. Ta je ovlivilovana RS a miize zasahovat také do
Spatného hodnoceni kvality zivota. Podobné je to se Spatnou naladou, ktera zase ovliviiuje
kvalitu Zivota. To tedy zvySuje zatéz nemoci jako celku. Narocnou otazkou je tedy, do jaké
miry tyto problémy zasahuji do kvality zivota pacienta. Vzdy bude dopad onemocnéni vétsi,
nez celkové shromazdovani piiznakti pii jakékoliv metodé meéfeni. Podle citovaného
ptehledového ¢lanku jsme popsali generické a specifické nastroje pro méteni kvality zivota za
poslednich 10 let. Je tedy na misté vybrat ten nejvhodnéjsi, aby plnil vSechny pozadavky.
ubird tedy smérem k tomu, aby byl schopny reagovat na proménny v HRQol. HRQol se
vyuziva v terapeutickych studiich, stejné dulezity je v klinické praxi, nebot” poukazuje na
neuropsychiatrické a socidlni komplikace a také doména postizeni, kterd je celkovou zatézi

pro nemocného s RS. %

Kvalitativni vyzkumy

Jednou z praci zabyvajici se kvalitou zZivota u lidi s RS, ale nikoli pomoci dotazniki, ale
s vyuZzitim rozhovort, je prace Katariny Podhorové. Zkoumanymi respondenty byly 4 osoby,
dvé Zeny a dva muzi. Dva s leh¢im pribéhem onemocnéni a dva s t€¢z§im prubéhem. Jejim
cilem bylo zjistit, v jaké mife ovlivituje nemoc kazdodenni zZivot jedince s rozdilem na stupen
postizeni. Vyuzila polostrukturovaného rozhovoru doplnéného dotaznikem SEIQol. Metoda
V pravé ¢asti popisuje v 0 - 100% jak Ize tohoto cile dosahovat ¢i uspokojovat. V levé ¢asti se
piSe v procentech od 0 - 100 jak dilezit€¢ je toto téma pro respondenta. PiicemZ vSech
5 Zivotnich témat musi dohromady mit soucet 100 %. Kazd4 otdzka byla vyhodnocovana
samostatné. Celkovym vysledkem bylo, Ze pacienti s leh¢i formou nemoci jsou se svym
zivotem celkem spokojeni, oproti nemocnym s t€z8i formou, kteii popisuji kvalitu Zivota na

v r o . 1
$patné urovni. '

Druhy, ¢astecné kvalitativni vyzkum, je popsén v praci [lony Dufkové-Hurdalkové, ktera
se taktéz zabyva kvalitou Zivota lidi s onemocnénim RoztrouSené sklerdzy. Jejim cilem bylo

zjistit, jak lidé s RS zvladaji Zivot stimto onemocnénim a zdali jsou rozdily ve zvladani
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nemoci. Jejimi respondenty pro vyzkum byli lidé s RS z Domova svatého Josefa v Ziréi.
Nebyl bréan zietel na vék. Zvolila smiSeny vyzkum. Metodou polostrukturovaného rozhovoru
u 5 lidi a dotazniku PTGI zjist'ujici posttraumaticky rozvoj klienta. V dotazniku se odpovida
na 21 otdzek s tim, ze respondenti krouzkuji od 0 — 5, které byly poté vyhodnoceny. V prvni
¢asti rozhovoru byly vyhodnocovany tyto oddily: prvni projevy nemoci, vyhledavani pomoci,
vySetfeni, sdéleni diagnozy, 1€cba, reakce pacienta na sdéleni diagnozy, reakce rodiny, reakce
okoli, 1écba doma a zivotni etapa v Domové¢ svatého Josefa. Druhé ¢ast rozhovoru byla vice
strukturovana ptimymi otdzkami. Hlavnim vysledek zvladani nemoci u respondenti bylo, ze
se snazi vychézet ze zajmi, co je jeste bavi. Dotaznik byl vyhodnocovén také z 5 respondentti
a jejich vysledky vychazely z priméru vSech zodpovézenych. Celkové nejvyse hodnocenou
otazkou byla: ,,Pfesvédcila jsem se, Ze se mohou na lidi spolehnout i v horSich ¢asech* a ,,Ted’
uz chapu, ze potiebuju k Zivotu 1 jiné lidi“. Vysledkem jsou velké individuélni rozdily ve

zvladani nemoci.>?
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2 EMPIRICKA CAST

Empirickd cast bakalarské prace je strukturovana do sedmi oddild. Nejprve jsou

definovany cile zkoumani, zkoumany soubor pacientli a pouzit¢ metody. Nasleduje popis

a analyza udaji o pacientském pohledu na soucasny stav jejich zivota. Uvedeny pohled je

poté doplnén pacientskym pohledem do minulosti, tj. na obdobi od vzniku jejich nemoci.

Dalsi oddil se zajima o pohled pacientii na budoucnost. Nasleduje model pacientského vidéni

svého zivota s RS. Kwvalitativni pfistup je dale doplnén o kvantitativni pfistup (dotaznik

PTGI), kdy jsou pacienti tdzani na piipadnd pozitiva zivota s RS. Sedmy oddil diskutuje

ziskané vysledky.

2.1 Cile vyzkumu, zkoumany soubor a pouZzité metody

Cile. Empirickd ¢ast prace ma téchto pét cilti. U souboru pacientt, ktefi trpi roztrousenou

mozkomisni sklerézou a Ziji v Domové sv. Josefa v Zir¢i:

“wok wN

Popsat a analyzovat vyvoj jejich onemocnéni od pocatecnich obtizi az po soucasny
stav

Zjistit, jak toto onemocnéni ovliviiuje jejich kvalitu zivota

Zjistit, jak subjektivné prozivaji své onemocnéni

Zjistit nakolik se zkuSenosti s timto onemocnénim pieddvaji mezi pacienty.

Zjistit, zda vaZzné onemocnéni ma — z pohledu pacientll — néjaka pozitiva.

Zkoumany soubor pacientli. Pro vyzkumnou sondu jsme si stanovili tato kritéria vybéru

pacientt. Pajde o:

osoby s onemocnénim RS

osoby s relativné stejnou formou onemocnéni a stejnym stddiem nemoci

osoby 1é&ené ve zdravotné-socialnim zafizeni, v Domové svatého Josefa v Zir¢i

osoby bez ohledu na vék

osoby bez ohledu na pohlavi

osoby, které souhlasily s ucasti ve vyzkumu a byly ochotny odpovidat i na osobni

otazky.
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Pro kvalitativni ¢ast vyzkumu (rozhovor) se podaftilo ziskat ¢tyfi pacienty - dvé Zeny a dva
muze. VSichni ¢tyii maji chronicko-progresivni formu onemocnéni.
Pro kvantitativni ¢ast vyzkumu (dotaznikové Setfeni) se podafilo ziskat 25 pacienti ve véku

45 - 68 let (osloveno bylo 29 pacientit).

Pouzité metody. Vyzkumné Setieni probihalo v Domové svatého Josefa v Ziréi. Pro
vyzkum byli vybrani pacienti na trvalém pobytu. VSichni maji stejnou formu onemocnéni,

tedy chronicko-progresivni.

Vyzkumné Setifeni mélo charakter smiSeného vyzkumu. Jedna cast vyuzivala
polostrukturovaného rozhovoru, ktery zjiStoval u zminénych 4 pacienti jejich pohled na
souCasny zivot s onemocnénim RS (7 otazek), dale jejich predchozi zivot od pocatku
onemocnéni do doby, nez presli do Domova sv. Josefa v Ziréi (6 otdzek) a kone¢né jejich
pohled do budoucnosti (5 otazek). Jednalo se o tzv. oteviené otdzky, kdy pacienti mohli volné
odpovidat a v pribéhu rozhovoru byly hlavni otdzky jesté dopliiovany dil¢imi, zptfesiiujicimi
dotazy. Se souhlasem pacientii byl cely rozhovor nahravan na mobilni telefon, piepsan do
doslovného protokolu a analyzovan. Celkové lze fici, Ze rozhovory probihaly v pfijemné,

klidné atmosféfe.

Druhéd c¢ast vyzkumu se opirala o dotaznik PTGI (Post-Traumatic Growth Inventory)
Ameri¢ant R. G. Tedeschi, L. G. Calhouna z University of North Carolina-Charlotte (1996).
Cesky pieklad vytvofili M. Preiss, J. Kruti§ a J. Mare§ (2008). Dotaznik ma 21 polozek
a odpovida se na n€ pomoci Sestistupiiové skaly. Dotaznik zjisStuje pét proménnych: 1) zménu
vztahl s ostatnimi lidmi, 2) nové moZnosti, 3) silné stranky jedince, 4) spiritudlni zménu,
zménu v duchovni oblasti, 5) porozuméni Zivotu, pochopeni Zivota. Dotaznik byl
administrovan individualné, v klidném a tichém prostifedi. Pacientim bylo vysvétleno, ze
dotaznik je anonymni, ze v tomto vyzkumu jde o vysledky za cely soubor pacientii s RS,
nikoli o udaje kazdého jedince zvlast. Autorka vyzkumu dotaznik pacientovi pred¢itala, on ji

sdelil svou odpovéd’ a ona ji zakrouzkovala (u pacientll uz je problém s jemnou motorikou).
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2.2 Pohled pacientii na jejich soucasny Zivot a analyza ziskanych udaji

V prvni ¢asti rozhovoru jsem pokladala otazky tykajici se soucCasnosti, které jsem
analyzovala jako celek z diivodu prolinani informaci. Otazky, na které jsem se dotazovala,

znély:
Soucasnost

1. Ted jste v Domové svatého Josefa. Jak dlouho uz tady jste?

Jak je o Vs postarano po zdravotni strance? Co vSechno s Vami délaji?
Jak je to s ubytovanim?

Jak je to s volnym ¢asem, s kulturou a zdjmovou ¢innosti?

Jak je to se spolupacienty?

Jak je to s navstévami?

A A R

Jak je to s persondlem?

V téchto a dalsich pfepsanych textech pouzivam pro pacienta jednotné oznaceni klient.
Pro zachovani anonymity figuruji klienti jenom pod c¢iselnym oznacenim, nikoli pod

inicidlami svého jména.

Klient ¢é. 1

Zena, vdana, ma dvé déti. Diive pracovala v tovarné jako délnice. Nyni ma plny invalidni
dichod. RS ji diagnostikovali pted 28 lety, zacalo to zhorSenym vidénim. Nyni je invalidni,
pohybuje se na mechanickém voziku. Koncetiny jsou spastické, mirné pohyby s nimi dokéze.
Je odkédzéna na pomoc druhych, sama vozik nezvlddne ovladat. Je velmi komunikativni

a pratelska.

Zivot v domové

I3

Klientka Zije v Domové svatého Josefa: ,,Od samého zacatku. To je 16 rok, ja jedu."
Podala si zadost k tomuto ubytovani, které bylo jediné v Ceské Republice jako dodnes. Na
zakladé doporuceni a zjisténi od Svagrové, kterd toto zafizeni nasla na internetu. Poprvé tu

byla pouze na tii mésice, kdy tu bylo pouze 14 klientl na celé zatizeni.
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Zdravotni péce

Po zdravotni strance tu probiha pravidelné cviceni, které je dvakrat tydné. Uvadi, ze je
toho malo. Té¢lo neustdle tuhne a je nutno vice procvi¢ovat. Na vodolécbu klientka nechodi,

z davodu vlastnich problémt.
Ubytovani

Ze zacatku bydlela se spolubydlici na dvoulizkovém pokoji 7,5 let. Nyni ma vlastni

pokoj, kde ma svij klid. Protoze bydli v tzv. staré budové, byva ji na pokoji zima.
Zajmové ¢innosti

Klientka nevyuziva zadné zajmové ¢innosti. ,,Ja nevim, ja na nic nechodim. Ja uz ne, mé
to nebavi. Uz nikam nejezdim, mé vSechno boli.““ Nebavi ji to, nabidka aktivit je stejna a moc

se nemeéni - kino, divadlo, kozi farma a dalsi.
Spoluklienti

S ostatnimi klienty tu vychazi dobfe. Nema rada Zadné hadani ani osocovani. Vzdy byla
bezkonfliktni i v béZném zivoté. Ze zacatku si tu byli vzdjemné oporou jako rodina. Dfive na

tom vétSina byla 1 1épe. Sami mohli ovladat vozik, ale je to ¢im dal tim horsi.
Navstévy

Névstévy za ni chodi neustale. O vikendu za ni pfijela rodina. Chodi za ni 1 zaméstnanci,

ktefi s ni radi promluvi slovo. ,, Se zasméjeme. To vis, musi to tak byt. *
Personal

S personalem a péci je spokojena. Kdyz se ji néco nelibi, tak to doty¢nému tika na rovinu
a kdyz je spokojenda, tak naopak rdda pracovniky pochvali. Rada poradi i co a jak
s manipulaci, pfi oblékani ¢i usazovani do voziku, aby to nebyla takovd namaha a zaroven,

aby s ni n€kolikrat nemanipulovali.

Klient ¢. 2

Muz, bezdétny, ma rodiCe a sestru. Prvni pfiznaky RS se zacaly objevovat pted 16 lety.

Diive pracoval spocitaci, dnes uz je v plném invalidnim dichodu. Pohybuje se na
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elektrickém voziku. Ruce jsou trochu spastické, ale pohyblivé. Nekteré véci zvladne ovladat

sadm, u jinych je potieba dopomoci. Je komunikativni.
Zivot v domové

Na trvalém pobytu je ubytovany 2 roky. Predtim sem jezdil 2x do roka na 3 mésicni
kratkodoby zdravotni pobyt po dobu 4 - 5 let. Dobie to tu znal, libilo se mu tady. Byla zde

fajn parta lidi. O tomto zafizeni se dozveédél od 1€kare z neurologického lazkového zatizeni.
Zdravotni péce

,,Po zdravotni strance, mame tady pravidelnou rehabilitaci. Na tom trvalém pobytu je to
zhruba dvakrat do tydne, kde se s nami cvici.” Na vodolécbu klient dochazel, ale nyni
z diivodu zdravotnich problémii vodolécbu nevyuziva. Na péci ze zdravotniho hlediska
pracovnikl odpovida: ,, Ano prijemni, mily. Je s nimi sranda, ale sranda k Zivotu nestaci. Ne,

¢

i po odborné strance jsou perfektni.
Ubytovani

Ubytovan je na dvoulizkovém pokoji, kde ma své soukromi. Uvadi vétu, ze jsou tu

jakoby doma.
Zajmové ¢innosti

Volny ¢as vyuziva kazdy sam po svém. ,,Jaky si to udélam, takovy to mam. Takze kdyz se
snazim, abych se nenudil, tak se nenudim, ale kdyz se nesnazim, tak se nudim.* Jeho zalibou
jsou pocitace, dokonce ma i zaméstnani pfes pocitate v domovée. Specializuje se na ustni
mysi, které jsou ovladany usty pro nemohouci spoluklienty. Maji mnoho kulturnich vyziti.
Nejradsi jezdi v 1ét€ na koncerty pro poslech hudby, co se konaji venku. Jinak jezdi do kina,

divadla ¢i na nakupy dle potieby.
Spoluklienti

Na oddéleni, kde je ubytovan, jich je celkem 14. Funguji tu jako rodina. S nékym si

rozumi vice, s nékym méné jako v normalnim Zivoté.
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Navstévy
Jednou do mésice za nim jezdi na ndvstévu rodina - rodice a netef. Navstévy jsou
neomezeny, takze kdokoliv a kdykoliv mtze pfijet.

Personal

Personal se tu sklada z osetfovatell a zdravotnich sester. ,,Staraji se o nas hezky, kvalitné
samozrejmé, i kdyz to taky kolikrat nemaji jednoduchy.“ Z divodu toho, ze se na n¢ klade

vysoky narok, tak kolikrat nemaji tolik ¢asu, ktery by jim mohli vénovat.

Klient ¢. 3

Muz, vdovec, ma dva syny. Difive pracoval jako fidi¢. Nyni je v plném invalidnim
dichodu. Pohybuje se na elektrickém voziku. Jednu ruku ma pohyblivou, druhd je vice

spasticka. Nemoci trpi 15 let.
Zivot v domové

Klient je zde ubytovan dva roky. Diive sem jezdil na dva mésice kazdy rok, po dobu 5 let.
Pii nabidce, zdali chce zlstat v domové natrvalo, si podal Zadost na ubytovani. Nabidku

dostal z divodu rozsifovani domova.
Zdravotni péce

Po zdravotni strance se v domové provadi leh¢i zdravotni tikony od zdravotnich sester,
jednou tydné dochazi na kontroly obvodni Iékatka. Pii zhorSeni stavu ¢i nemoci jsou posilani
do nemocnice ve Dvofe Kralové nad Labem. Dvakrat do tydne se provadi rehabilitani

cvic¢eni. Na vodolécbu chodi 1x tydné, piisobi uvolitujicim pocitem a citi se potom Iépe.
Ubytovani

S ubytovanim je velmi spokojen. Je ubytovan na nové budové sv. Damiina. Ma
jednolizkovy pokoj. Mohl si to zafidit, jak on sam chtél. Na pokoji mé sviij klid. Kdyz je

potieba néjakych oprav, je pfitomen i udrzbaf. Je tu o né postarano komplexné.
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Zajmové ¢innosti

Jednou za mésic maji seznam zajmovych aktivit. Mohou jezdit na koncerty, do divadla ¢i
do kina. A kazdy si vybere, kam by se chtél podivat. On sdm ma nejradsi koncerty v 1ét€ pro

poslech hudby.
Spoluklienti

VSsichni tu spoleéné vychazi dobie. Nemaji mezi sebou zadné problémy. Jsou zde urcité

party, se kterymi si rozumi vice s nékterymi méng¢.
Navstévy
Na navstévu za nim jezdi dva synové.
Personal

Co se tyce péce personalu o klienta: ,,Jo v poradku, normalné. Bez problému. Tady nejsou

taky zadny, aby byli proti sobé, nebo tohle to. To neni néjak vyhroceny.

Klient ¢. 4

Zena, vdana, ma dvé dcery. Diive pracovala jako prodavaéka. Nyni je v plném invalidnim
dichodu. Pohybuje se na elektrickém voziku. Ruce jsou pohyblivé, mirn€ omezené pohybem.

Zékladnim onemocnénim trpi 19 let.
Zivot v domové

Na trvalém pobytu je 5 let. Dfive sem jezdila na kratkodobé pobyty od pocatku tohoto
zafizeni. KdyZz tu byla poprvé, tak si myslela, Ze se sem nikdy nevrati. Nelibilo se ji tu
z divodu toho, jak to tu vypadalo. Tfi roky bydlela na staré budove, nyni je dva roky

ubytovana v nové zrekonstruované ¢asti.
Zdravotni péce

Se zdravotni péci je zde spokojena. Provadi se zde 2x do tydne cviCeni a na vodolécbu

chodi 1x tydné.
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Ubytovani

Ubytovana je na jednolizkovém pokoji. ,,Jo to je takovej bonus, Ze jsem sama na pokoji

‘

a je to tady moje vsechno. Nemiizu si narikat fakt ne.
Zajmové ¢innosti

Ve volném case se jezdi podivat do divadla a do kina. V 1été navstévuje venkovni
koncerty. Pfimo i v domové¢ je uspotfddano o vikendu divadlo. ,, Tady kazdou chvili se néco
deje. “ Klientka chodi na keramiku, kterd ji bavi a je pro ni jedinou praci. Chodi tfikrat do

tydne na dvé hodiny. Dal$imi jejimi ¢innostmi je prace na pocitaci ¢i navstéva kavarny.
Spoluklienti

., Tady to je dobry, kazdej s kazdym pokeca. Prosté jak sousedi na jednom patre. Tady to

¢

je opravdu v klidu. *
Navstévy

Na navstévy za ni jezdi dvé dcery. Pfed neddvnem za ni byly na navstévé dokonce i se

psem. Dale rodice ¢i manzel.
Personal

S persondlem je spokojend. Nékoho ma vice oblibeného nékoho méné, ale na péci si

nestézuje.
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Tabulka ¢. 1: Prehled soucasného stavu z pohledu klientii

Klient ¢. 1 Klient ¢. 2 Klient ¢. 3 Klient ¢. 4
Zivot v
16 let 2 roky 2 roky 5 let
domové
RHB 2x tydné | RHB 2x tydné
Zdravotni
RHB 2x tydné¢ | RHB 2x tydn€ | Vodolécba 1x Vodolécba 1x
péce
tydné tydné
Jednolizkovy Dvoulizkovy Jednoltizkovy Jednoltizkovy
Ubytovani i i i i
pokoj pokoj pokoj pokoj
) ) Koncerty,
Zajmové Koncerty, kino, | Koncerty, kino, _
Nevyuziva ‘ keramika,
cinnosti Pocitace divadla

kavarna, pocitac

Spoluklienti Vztahy dobré ,Jako rodina“ Vztahy dobré ,Jako sousedi”

Navstévy Casté navstévy Jednou mési¢né Obcas synové Obcas dcery

Personal Je spokojena Je spokojeny V poradku Je spokojena

Zdroj: Polostrukturovany rozhovor, vlastni zpracovani

2.3 Pohled pacientii na jejich predchozi Zivot a analyza ziskanych udaji

V druhé casti rozhovorli jsem se zaméfila na otdzky z minulosti, které jsou pro

vyhodnocovani vice naro¢né, proto jsem se rozhodla kazdou otdzku vyhodnocovat zv1ast'.
Otazky znély:
Minulost

8. U kazdého pacienta je to trochu jiné. Kdy u Vas zacaly prvni zdravotni problémy,
prvni pfiznaky onemocnéni?

9. Kdy jste si uvédomil/a, ze to mize byt néco vazného a co jste udélal/a?

10. Jak probihalo hledani pficin VaSich obtizi a co Vam piesné tekli, kdyz stanovili
diagnézu?

11. Kdyz ¢lovéku sdé€li diagnozu, neni to asi jednoduché: ani pro néj, ani pro rodinu, ani

pro kamarady a spolupracovniky. Reknéte mi, jak to bylo ve Vasem piipadé.
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12. Jak Vase nemoc probihala a jaké to mélo dopady, nez jste ptiSel sem?

13. Kdy jste se rozhodl piejit do Domova svatého Josefa a s kym jste se o tom radil/a?

»U kaZdého pacienta je to trochu jiné. Kdy u vas zacaly prvni zdravotni problémy prvni

piiznaky onemocnéni?“

Klient ¢é. 1

Prvni pfiznaky onemocnéni se zacaly objevovat pied 28 lety. Zacatek onemocnéni se
projevil zhorSenym vidénim. Postupem c¢asu se pridavala tnava, kdy prospala celé¢ dopoledne.

Poté prodélala operaci dutin a do prace uz nenastoupila.

Klient ¢. 2

. No prvni priznaky zacali pred 17 lety a cela roztrousena skleroza a ten prvopocdtek

3

byl..., u mé zacal zanétem ocniho nervu. Jsem se prosté probudil a netrefil jsem se do dveri.*
byt jeden z prvotnich pfiznakl RS. ,, No a postupem casu jsem zacal zakopavat a pak jsem byl

teda vyslan na podrobné neurologické vysetreni. “

Klient €. 3

S prvnimi ptiznaky chodil k 1ékafi pro boleni zad, kdy mu bylo sdéleno, Ze je to nemoc
z povolani - nemoc fidich. Dali mu Iéky proti bolesti a dal to nefesili. Dal§Sim problémem byla
unava, kterou nikdo také netesil. V difivéjsi dobé moc nevédéli, co je to roztrousend sklerdza.
,No to je tézky, takhle kdyz uz tedkom to beru v porovnani tak, ted uz si tak vzpominam, ze
prakticky ty priznaky byli od triceti let. Ale to slo pomalu. To jsi tomu nevenovala pozornost.
To postupné gradovalo, postupné se zhorsovala chiize, postupné jo tohle to, tedka treba
videni se zhorsovalo trosku a tak postupné az potom to dopracovalo k tomu, Ze... od 40 let

¢

Jjsem Sel do invalidniho diichodu.

Klient ¢. 4

., Prvni priznaky, piil roku po druhém porodu. To bylo tak néjak poprvé, co jsem jako byla
u doktora. Mozna uz bylo i néco predtim, ale nikdy mé nic nebylo. " Zacalo to o¢ima a tim, Ze

neovladala nohu. S détmi zvladla matefskou. Mezitim meéla néjaké nemoci, které 1écila
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vitaminy. Pak z ni¢eho nic pfestala psat, protoze neudrzela tuzku v ruce. Nevédé€la co se s ni

déje, dostala vitaminové injekce. A poté nastoupila po matetské dovolené zase do prace.

,Ato ja jsem treba nemohla dojit. Nebo mé rikali, kdyz jsem §la domu z prdce, tys tam

chlastala? Nebo néco takovyho... Ja 7ikam ne, mé se jde sSpatné.” Do prace chodila

s védomim, ze to jsou celkové nevolnosti.

Vysledek:

Prvni ptfiznaky se projevily u kazdého klienta v jiném veku, vSichni trpi onemocnénim

déle jak 15 let. Prvni ptiznaky jsou popsany v tabulce €. 2.

»U kaZdéeho
pacienta je to
trochu jiné. Kdy
u vas zacaly

prvni zdravotni

problémy prvni

priznaky

onemocnéni? “

Tabulka ¢. 2: Prehled prvnich priznakii u dotdzanych klientii

Klient é. 1

Prvni ptiznaky
se projevily pied
28 lety.
Projevilo se to
zhorSenym
vidénim,

unavou.

Klient ¢. 2

Prvni ptiznaky
pred 17 lety.
Zacalo to
zénétem ocniho
nervu, poté
zakopavani pii

chizi.

Klient ¢. 3

Prvni ptiznaky
onemocnéni
pred 15 lety (ve
30 letech).
Zacalo to
bolenim zad,
unavou. Poté
zhorSené vidéni

a chuze.

Klient ¢. 4

Prvni pfiznaky
pred 16 lety (pil
roku po druhém
porodu). Prvni
ptiznaky
zhorSené vidéni,
neovladala
nohu. Poté
pfestala psat a

zhorSena chuze.

Zdroj: Polostrukturované rozhovory, viastni zpracovani

» Kdy jste si uvédomil/a, Ze to miiZe byt néco vaziného a co jste udélal/a?“

Klient é. 1

Prvnim impulzem bylo sdé€leni kolegyni v praci, aby si zasla pro bryle. Pfiznaky $patného

vidéni méla dlouho, které neteSila, az za néjaky Cas. ,,No ja ti uz nevim, no ja jsem jezdila

skoro slepa, pak. To ja jsem jela a nikdo to na mé nevidel, Ze nevidim. *
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Klient ¢. 2

., S tim ocnim nervem jsem Sel hnedka k lékari, no a ja jsem pak postupem asi jednoho
roku az dvou let zacal zakopdvat. A na zdklade tehle tech priznakii jsem byl odeslan
k neurologovi. “ Na o¢nim vySetfeni mu byl zanét o¢niho nervu 1é¢en, béhem 1 - 2 let byl
poslan z diivodu zakopavani na kompletni neurologické vySetieni, kde byla provedena

lumbélni punkce a ta potvrdila diagnozu - roztrousena skleréza.

Klient ¢. 3

. Jednou v zimé jsem mél horecku, no a sel jsem na zdachod v noci a tam jsem upadl a pak
mé odvezli do nemocnice no, a tam uz se to pomalu zacalo to,... tam se udélala lumbalni

punkce a tohle. ProtozZe nejdriv koordinaci chiizi vid' a jak zavies oci tak zacnes$ padat, vis jak

« ¢

to je.” ,, Vzdyt to mas v rozmezi. To jsou desitky let. To $lo postupné, postupné.

Klient €. 4

Jednou na zahrad¢é prestala vidét a slySet; omdlela a tam ji nasel manzel. Chodila na
neurologii, kam §la poté, kdy zacaly vSechny ptiznaky uz v dobé matetské dovolené. Byla
tam piihlaSena a dochézela pravidelné na kontroly. ,,Je fakt, Ze jsem méla chiipku, na tu
nezapomenu. Pak jsem dostala antibiotika dokonce dvoje, a nic.“ Mezitim méla kratkodobé
neschopnosti z diivodu pfedchozich problémi, ale stale dochéazela do prace. ,,Jad jsem jednou
prerusila tu neschopenku u obvodniho lékare. No a neurolog potom jako, Ze to nejde. Ze to
Jjako tedka nemuzu, tak mi ji napsal znova, neschopnost. “ Poté se obtize projevovaly ve vétsi

mife a po 4 letech uz zlstala doma na trvalé invalidni neschopnosti.
Vysledek: (ptehled viz tabulka €. 3)

1. Dvarespondenti pro prvni pfiznaky vyhledali 1ékate ihned.
2. Jeden respondent byl pievezen do nemocnice z divodu padu.
3. Jeden respondent Sel pro Spatné vidéni klékafi az za cas na doporuceni

spolupracovnik.

61



» Kdy jste si
uvédomil/a, Ze
to mitZe byt

néco vainéeho a

co jste

udélal/a?“

Tabulka ¢. 3: Prehled reseni priznakii nemoci u dotazanych klientii

Klient ¢é. 1

Prvni impuls
byly kolegyné
v praci, které ji
tekly, aby si
zaSla na o¢ni

vySetieni.

Klient ¢. 2

Se zanétem
o¢niho nervu
zaSel hned
k 1ékafri, pii
zakopévani Sel
na neurologické

vySetieni.

Klient ¢. 3

Jednou chytil
chiipku, kdy
upadl na zem,
byl ptevezen do
nemocnice. Kde
se zacali
provadét

vySetieni.

Klient ¢. 4

Od prvnich
ptiznakl
dochazela
pravidelné na

neurologii.

Zdroj: Polostrukturované rozhovory, vlastni zpracovani

wJak probihalo hleddani pricin VaSich obtiZi a co

diagnozu?“

Klient ¢é. 1

vrwve

Vam piesné iekli, kdy? stanovili

Obvodni Iékat poslal klientku na o€ni vySetteni, kde neptecetla ani to nejvétsi pismo. Byla

pfeposlana na liZzkové o¢ni oddéleni, kde méla byt hospitalizovana tyden. Misto toho byla
hospitalizovana tii tydny. V pribéhu hospitalizace ji posilali na riznd vySetfeni v jedné
fakultni nemocnici (napi. na gynekologické a na mnoho dalSich; podstoupila CT). Poté byla
poslana neurologickou Iékatkou do Prahy na magnetickou resonanci, ktera byla jedina
v Ceské republice. V tu dobu ji diagnozu netekli, az po dobé, kdy vyhodnotili vysledky. ,, No

«

jo, zZe to snad je roztrousend skleroza.” Mezitim byla rok doma a poté Sla ke komisi do

vétsiho mésta, kde ji byl stanoven invalidni diichod.

Klient €. 2

Po neurologickém vySetfeni a provedeni lumbalni punkce si 1ékati byli jisti diagnozou.
,No byli si jisti a abych pravdu rekl, jsem si viibec nepripoustél, Ze néjakou nemoc mam.
Protoze to clovek jeste normalné chodil a ta RSka se prosté neprojevovala. Ta se zacala

projevovat az postupem casu. “
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Klient ¢. 3

Z diivodu nemoci, kdy doma upadl, mu poté provedli lumbalni punkci. ,,Ja jsem prakticky
zjistil, Ze je to roztrouSena skleroza, az ja nevim, kdy mé ve 40 letech udeélali lumbalni punkci
vid, a z toho to poznaji hned.* ,, To ti nikdo nic ze zacdtku nerekl. Protoze nikdo nevédél co

a jak. To se nechodilo, to neni jako tedka “.

Klient ¢. 4

Kdyz poprvé Sla na infuze do nemocnice, tak se ptala co by to mohlo byt a I¢kati
odpovidali, ze mozkova mrtvice to neni, ani krvaceni do mozku, Zze mize byt rada. Oni
a potom jak mé bylo blbe, jsem obcas nemohla dojit ani v praci k autobusu. Tak jsem musela
znova na tu neurologii. Znova na kapacky do nemocnice na 10 dni a pak uz to doktor napsal
neschopnost a rikal zatim na neurcito. A pak uz mné priklepli invalidku. “ ,, No, ale potom teda
se to furt vracelo tyhle ty problémy. Bylo to ¢im dal tim horsi, pak mé poslali jesté do Prahy
na tu magnetickou resonanci, ta byla jenom v Praze, to jesté nikde jinde nebyla. To udélali

mné, lumbalku patere. Tyhle dve veci. “A poté ji sdélili diagnozu.
Vysledek: (viz tabulka ¢. 4)

Tabulka ¢. 4: Prehled hledani pricin RS u dotazanych klientii

Klient ¢é. 2 Klient é. 3 Klient é. 4

Lécili ji na

Klient é. 1

Byla

hospitalizovana rizné problémy

wJak probihalo Provedli mu

na o¢nim Provedli mu inflizemi,

hledani pFicin
Vasich obtiZi a
co Vam presné
Fekli, kdy?

stanovili

diagnézu?“

Iizkovém odd.,
byla
preposilana na
ruzna vysetient,
CT, MR. ,, No
jo, Ze to snad je
roztrousend

skleroza. “

neurologické
vySetteni a
lumbalni
punkci. Pfi
sdélovani
diagnézy: ,, No

“«“

byli si jisti.

lumbalni
punkci, v dobé
hospitalizace.
., To ti nikdo nic
ze zacatku

nerekl.

postupem se to
stale
zhorsovalo.
Poslali ji na MR
a lumbalni
punkci. Poté ji
sdélili

diagnozu.

Zdroj: Polostrukturované rozhovory, viastni zpracovani
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»KdyZ Cloveku sdéli diagnozu, neni to jednoduché: ani pro néj, ani pro rodinu, ani pro

kamarddy a spolupracovniky. Reknéte mi, jak to bylo ve VaSem piipadé.«

Klient ¢é. 1

Klientka védéla, o jakou nemoc se jedna, jelikoZ méla souseda, ktery mél roztrousenou
skler6zu. A pomahala mu s ndkupy, kdyZz uz nemohl a nemél tolik sil. Pfi sd¢leni diagnozy se
psychicky ocitla na dné¢ svych sil. ,, Pak, Ze ten soused to meél a pak kdyz uz vekli, ze ja, tak ja
myslela, ze mé klepne zrovna. Ale ono ti to jde pomalu a jisté. Hrozna nemoc. Pomalu a jisté
opravdu jo. To ti odchdzi jedno za druhym.“ Nedovedla si pfedstavit, jak ji tato nemoc mize
ovlivnit Zivot. ,, Ze budes moct byt na vozejku, no to jsem iekla, Ze na néj nesednu. “ Rodiné
sd¢lila diagnézu hned poté, co prijela od Iékare, kde ji byl sd€len verdikt. , To se ti obrati
Zivot, uplné naruby. Vsechno obrdcené.“ Dokonce méla 1 po sdéleni diagnézy mysSlenky na
ukonceni zivota. ,.Je to tak, myslis na to, protoze tohle neni k Zivotu. Ja ti to reknu na rovinu,
neni to k zZivotu. Mé to nebavi ten Zivot. “ Nema z ni¢eho radost, ma pocity stesku z divodu

toho, Ze nic nezvlddne. Nemiize s vnoucaty na vylety a to ji tizi.

Klient ¢. 2

., Rikam, ja jsem si to nijak nepripoustél, Ze mam néjakou viznou nemoc roztrousenou
sklerozu. To prislo az postupem casu, kdyz jsem zacal byt omezen v pohybu, coz se jednalo
v mém pripade o tu chiizi a takovy. Nejvice, co mi tato nemoc sebrala, je osobni Zivot. Nikdy
jsem nemohl mit partnerku. Mit partnersky vztah, to prosté neslo. Bylo i je to pro me velmi
diilezité a s timto jsem se nikdy nevyrovnal.“ Je tedy ziejmé, ze v zacatcich nemoci si opravdu
onemocnéni nepiipoustél. Zacalo mu to dochédzet az postupem casu, kdy zacal byt omezen
v pohybu. Coz se jednalo hlavné o chiizi. Nejvice ho nemoc omezila v osobnim Zivoté, kdy
nemohl mit partnersky Zivot. Bylo to pro né¢ho velmi zasadni, vzalo mu to velky kus ¢asti ze

zivota. V rodiné€ jeho onemocnéni proZivala matka. ,, Ta fo prozivala asi vice nez ja. *

Klient ¢. 3

Do doby, kdy mohl sam chodit nebo si pomdahat hiillkou, tak to Slo. Poté prodélal
chiipkové onemocnéni a upadl na zem, na nohy se uz nepostavil a musel usednout na vozik.
,, Vitbec nic, tak mé to semlelo psychicky hrozné. To jsem byl teda psychicky uplne na dné, jo.

Protoze to jsem uplne, ... jsem se nechtel ani bavit s rodinou, a nic mé nezajimalo. “ Nem¢l
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chut do Zzivota, nebavila ho televize nic. ,,Jsem se z toho dostal sam prakticky, ja nemeél
nikoho.“ V dob¢, kdy na tom nebyl psychicky nejlépe, sledoval film s pacienty, ktefi méli
také toto onemocnéni a piekonali to a on sam si fekl, Ze to taky piekona. ,, No a pak jsem se
z toho dostal uplné, takze to ani neprijde tedkom, Ze jsem nemocnej. A ono to je presné to,
nesmis se tomu poddat.” V rodin€ jeho onemocnéni akceptovali, spole¢né se z toho museli
dostat. ,, No ja mel potom dalsi petardu, protoze mé potom zemiela manzelka. Jesté k tomu.
Takze jsem se znova,...to uz jsem byl uplné vyrizenej. To kdyby mi dal nékdo flintu do pusy, do

ruky, tak jsem se odpraskl normdlné.

Klient ¢. 4

. Rekl, co mé je. Ja taky nevédéla, ... hrozné mdlo co to znamend vsechno. No a tak néjak
se mé strasné oddechlo. Ze vim konecné co to je.” , Rikam, ja jsem to cejtila, jako Ze to
vydrzim. Ze ten vozejk nebude, ja jsem véFila tomu, Ze to bude v pohodé. No a muzskej mé
tenkrat taky podrzel hodné, Ze jo.“ Rodina - jeji matka a otec to nesli t¢Zce. Neveédéli piesné,
co ta nemoc obndsi, byli z toho nestastni. ,, No a ta druha rana byla, kdyz ji stanovili ségre
taky. 10 rokii nebo jak dlouho to je. To ne 10 jesté. No, ale az nékde po tricitce vis. V 35 nebo
v kolika ji to rekli.

Vysledek: (viz tabulka €. 5)

Tabulka ¢. 5: Prehled stavu pri sdéleni diagnozy u dotazanych klientii

Klient ¢. 1 Klient ¢. 2 Klient ¢. 3 Klient ¢. 4
»KdyZ clovéku e Ze zacatku
s, Iikam, ja jsem v.
sdéli diagnozu, onemocnéni to | »No @ tak n¢jak

neni to
jednoduché: ani
pro néj, ani pro
rodinu, ani pro
kamarddy a

spolupracovniky.

Reknéte mi, jak

to bylo ve VaSem

Ppiipadé.“

,,Ja myslela, ze
mé klepne
zrovna.“ ,,To se
ti obrati zivot,
uplné naruby.
Po sdéleni
diagn6zy méla
myslenky na

ukondeni Zivota.

si to nijak
nepripoustel.

., Nejvice co mi
tato nemoc
sebrala, je osobni
zivot. Nikdy jsem
nemohl mit
partnerku.

V rodin€ nemoc
prozivala jeho

matka.

nebral néjak
vazné, poté az
usedl na vozik:
., To jsem byl teda
psychicky uplné
na dné, jo.* ,,No
Jja mél potom
dalsi petardu,
protoZe mé potom
zemrela

¢

manzelka.

se mé strasné
oddechlo. Ze vim
konecneé co to
Jje.“ Manzel ji
podporoval,
rodina to nesla
t€zce. ,,No a ta
druha rana byla,
kdyz ji stanovili
segre taky.

Zdroj: Polostrukturované rozhovory, vilastni zpracovani
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wJak VaSe nemoc probihala a jaké to mélo dopady, nez jste prisel/la sem?“

Klient ¢é. 1

Ze zacatku to nebylo tak Spatné, jesté jezdila na kole, jen moc dobie nevidé€la. Postupné
prichazely problémy s vyluCovanim moci. Méla Spatnou stabilitu, takze promyslela cestu ptes
cely byt, aby se mohla ptidrzovat riznych stabilnich véci - nabytku. Protoze, kdyby se pustila
a dopravila se s ni, kam potiebovala. Postupné to vSechno piichazelo. Pti 1é¢bé v nemocnici
dostala tfi modré kapacky (nevi, jak se jmenovaly), kdy do nemocnice pfisla sama a pak uz
sama neodesla. Nemohla ovladat ruce ani nohy. Poté uz se na nohy nikdy nepostavila. Museli
ji krmit a nezvladala ani dal$i véci, které tak zistaly natrvalo. Doma zadné pomutcky neméla,

poprvé na vozik usedla v Zir¢i.

Klient ¢. 2

., Po té diagnostice roztrousené sklerozy jsem vlastné jesté 6 let... ono to ma jako nasledné
zhorsovani stavu. Kdy jsem teda chodil normdalné, pak jsem chodil s jednou francouzskou holi,
pak s obéma a zhruba po 6 letech jsem usedl na invalidni vozik. “ Ve stavu, kdy uz potieboval
pomoc z diivodu toho, ze bydlel v byté sam, za nim dojizdéla pecovatelska sluzba, kterd byla
napomocna od 8 do 15 hodin. Tedy v 8 hodin vstaval z lizka a v 15 hodin byl ukladan zpét do
luzka. Poté kdyz domaci péce odjela, musel mit v§e po ruce a na stejném misté. ,,Ja jsem
v postaté ziskal bezbariérovy byt, ale stejné ten zdravotni stav mé nedovoloval jako, ze bych

mohl ven sam a takovy. To ne. To vzdycky s dopomoci druhé osoby. *

Klient ¢é. 3

Po sdéleni diagnozy RS a po prodélani chiipky, se doma pohyboval na voziku, kde s nim
bydleli dva synové. ,,Ja jsem si normalné vsechno udélal, ja normdalné fungoval. Jen mé rano
pomohl vstat na vozik, a kdyz jsem si potieboval stoupnout, tak jsem si stoupl. Takze ja jsem
doma si ohrdl jidlo, nebo treba uvaril. TakZze me tomu nic nebranilo. Pro néco dosdahnout
nebo tak. Takze to bylo dobry. Jinak to potrebujes, abys neméla problémy nekde prejet, jak se
rika bezbariérovy byt. Kdyz projizdis dvermi tak abys méla prostor, nebo ty prahy.
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Klient ¢. 4

Pred stanovenim diagnézy RS s obcCasnymi neschopenkami stdle chodila do prace.
., V praci mé pak jednou do konce pan séf rekl, kdyz jsem tam byla s tim papirem na penize, zZe
to se mnou vypadd na dlouho a ze jako abych jim dala vypoved ja. Ty, ale to mé dorazilo
tenkrat. Nedala jsem vypovéd.“ Nez ji stanovili plny invalidni diichod, tak uz byla doma na
neschopnosti. ,, No starala jsem se o deti, byla jsem doma, ale tak jsem tomu vérila, Ze jednou
se to otoci nebo nevim, ja jsem i shanéla praci.” Shanéla takovou praci, kterd by byla
adekvatni k jejimu zdravotnimu stavu, ale v tu dobu nebylo zadné prace, kterd by byla méné
narocna. ,, U ty nemoci prosté miizu fungovat dva, tri dny a pak ta unava a to mé stacilo tieba
¢tvrt hodinky odpocnout si. Vylozene ja bych se natdahla a vypnout, prosté uplné. Protoze ja
Jjsem pak neudelala ani krok. A pak to bylo v pohode.* Poté, co ji dali plny invalidni dichod,
tak z toho méla Spatny pocit. Zacala byt rozladéna i po psychické strance, citila se doma
»Vyfazene®. , Byla jsem doma, snazila jsem se zvladat, ... ale ono to $lo ¢im dal tim hur a hur-
No kdyz jsem zustala doma, a nez holky vysli ze Skoly, to bylo takovych téch 15 rokii. To
rozmezi. Kdyz jsem pomalicku nezviadla ani domdcnost a pak uz ani ten zachod ne a pak uz

I3

mé manzel rekl, ze kondi.

Vysledek: (viz tabulka ¢. 6)

Tabulka ¢. 6: Priubeh onemocnéni

Klient ¢é. 1 Klient €. 2 Klient ¢. 3 Klient ¢. 4

Ze zacatku

Piichazely o Ze zacatku vSe
chodil s jednou Po prodélani
problémy ) zvladala, pouze
holi, poté se chiipky usedl na
wJak Vase s vylu¢ovanim unava a
; » dvéma a po 6 vozik. Sam se
nemoc moci a stability. _ nefunk¢&nost
_ _ letech usedl na | mohl postavit na
probihala a jaké REvRLE IR ) _ nohou. B&éhem
) vozik. Dojizdéla nohy, vafit, _
to mélo dopady, zhorsil stav ) nékolika let to
) za nim najist se. Jen
nez jste piisel/la natolik, ze Slo mnohem
pecovatelska potieboval

sem?*

prestala chodit.
Na vozik usedla

az v ZirCi.

sluzba. Nemohl
se sam

pohybovat.

dopomoc pfi

vstavani z lazka.

hute. Nezvladala
domacnost ani si

dojit na zachod.

Zdroj: Polostrukturované rozhovory, viastni zpracovani
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» Kdy jste se rozhodl/a prejit do Domova svatého Josefa a s kym jste se o tom radil/a?“

Klient ¢é. 1

Do domova se rozhodla piejit sama z diivodu toho, ze cela rodina chodila do prace a ona
sama uz to doma nezvladala. Rodina ji nabizela, aby zlstala doma, ze by se o ni postarala, ale
ona sama nechtéla byt na obtiz. Ani kdyby byla zdrava. ,, Maji sviij Zivot. To je velika starost.
My jsme opravdu pak nemozny.“ K tomuto ubytovani se dostala pfes Svagrovou, kterd toto

zafizeni nasla na internetu. Sama o tomto zafizeni nevédéla.

Klient ¢. 2

.S kym jsem se o tom bavil... no vlastné na téch zdravotnich pobytech sem dostal
informaci, ze je moznost tady ziskat trvaly pobyt a dal jsem si zadost a cekal jsem. Z divodu
toho, ze sem jezdil predtim nckolik let na kratkodobé pobyty, ziskal tuto informaci
o dlouhodobém ubytovéani. Na ubytovani ¢ekal 5 - 6 let, ale on sdm vylozené nechtél hned
nastoupit do Domova do té¢ doby, dokud to doma zvladal. ,, Vyplynulo to poté ze situace, Ze to

«

bude pro mé nejlepsi.

Klient €. 3

Piedtim byl po tfi roky ubytovan v hospici, kde se o ného moc hezky starali a s péci byl
spokojeny. Jen to nebylo zafizeni, kde by mohl byt na dlouho. Zacal se zajimat o takové
zafizeni, které je zaméfené na RS, podal si zddost do Domova sv. Josefa a jezdil sem n¢€kolik
let na kratkodobé pobyty béhem toho, co Zil v hospici. A kdyZ se tu poté rekonstruovala nova
budova, tak si podal Zadost pro dlouhodobé ubytovani. A nyni tu Zije 2 roky. ,,4 pak jsem
zacal jezdit sem a tak néjak jsem se zmatozZil. A ted jsem na tom kolikrat psychicky lip, nez

jsem byval, kdyz jsem byl uplné zdravy.

Klient ¢. 4

Dojizd€la sem na kratkodobé pobyty kazdym rokem. Potom shanéla byt, ktery by byl
bezbariérovy, jenze na n¢j neméla finance. U manZela byt nemohla. KdyZ sem znovu pfijela
na kratkodoby pobyt, tak se rozhodovalo o pfijeti na dlouhodobé pobyty. ,, No a tenkrat jako
manzel Fikal a to bys tam jako zustala, a ja no, co jinyho, zZe jo. No, no tak mé sem vezl, Ze sem

odjizdim na dva mésice jenom z domu, Ze jsem to nevédela, protozZe ja jsem prosté odesla
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z bardku ten den a nevedela jsem, ze to je konecna nebo néco takovyho. No to konecna byla.

Mezitim, co zde byla na kratkodobém pobytu, se rozhodovalo mezi tfemi klienty, kterého

pfijmou a ona byla vybrana. Manzelovi zavolala, ze tu ziistava natrvalo. Rodina z jejiho kroku

m¢la obavy.

Vysledek: (viz tabulka €. 7)

Tabulka ¢. 7: Prehled ditvodu,

» Kdy jste se
rozhodl/a prejit
do Domova
svatého Josefa

a s kym jste se o
tom radil/a?“

Klient é. 1

7 dhiadm it B .| na krétkodobé
. > | kratkodobych Jumnat o pobyty. Po
7e byla doma . specifické

sama a pobytech, Ze 1ze satizent bro RS rozchodu

, ziskat trvalé . P ’ s manzelem

nezvladala to. b , ., Jezdil sem na hledala b 1
Svagrova toto ubytovant. kratkodobé ccala byt, ale
satizeni nadlana | Vyplynulo to ob otd neméla dgstatek
. poté ze situace, pobyty, p , financi. Zadala
internetu. e 10 bude pro dostal nabidku o trval¥ pobvt v

mé nejle .5 “ na trvalé Z}i’rgi 7

Jrepst. ubytovani. '

Klient ¢. 2

Ziskal informaci

Klient ¢. 3

Po sdéleni

které vedly klienty k prechodu do Domova sv. Josefa

Klient ¢. 4

Dojizd¢la sem

Zdroj: Polostrukturované rozhovory, vlastni zpracovani

2.4 Pohled pacientii do budoucnosti a analyza ziskanych udaja

Pro rozhovor jsem ve tfeti ¢asti vyuZila otazky tykajici se budoucnosti. Otazky znély:

Budoucnost

14. Kdyz jste sem piisel/a a mluvil/a s pacienty, ktefi uz zde byli delsi dobu, co Vam

dilezitého rekli?

15. Jak zatim vypada Vas bézny den?

16. Co je — podle Vas - nejvétSim problémem lidi, ktefi jsou na tom ponckud hife, nez

Vy?

17. Co takovym lidem asi pomah4, aby svou situaci zvladali?

18. To, na co se Vas vyptdvam, by mélo poslouzit dal§im pacientim. Co byste Vy sam/a

poradil/a pacientovi, kterému nedavno diagnostikovali RS?

69



» Kdy? jste sem piisel/a a mluvil/a s pacienty, kteii uz zde byli delSi dobu, co Vam diileZitého

Fekli?“

Klient ¢é. 1

Aha, kdo vi copak. Tak kazdy to ma jinak. A kazdému to zacalo jinak. Kazdy ma jiny
problémy trosku, Ze jo. Prakticky to je skoro stejny, Ze jo, ale ten zaklad takovy. Ale kazdy to

md trochu jinak. A Ze to stoji za prd, to taky kazdy rekne.

Klient ¢. 2

., Clovék kdyz sem spis prijde, tak vidi, Ze na tom miize byt jesté hii nez je. A to nékdy jako
prinasi spis negativa nez pozitiva. To je, Ze jo Ze pak nakonec clovek skonci tak, ze mu budou
podavat stravu nebo nezvladne jezdit ani na voziku a budou ho vozit a takovy. To je takovy

docela, takovy odstrasujici.

Klient ¢. 3

,,No to ani ne, tady s tim nemél nikdo Zadny zkusenosti vid'. To byli jeste nekteri, kdyz ja

Jjsem sem prisel, ... ja byl na tom lip, jak néktery ty jiny pacienti.

Klient ¢. 4

I3

., To ja uz jsem tak postupné vsechno védeéla. Jesté nez jsem tady zustala na trvalo.’

Vysledek:

Z4dny z klientd neuvedl pii piichodu, Ze by se dozvédél néco nového. Spise mluvili
o tom, ze vSechno uz védéli z divodu toho, Zze sem jezdili na kratkodobé pobyty. Dva

respondenti odpovédeli, Ze pii prichodu na tom byli o néco 1épe, nez ostatni.
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Tabulka ¢. 8: Prehled o ziskavani informaci pri prichodu do Domova sv. Josefa

Klient ¢. 1 Klient ¢. 2 Klient ¢. 3 Klient ¢. 4
Kdyz sem prisel, Nikdo s tim
Kdy?, jste sem vidél spise nem¢l
pFisel/a a Odpovida, ze negativni zkuSenosti. ,, To
mluvil/a kazdy ma jiné poznatky nez byli jeste nekteri Vsechno uz
s pacienty, kteii problémy. pozitivni. kdyz ja jsem sem veédéla pred
a2V ozékladu vseho ,Clovék kdyz prisel, ... ja byl nastupem na
dobu, co Vam je to, ale dost sem spis prijde, na tom lip jak | trvalé ubytovani.
dulezitého rekli? podobné. tak vidi, Ze na nektery ty jiny
tom miize byt pacienti. *

jeste hur nez je.

Zdroj: Polostrukturované rozhovory, vlastni zpracovani

wJak zatim vypada Vas béiny den?“

Klient é. 1

, Vzdyt to vidis ne? Furt stejny. To je obéd, lehnout, snidane,... To je furt dokola.*
Dopoledne jede ven s doprovodem si zakoufit, pak si da obéd. Po obéd¢ jde na pokoj si
lehnout, mezitim mé pond¢li a stiedy cviceni. Jinak sleduje v televizi seridly ,,Komisaf Rex*
a ,,Doktor z hor*. KdyZ je hezky, jezdi ven. Chodi za ni znamé z vesnice, které ji ptijdou

pomoci a poklabosit.

Klient €. 2

,,No tak rano prijde pomoc, ktera mné vykond osobni hygienu, posadi mé na vozik, pak se
jedu nasnidat. Pak urcité v dopolednich hodinach je rehabilitace nebo jina cinnost, to teda
neni kazdy den ta rehabilitace, jak uz jsem se zminoval. Je dvakrat tydné a jinak se snazim
zapojovat do té pracovni cinnosti a vlastné ten den,... si uz pak clovek zvykne. To uz ma
takovy, jak bych to rekl, stane se z toho v postaté stereotyp. Rano z postele, vecer do postele

6«

no.
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Klient ¢. 3

., Rdno vstanu, ja vstavam brzo. V pul Sesté vstavam. A potom normalné, az prijdou, tak
mé vyndaji z postele. Udélaji mi hygienu, vyndaji z postele. No a pak podle toho, jak ten den
md vypadat. Kdy mds cviceni, jestli mas vany. Nebo jestli mas néco, tak podle toho. A pak je
snidané, v poledne obéd, odpoledne svacina, vecere. No a mezitim si déldm, co chci. Kdyz je
hezky, no tak jsme venku. To vis, Ze léto je nejlepsi, nez pres tu zimu; to se ¢lovek akorat placa

«

po bardku. Mame tady kavarnu, na kaficka chodime. Takovyhle je zZivot tady, no. "

Klient ¢. 4

,,Rano prijdou holky, ktery mé omejou, obliknou. Prosté meé rano holky vyhodi z postele,
po snidani jdu dolit na keramiku, kdyz je méné hodin. No anebo jdeme dolu do kavarny. Tam
posedime u kafe, potom je obéd nahore. Vétsinou po obéde zalezu chvili sem na pokoj, tady
sama, hm a pak dame druhy kolo. Kavarnu. Vis co, ja tedka pres zimu,... to jako na jare
vypadnem do parku a budeme vSichni venku. No a v sobotu bude divadlo a v nedéli jedu na

krasobrusleni. Takze to mam plan na vikend. *
Vysledek:

Z odpovédi vSech klientll vyplyva, Ze kazdy den je velmi podobny. Nyni kdyZ neni hezké
pocasi, tak nemaji tolik aktivit. Dva klienti chodi pracovat, dé€laji ¢innosti, které je bavi. Pres

den chodi na kavu ¢i na narazové akce. Dva odpovidaji, ze den je stejny neboli stereotypni.
Tabulka ¢. 9: Prehled dennich aktivit

wJak zatim

vypadd VEs ., Vzdyt to vidis

ne? Furt stejny.

béiny den?“

v postaté
Stereotyp. Rano
z postele, vecer do
postele no.
,,Jinak se snazim
zapojovat do té
pracovni

cinnosti. “

déla to, co chce.
Kdyz je hezky

tak je rad venku
a chodi na kafe

do kavarny.

Klient ¢. 1 Klient ¢. 2 Klient ¢. 3 Klient ¢. 4
,, 1o uz ma takovy,
Jjak bych to rekl,
stane se z toho Réno brzy Chodi na
vstava. Pres den keramiku, do

kavarny na kafe.
Pfes zimu neni
takovych aktivit
jako v 1été, kdy

mohou ven.

Zdroj: Polostrukturované rozhovory, vilastni zpracovani
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»Co je - podle Vis - nejvétsim problémem lidi, kteii jsou na tom o néco hiiie, nez Vy?“

Klient ¢é. 1

., Tak treba byvala spolubydlici, ta ma dvé nemoci. Od mala je viastné mentalné postizena
a jesté ma RSku. Ona si Zije ve svéem svete, jako kdyz tomu nerozumi nebo ono to takhle
zkratka je a hotovo. Ona o tom vic nepremysli. Urcité se ma lip. To radsi bych byla uz jako
ona, aby mi to bylo vsechno jedno. Nebo kdyz to postihne cloveka jako mladého, nemiize mit

«

rodinu, Zenu nic.

Klient ¢. 2

., To jsem pravé rikal, jak je to odstrasujici, Ze se o néj budou starat vlastné, ... v postate je

«

clovek odkdzan na tu pomoc od rana do vecera.

Klient ¢. 3

. No asi vprvni Fade nektery lidi preci Spatné miizou hovorit nebo nemohou viibec
hovorit. Tedkom jsou lidi, ktery nemuzou hybat nohama ani rukama. Rozumis. Ja miizu aspon
tou jednou rukou hybat. Tak vyridilku mam dobrou. Takze ja s timhle problémy nemdm.
Vsechno co potiebuju, si zaridim. Nebo kdyz néco potiebuju, tak mi k tomu pomiize druhy, no.
Ale co se da, tak si vesmés zaridim sam. Dojedu si, kam potrebuju, akorat potiebuju cisté

¢

zvednout do postele nebo sundat z postele.

Klient ¢é. 4

,,Z mého pohledu jsou treba nestastny, kdyz nemuzou potom jet na vozejku. Ja myslim, Ze
Jjsme na tom tak néjak stejné, ale vis co, ja jsem rada, ze tireba rano kdyz mé vyhodéj, miizu to
jeste uridit. Miizu se najist v jidelne a miizu si prosté odjet, kam chci tady. Ja nevim, jako co

tizi druhy.
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Vysledek:

Tabulka ¢. 10: Prehled problému ostatnich osob s RS oc¢ima dotazanych klientii

Klient €. 1
Uvadi
spolubydlici,
»Co je -podle ktera ma RS a
Vis - nejveétsim k tomu je
problémem lidi, mentalné

kte¥i jsou na postiZzena. Nebo

tom o néco kdyZ onemocni

mladi lidé a

hiii'e, neZ Vy?“

nestihnou mit

rodinu.

Klient €. 2

Odstrasujici je
pro né€ho, Ze na
tom muze byt o
néco hiif nez je.

To, Ze je
nemocny
odkézan na

pomoc druhych.

Klient ¢. 3

Lidé, kteti
Spatné hovoii
nebo nemohou
hovotit viibec.
Lidé, ktefi
nemohou hybat
rukama ani

nohama.

Klient ¢. 4

Lidé co
nemohou sami
ridit vozik,
nemohou si zajet
kam chtéji, nebo

se najist.

Zdroj: Polostrukturované rozhovory, vlastni zpracovani

s Co takovym lidem asi pomdha, aby svou situaci zvladali?“

Klient é. 1

«

,Ja nevim.

., Musis to brat. Ze vseho si délat legraci, jinak to neprezijes. Neprezijes to jinak. To stoji

za prd. Néekdy jsem i sprosta, kdyz to reknu jinak. Odbouram zlost. A vikali to v rdadiu, Ze jako

néjaky sprosty slova nevadi, Ze si ulevis od bolesti a Spatny ndlady. *

Klient ¢. 2

., Nevim, to nevim. Jako pomoc personalu. “

Klient €. 3

,»No hlavné se neuzavrit do sebe. Jakmile si zaleze na pokoj, jenom tam sedi tireba a kouka

na televizi, nebo lezi v posteli. A mas lidi, ktery se strani komunikace s lidmi, povidat si

s lidmi. To je zdklad, protoze jakmile si nepovidas s lidmi, tak se nic nedozvis. Zkratka zit
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porad, zit, zit. I kdyz clovek ma roky ten handicap, ale zkratka zit, byt mezi lidmi. To je zdklad,

nic jiného.

Klient ¢. 4

,,Nevim, nékdo treba rekl, Ze mé nezbyva nic jiného, nez si zvyknout na tu nemoc.

Zvyknout si nemiize, tak néjak, musi to prijmout. A koukat, Ze neni vSechno jenom cerny, ze jo.

Udrzet se asporn jak to jde. Prosté mit radost, treba jen z televize, kdyz néco péknyho davaj, ta

olympidda to bylo taky pekny. Ale prosté myslet i treba v malickosti opravdu. *

Vysledek:

,» Co takovym
lidem asi
pomdaha, aby
svou situaci

vladali?“

Tabulka ¢. 11: Prehled uvah klientit o zvladani tézké situace

Klient é. 1

Prvni odpovédi
bylo, Ze nevi.
Poté odpovidala,
ze si ze vseho
clovek musi

délat legraci.

Klient ¢. 2

Prvni odpovédi
bylo, Ze nevi.
Poté zaznéla

odpovéd’-pomoc

od personalu.

Klient ¢. 3

,,INo hlavne se
neuzavrit do
sebe. " ,, Zkratka
Zit porad, Zit,

Zit.“

Klient ¢. 4

Z odpovédi lze
vycist, ze Clovek
musi nemoc
prijmout, nelze
si jen zvyknout.
Dulezity je mit

radost

z mali¢kosti.

Zdroj: Polostrukturované rozhovory, vlastni zpracovani

» To na co se Vas vyptavam, by mélo poslouZit dal§im pacientiim. Co byste Vy sama poradila

pacientovi, kterému neddvno diagnostikovali RS?“

Klient é. 1

,»No vydrzet. Kazdy to mad jinak a Ze se s tim musi tak néjak ztotoznit, i kdyz ja jsem rekla,

Ze se s tim nikdy nevyrovndam a taky ne - a to je let uz. Ale ne! Ze jsem takhle dopadla. To si

Feknes proc zrovna ja? A to je ale se vsim. Proc zrovna ja, Ze jo. Ale bohuzel je to tak. *
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Klient ¢é. 2

., Hlavne, aby nepodcenoval rehabilitaci. To opravdu, ja jsem ji podcenil bohuzel, tieba

bych mohl na tom byt lépe nez ted'ka*

Klient ¢. 3

,,Ze zacatku hned, porad byt v pohybu. Co to jde. Byt porad v pohybu. Chodit pokavad’ to

jde, i kdyz to jde blbé chodit. Zkratka nezustat v klidu nebo Fict tak mé to nejde. Zkratka

nestranit se. Zit normalné, i kdyz to je na vozicku. Tak normalné s témi lidmi, ... protoze ty lidi

té neukousnou. Kdyz tam prijedes na tom voziku a jsi mezi lidmi, dorozumis se. No Zit,

normalné Zit. Protoze to neni nemoc, se kterou by nemohl byt mezi lidmi.

Klient ¢. 4

., Zddny stresy, klid a opravdu se nehonit. Nestresovat. Cvicit. Ji myslim, Ze jako v dnesni

dobé ty leky jsou, ze jako driv, kdyz ja jsem zacinala, tak to kazdej skoncil snad na vozejku.

A dnesni dobé uz to dokazou, trosku. Ze uz ty léky na to maj a jde to, tu nemoc, aby ¢lovék byl

prdce schopny cely zivot. Se miize sam pohybovat, ale nesmi se clovék stresovat a nesmi se

tomu poddavat. *

Vysledek:

Tabulka ¢. 12: Prehled moznych rad a doporuceni ostatnim lidem, kteri maji RS

Klient ¢. 1
,»No vydrzet.

»Co byste Vy Kaéd)’" to ma

sama poradila Jinak, a Ze se

pacientovi, s tim musi tak
kterému

neddvno

diagnostikovali

RS?“

néjak ztotoznit. *

Klient €. 2
., Hlavne, aby
nepodcenoval

‘

rehabilitaci.

Klient ¢é. 3

., Ze zacatku
hned, porad byt
v pohybu. Byt
porad
v pohybu.

., Zkratka
nestranit se. Zit
normalne, i kdyz

fo je na

vozicku.

Klient €. 4

) den)} stresy,
klid a opravdu
se nehonit.
Nestresovat.

Cvicit.

Zdroj: Polostrukturované rozhovory, viastni zpracovani
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2.5 Model pohledu pacientii na sviij zivot s RS a jeho kvalitu

Vysledky rozhovorii jsou zndzornény v obr. €. 2 pod timto textem. V horni textové Casti je

shrnuto to, co maji dotazani klienti spole¢ného, v ¢em se shodovali. Ve spodni textové ¢asti je

zase uvedeno, v ¢em se jejich Zivot lisil od ostatnich klientt.

Obrazek ¢. 2: Schematickeé znazornéni jak spolecnych, tak odlisnych aspektii Zivota klientit s RS

Soucasnost

Minulost

Budoucnost

\ 4

A 4

A 4

Dotazovani respondenti
zde pobyvaji natrvalo
déle nez dva roky.
Vsichni klienti tu maji
pravidelnou rehabilitaci,
ktera probiha dvakrat do
tydne. S ubytovanim jsou
vsichni klienti spokojeni,
mohli si zafidit pokoje
dle svych predstav.
Vztahy s ostatnimi jsou
velmi dobré, vSichni
spole¢né vychazi. Se
sluzbami personalu jsou
také spokojeni. Za vSemi
navstévy, vSichni uvedli
rodinu, nikdo z nich
neuvedl pratelé.

Vsichni klienti trpi
nemoci déle jak 15 let.
Vsichni uvedli, Ze nemoc
zacinala zhorSenym
vidénim, navou a
zhorsenou chuizi

v rizném poradi. VSem
bylo provedeno
neurologické vySetieni.
Oporou po sdéleni
diagndzy pro né byla
rodina. ZhorSovani stavu
probihalo nékolik let,
postupné se pridavaly
dalsi problémy. Z diivodu
nemohoucnosti vyhledali
zafizeni v Ziréi.

Pii ptichodu do Zir&e se
klienti zadné dilezité
informace nedozvédéli.
Popisuji, ze nikdo o té
nemoci nic potadného
nevédel. Ve svém volném
Case si kazdy déla to, co
ho bavi. Na odpovédich
klientti vychazejicich

z otazky, co je podle nich
problémem jinych lidi,
kteti jsou na tom htfe-
uvadéli lidé, ktefi se
nemohou hybat, hovofit.

Jejich pobyt v letech
vsech respondenti se lisi.
Jeden z klientd pobyva na
dvoulizkovém pokoji.
Dva klienti vyuzivaji pii
zdravotni péci i
vodolécbu. Jedna

z klientek nevyuziva
zadnych zajmovych
¢innosti oproti ostatnim.

Kazdy z nich fesil
ptiznaky dle svého
uvazeni, jedna

z respondentek $la

k 1ékafti az po delsi dobe.
Ze zacatku 1ékate
nenapadlo, Ze by se
mohlo jednat o RS.
Provadéli mozné
vysetfeni. Po sdéleni
diagnozy mél kazdy jiné
myslenky. V pribéhu
onemocnéni meli klienti
velké psychické vypéti i
v jinych okolnostech.

Bézny den vypada u
kazdého klienta jinak.
Jedna respondentka
uvadi, ze ji Zivot nebavi.
Co pomaha tomu, aby
lidé zvladali svoji situaci,
byly uvadény odpovedi
rtuzného typu- brat to
nadnesené, piijmout
nemoc, pomoc od
personalu, neuzavtit se do
sebe. Radami pro nové
pacienty zaznéli- neustéle
cvicit, ztotoznit se

s nemoci, normalné zit,
byt v kontaktu s lidmi a
nestresovat se.

Zdroj: Vysledky rozhovoru, vlastni zpracovani
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Z odpovédi klienti ndm vysly spole¢né a odlisné aspekty ovliviujici negativné ¢i
pozitivné jejich kvalitu zZivota. V prvni ¢asti schématu jsou spolecné a pozitivni aspekty,

v druhé polovin€ pod ¢arou jsou vypsany negativni aspekty. Jsou vypsany heslovité.

Obrazek ¢. 3: Schématicke zndzorneni jak spolecné tak odlisné kvality Zivota

v Domov¢ svatého
Josefa

-vlastni pokoj

s individualnim
zatizenim

-dostatek pomiicek
-pravidelné cviceni,
vodolécba

-provadi ¢innosti, které
je bavi (keramika,
prace na pocitaci)
-bezbariérové zatizeni
-moznost
spolecenskych akect,
vyletl

-ndvstevy jsou
neomezeny

-vztahy mezi klienty
jsou dobré

pomohla ve vyrovnani
se s nemoci

-jeden z klientl je na
tom nyni psychicky
1épe nez pied
onemocnénim

NEGATIVA:

-Zivot mimo rodinné
prostfedi, odcizeni od
rodiny

-pravidelny rezim
-sterotypni dny

NEGATIVA:
-omezujici ptiznaky
v produktivnim véku
-hledéni pficin,
provadéni moznych
vySetieni

-negativni vliv na
psychiku pfi zjiSténi
diagnozy

-pfiznani invalidniho
dichodu

-dalsi okolnosti: nemoc
omezuje klienty

v rodinném Zivote,
nemoznost mit
partnersky vztah, imrti
blizké osoby, rozpad
manzelstvi, stejna
nemoc sourozence v
roding

-postupna
nemohoucnost

Soucasnost Minulost Budoucnost
A 4 A A 4
POZITIVA: POZITIVA: POZITIVA:
-kvalitni péce -rodina, ktera jim -stejny problém

sdilejici s klienty
-zatizeni znali

z diivéjsi doby

-radi jezdi ven, kdyz je
hezké pocasi

-jsou radi, Ze dokdzou
provést nékteré ¢innosti
sami a jsou ¢astecné
zavislymi

-nutné jsou pozitivni
myslenky, komunikace
s ostatnimi, pfijmout
nemoc, radost

z malickosti

NEGATIVA:
-negativni myslenky, Ze
na tom mohou byt
fyzicky hute, nezZ jsou
nyni

-negativné popisuji:
kdyZ ma nemocny dalsi
pfidruZenou nemoc,
zéavislost na druhé
osobé¢, kdyz nemocny
nemuZze mluvit

Zdroj: Vysledky rozhovoru, vilastni zpracovani
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Z prvni casti rozhovort, tedy soucasnosti je patrné, ze vSichni 4 respondenti trpi
onemocnénim pies 15 let a déle. Kazdy zde zije riiznou dobu. Klientka €. 1 zde zije nejdéle,
od pocatku ztizeni Domova, tedy 16 let. Ostatni klienti mnohem kratsi dobu. VSichni uvadéji,

ze ze zdravotniho hlediska zde vyuzivaji rehabilita¢ni cviceni 2x tydné.

Klientka ¢. 1 uvadi, Ze by bylo nutné cvicit vicekrat do tydne, aby ¢lovéku netuhlo télo.
Dva klienti vyuzivaji také vodolécbu, ktera plisobi relaxacné. VSichni se shodli v tom, Ze jsou
spokojeni s ubytovanim. Bydli na jednolizkovém pokoji kromé¢ klienta ¢. 2, kterému to nijak
nevadi. Jsou radi, ze maji svi{ij vlastni klid, pokoj si mohli zafidit sami, a proto se tu mohou
citit jako doma. Co se ty¢e z4jmovych Cinnosti, tak klienti uvadéli rtizné aktivity: prace
s pocitaci, navstéva koncertl, prace s keramikou. Pouze klientka ¢. 1 uvedla, ze ji nic nebavi
ana zadné vylety nejezdi. Mezi spoluklienty ziejmé panuji dobré vztahy: dotdzani klienti
uvedli, Ze jsou zde jako rodina ¢i jako sousedé na jednom patie. Kazdy si rozumi s nékym
vice a s nékym méné. Navstévy dochéazeji za vSemi klienty. Nejcastéji se jednd o rodinné

ptislusniky. Co se ty¢e odborné péce a prace personalu, tak jsou klienti spokojeni.

Z vysledki rozhovorl na téma ,,minulost™ Ize vyvodit tato zobecnéni. Onemocnénim trpi
vSichni klienti déle nez 15 let, tedy od svych produktivnich let. Pfiznaky zacinaly velmi
podobné. Vsichni respondenti uvadéli problémy se zrakem, byt’ v riizné mite. Dale jmenovali
problémy s chlizi a tnavu. Jeden z nich uvedl i bolest zad, kterym onemocnéni vznikalo. Tti
klienti kvtli svym obtiZzim, které signalizovaly prvotni pfiznaky RS, vyhledali 1ékate ihned.
Jeden z klientll vyhledal 1ékafskou pomoc o mnoho déle, v dob¢ kdy uz témét nevidél, nebot’

toto zdravotni varovani nebral pfili§ vazné.

Pti pokracujicich problémech bylo vSem provedeno neurologické vySetfeni v podobé
lumbalni punkce nebo MR. Z odpovédi je zifejmé, ze v diivéjsi dobé nebylo o onemocnéni
tolik informaci, jako je nyni. V laické vefejnosti to nebylo pfili§ zndmé onemocnéni
a nevédélo se tolik o 1é€beé. V dnesni dobé pfi téchto problémech se uz bere zfetel na moznost
onemocnéni RS. Po provedeni neurologického vySetieni si 1€kati byli jisti diagndézou. Neékteti
klienti uvadéji, ze jim nebyla hned sdélena diagndza, teprve az po vyhodnoceni vysledkt. Po

jejich vyhodnoceni si 1ékati uz byli jisti diagndzou.

Pti sdéleni diagnozy klienti prozivali rizné emoce. Klientka ¢. 1 uvedla, Ze se ji otocil
zivot vzhliru nohama, v prvnich chvilich pfemyslela 1 o sebevrazdé. Klient €. 2 uvedl, Ze pfi

sd€leni diagnoézy si nepiipoustél, ze je opravdu nemocny, az postupem casu, kdy ptrichazely

wevr

79



dné svych sil, kdyz ptestal chodit a musel usednout na vozik. Klientka ¢. 4 uvedla, ze pii
sdéleni diagnozy se ji ulevilo, ze uz se vi, co ji je. Oporou klientd pii sdéleni diagnézy byla

N A4

byla jejich rodina nest’astna a nesla to Spatn¢.

Dalsimi silnymi okolnostmi jsou, ze nyni v dobé nemoci si klientka ¢. 1 nemuize uzivat
Zivota naplno, nemiZze na vylety s vnoucaty, hrat si s nimi. To je pro ni hlavnim problémem;
tizi ji, ze nic nezvladne a takovyto zivot ji nebavi. Nemoznost si najit zivotni partnerku, mit
rodinu a rodinny Zivot je hlavni Gtrapou pro klienta ¢. 2. V zivoté pro klienta €. 3 bylo velkym
psychickym traumatem Umrti jeho manzelky na vdZznou nemoc, v dobé kdy se dostaval
z psychického stresu své nemoci. U klientky ¢. 4 bylo pro celou rodinu dal§im zavaznym

sdélenim, ze i sestra ma stejné onemocnéni, tedy onemocnéni RS.

Postupné zhorSovani zdravotniho stavu se zacalo projevovat az postupem ¢asu. Ze zacatku
si klienti dokazali obstarat vS§e sami, i kdyz s ob¢asnymi problémy. V pribé¢hu nékolika let se
u vSech klientt jejich stav zhorSoval. Nezvladali stat na nohou, a proto museli po par letech
usednout na vozik. M¢li problémy s mobilitou, zacaly u nich problémy s vylu€ovanim.
Klientka ¢. 1 byla doma. Ke klientovi ¢. 2 dojizdéla domi pecovatelskd sluzba a byl mu
uznan bezbariérovy byt. Klient ¢. 3 vyuZil hospicovych sluzeb, kde pobyval n&jaky Ccas.
U klientky €. 4 nastal dal$i problém, kdyZ se rozesla s manZelem a byla nucena si hledat novy

byt, na ktery neméla dostatecné finance.

K ptechodu do Domova sv. Josefa se Ctyfi dotdzani klienti rozhodli pfejit sami. Nemohli
se uz sami o sebe postarat a nechtéli byt doma na obtiz. Klientka ¢. 1 se v Domov¢ ubytovala
hned od vzniku tohoto zafizeni; informaci ziskala od své Svagrové. Ostatni klienti sem
dojizdéli nékolik let na kratkodobé pobyty, aZ poté si v domové podali Zadost o dlouhodoby
pobyt, na ktery néjaky cas cekali.

Z rozhovori na téma ,,budoucnost™ se daji odvodit tato zobecnéni. Pfi ptfichodu do
Domova se dotazovali spoluklientil, co je tady ¢eka. Zadna odpovéd nebyla takova, Ze by se
dozvédéli néco nového, nikdo o t€ nemoci moc nevédél. Jeden klient vidél negativni stranku
toho, Ze na tom mohou byt hlfe, neZ je on sdm. Dalsi klient na tom byl Iépe neZz néckteti

ostatni klienti.

Bézny den klientli je velmi podobny. Obsahové je kazdy den v Domové stejny. Rano po

vykonéni hygieny usednou do voziku, poté maji snidani. Po snidani je ¢ekaji procedury bud’
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cviceni nebo vodolécba. V poledne maji obéd a po obéd¢ volno, které¢ kazdy vyuziva podle
svého. Klient ¢. 2 pracuje odpoledne na pocitaci. Klientka ¢. 4 chodi na keramiku. Kdyz je
pekné pocasi, radi travi cas venku, v zim¢€ nemaji tolik vyziti. Dva z klientti chodi do kavarny
na kavu. Klient ¢. 2 charakterizuje sviij den jako stereotypni. Maji obCasné kulturni vyziti,
kdy jedou do kina, divadla, koncerty a jiné. Kromé¢ klientky ¢. 1., ktera nevyuziva zddnych

zajmovych aktivit.

Klientl jsem se dotazovala na to, co je podle nich nejvétsim problémem osob, kteti jsou
na tom hife, nez oni sami. Klienti, kterych jsem se ptala, jsou zatim zc¢asti pohyblivi; rukama
¢1 jednou rukou mohou pohybovat. V jejich odpovédich zaznélo, ze lid¢, ktefi jsou na tom
hiife nez oni, jsou klienti, kteti se uzZ nemohou pohybovat, jsou zavisli na ostatnich lidech,
nemohou hovofit, nemohou se vyjadrit, i kdyz jim to mysli. V takovych chvilich je potieba
brat vSechno s nadhledem, ze vSeho si d¢lat legraci, nachdzet pobaveni. Dilezitd je také
pomoc od ostatnich jako persondlu ¢i rodiny. Je nutné se nestranit lidi, komunikovat s nimi,
pfijmout vlastni nemoc, nelze s nemoci pouze zit, to by se ¢loveék z niceho neradoval, nemé¢l

by chut’ do zivota, izoloval by se a prestal normalné fungovat.

Nové¢ diagnostikovanym pacientliim respondenti davali rady typu: neustale cvicit a byt
v pohybu, protoze kdyz se Clovek ptestane snazit a fikat, ze to nedokéaze, tak nakonec muize
skonc¢it mnohem hufe. Pokud necvici, svalstvo se zkracuje a ochabuje; tim ¢lovék nemoc
mnohem vice urychli. Pokud to jde, tak je tfeba neustale chodit do prace a normdlné Zit.
Kazdy nemocny se musi s nemoci ztotoznit. Musi se s nemoci psychicky srovnat a nestranit
se spolecnosti, 1 kdyZ se pohybuje na vozicku. Nyni je spousta nemoci, které cloveka upoutaji
na vozik a neni to nic, na co by spole€nost poukazovala jako na néco zvlaStniho. Klientka ¢. 1
odpovidala, Ze se s nemoci nikdy nevyrovnala a to je podle m¢ nejveétSim problémem; jeji
nemoc ji upoutala na vozik a na pomoc ostatnich. Ze zacatku onemocnéni tikala, Ze na vozik
nikdy neusedne a v prvopocatcich nemoci uvazovala o spachani sebevrazdy. Je tedy ziejmé,
ze ji takovy zivot nebavi, patrné zivot vzdava, z niceho se neraduje, celé télo ji boli a zkracuji
se ji svaly. Proto nevyuziva zadnych aktivit, ani kulturniho vyziti. Oproti ostatnim tiem
klientim, ktefi se v mezich normy s nemoci ztotoZnili a jsou radi, Ze maji néjaké konicky,
které je bavi. Klientka ¢. 4 uvedla aspekt stresu, kdy je potieba se v Zivoté tolik nestresovat
a neustale se nehonit. Také uvadi, Ze v dobé kdy onemocnéla, nebylo tolik 1é¢iv pro toto
onemocnéni, nyni uz je preci jenom vice moznosti, aby nemoc nedosla do takovych stadii

nemoci a nemocni museli usednout na vozik.
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2.6 Pohled pacientii na pripadna pozitiva svého zivota (dotaznik PTGI)

Od kvalitativnich udaji nyni piechazim k dotaznikovému Setfeni. Pii ném byl pouzit

dotaznik PTGI, jehoz znéni je uvedeno v pfiloze ¢. 6. V prvni ¢asti dotazniku méli klienti

uvést, které tézké traumatické udalosti je v Zivoté postihly. Klienti zaSkrtavali vice udalosti,

které sami charakterizuji jako tézkou zivotni udéalost. Mohli vybirat z této nabidky.

Tabulka ¢. 13: Nabidka tézkych Zivotnich udalosti, ze které klienti vybirali

[] ztrata milované osoby

] vaZzna nemoc

[J nésilny ¢in, pfepadeni, tyrani, znasilnéni
] nehoda nebo zranéni

[] ptirodni katastrofa, povoden, pozar,
vichfice

[] invalidita

[] ztrata zaméstnani

[] vazné financni potize

[ ] zména pracovni pozice nebo st€éhovani
] zména v rodinég, ale rodina zustava

[ rozvod

] odchod do dichodu

[ valka

[] jina tézka udalost (vypiste)

Zdroj: Dotaznikové Setreni viz priloha ¢. 6
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V grafu €. 1 jsou znazornény odpovédi dotazovanych osob. Vétsina klientli uvadéla vice
moznosti. V grafu ¢. 1 mizeme vidét na ose X moznosti, ze kterych bylo na vybér. Na ose y

jsou znazornény odpovédi od 25 dotazovanych klienti Domova sv. Josefa.

Graf ¢. 1: Tézkeé Zivotni udalosti, které klienti Domova sv. Josefa uvadeli
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Zdroj: Dotaznikové Setieni, viastni zpracovani

Z grafu ¢. 1 lze tedy vycist, Ze nejcastéji uvadénou zivotni udalosti byla invalidita (23
ptipadt), ktera nejvice zatézuje klienty z ditvodu vlastniho onemocnéni RS. VSichni klienti se
pohybuji na voziku. Nékdo je vice mobilni, ale zaroven jsou mezi klienty i lidé, ktefi se bez
pomoci druhych viibec neobejdou. Druhou nejcastejsi odpoveédi je vazna nemoc (16 pripadl),
se kterou si respondenti spojuji vlastni nemoc. S niZ tedy pfidatné problémy, jako je imobilita.
Dalsi tizivou situaci byla pro respondenty ztrata zaméstnani (12 ptipadt). Z divodu vlastniho
onemocnéni byli nuceni odejit do diichodu, vétSina do invalidniho. Proto mohlo narfstat
psychické napéti, z divodu ziistdni doma ¢i nemoZznosti nadéale byt zaclenéni do pracovniho

procesu.

Se stejnou cCetnosti (6 pripadid) se objevily tfi typy tizivych situaci, které se tykaji
rodinnych vztahl. V rodin€ se vyskytla: ztrata milované osoby; zména v rodiné, ale rodina
zUstava; rozvod. DalSimi Zivotnimi udélostmi byly vazné finanéni potiZe a zména pracovni
pozice nebo st€hovani. Z divodu invalidniho dichodu a nemoznosti pracovat se 4 dotazovani

z 25 respondentii dostali do tizivé finan¢ni situace, kterd mohla naruSit chod celé domécnosti.
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To navazuje na zménu pracovni pozice. Udélost st¢thovani mizeme piisoudit k prest¢hovani
do Domova sv. Josefa. Ostatni alternativy nebyly oznaeny ani jednim respondentem.
MiuZeme tedy shrnout, Ze vSechny odpovédi se prolinaji v jeden zakladni problém a to je
roztrouSend skler6za, sniZ souviseji oznacené odpovédi. VSechny uvadéné problémy

u klientt trvaji déle jak 5 let.

V dalsi ¢asti dotazniku 25 klientli odpovidalo na 21 dotaznikovych polozek. VSechny
odpovédi u kazdé otazky od 25 klientli byly seCteny a zprimérovany do udaje za cely soubor
klient. V tabulce jsou rozdéleny dle barev do 5 proménnych. Klienti odpovidali pomoci

Sestistupniové skaly:

0- Nezazil/a jsem Zadnou takovou zménu

1- Takova zména u mé nastala jen v minimalni mite jako nasledek téZké Zivotni situace
2- Takova zména u mé nastala jen v malé mife

3- Takova zména u mé nastala v primérné miie

4- Takova zména u mé nastala ve vétsi, nez primérné mife

5- Takova zména u mé nastala ve vyrazné mire

Tabulka ¢. 14: Prehled odpovédi dotazovanych klientii (n=25)

Cislo otazky[kliente 1] € 2[e 3]e a e s[ee]e 7]e s [eo [e 10fe 1a]e 12]e 13]e 14]e. 15]e 16]e. 17]c 18 e 19] 20]c. 21]c 22]¢. 23] 24]¢. 25]Priimer
1. 5 4 5 5 0 3 4 5 3 4 1 3 5 0 2 4 3 5 3 4 3 3 2|33
1 4 3 3 3 4 1 2 |3,32

2lalz2|la2lalala

o 5 0 4 2 o0 3 0 2 1
'3 2 2 0 3 4 4 3 0 3 3 2 3 3 2 4 4 4 1 4 4 2 2
[0 [0 [0 [0 [ [ [ (2 [0 [ [ [ 2 [ [ [ (3 [ 2 [ [ [
(R (SN G G (S s S N R = N (s s (s s s s

o 5 5 o o0 2 4 1 O 2 3 1 2 1 1 1 3 1 1 3 3 2 0
SN (S 2 [ (N (NG NS N (G I UG N (N N ([ [ (= (s
0 5 5 0 O 2 5 4 0 3 5 3 2 5 3 4 4 4 1 3 5 3 4

w
o
o

O 4 3 0 5 1 4 2 5 2 5 1 4 1 1 2 3 5 1 4 4 3 0
0 3 3 0 4 3 1 3 0 4 3 4 3 4 4 4 3 5 2 4 4 2 2
(G I IS NG i I s o = 2 G I S (S S v = I s I ol

A e e e e e e e e T o o e

Zdroj: Dotaznikové Setieni, viastni zpracovani
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Tabulka ¢. 15: Prehled primeérnych vysledkit pro kazdou otazku

ZNENI OTAZEK P,RUMERO
VYSLEDKU

1. Zménil/a jsem nazor na to, co je v mém zivot¢ dulezité; zmenil/a jsem své 3,36
priority

2. Uvédomil/a jsem si hodnotu vlastniho Zivota, vice si ho vazim 3,32
3. Mam ted’ nové z4jmy a rozvijim je 2,00
4. Vic si ted’ daveétuji, vefim si 2,08
5. Lépe rozumim tomu, ze ma ¢lovek také duchovni potteby 2,44
6. Presvédcil/a jsem se, Ze se mohu na lidi spolehnout 1 v hor$ich ¢asech 2,96
7. Rozhodl/a jsem se pro novy zptisob zivota, pro novou cestu 1,44
8. Mam ted’ vétsi pocit sounaleZitosti s druhymi lidmi 2,80
9. Jsem ted’ ochotnéjsi dat najevo své city 1,64
10. Ted’ uz vim, ze umim zvladat obtize 3,28
11. Ted uz dokazu lépe nalozit se svym zivotem 1,84
12. Ted’ uz dokéazu ptijimat udélosti tak, jak v Zivoté¢ dopadnou 3,48
13. Umim si vice vazit kazdého dne 3,08
14. Objevily se nové piileZitosti, které by za jinych okolnosti asi nenastaly 2,52
15. Vic soucitim s druhymi lidmi, nez dtive 2,88
16. Ve vztazich k ostatnim lidem se ted’ vice snazim 2,16
17. Vic se ted’ snazim zménit ty véci, které je potfeba zmenit 1,52
18. To, co jsem zazil/a, posililo mou viru; jsem opravdu vétici clovék 1,28
19. Zjistil/a jsem, ze jsem mnohem silngjsi, Zze vydrzim vice, nez jsem si 3,36
predtim myslel/a

20. Hodné jsem se poucil/a o tom, Ze lidé jsou bezvadni, skvéli 2,64
21. Ted’ uz chapu, Ze k Zivotu pottebuyji 1 jiné lidi. 4,00

Zdroj: Dotaznikové Setieni, viastni zpracovani

Jednotlivé vysledky u kazdé otazky byly zprimérovany dle rozdéleni, které poukazuji na
celkovou hodnotu v 5 proménnych. Vysledek je vyhodnocen v grafu €. 2 rozdélen do

5 proménnych dle barev.
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vztahy s ostatnimi (polozky €. 6, 8, 9, 15, 16, 20, 21)
nové moznosti (polozky €. 3,7, 11, 14, 17)
silné stranky jedince (polozky €. 4, 10, 12, 19)

spiritudlni zména, zména v duchovni oblasti (polozky €. 5, 18)

nok D=

porozumeéni zivotu, pochopeni zivota (polozky ¢. 1, 2, 13)

Graf ¢. 2: Prehled vysledkii 5 proménnych dotazniku PTGI u 25 klientii

5 proménnych

Porozuméni Zivotu,
pochopeni Zivota

2,73 3,25 M Spiritudlni zména, zména
v duchovni oblasti
H Silné stranky jedince

Nové moznosti

Vztahy s ostatnimi

Zdroj: Dotaznikové Setieni, viastni zpracovani

Ptipomenme jen interpretaci jednotlivych stupiii posuzovaci skaly:

2: Takova zména u mée nastala jen v malé mite
3: Takova zména u mé& nastala v primérné mife
4: Takova zmé&na u mé nastala ve vétsi, nezZ primérné mife

5: Takova zména u mé nastala ve vyrazné mire

Z vyhodnoceni dotaznikii v 5 proménnych nam vyslo, Ze nejvySe hodnocend oblast, je
»porozumeéni Zivotu, pochopeni zivota®“ s bodovym hodnocenim 3,25 (mirné vyS$i zména
k lepSimu nez primérnd). Tato oblast zahrnuje polozky Zmeénil/a jsem ndzor na to, co je
vmeém zivoté diilezité; zmenil/a jsem své priority. Uvedomil/a jsem si hodnotu viastniho
Zivota, vice si ho vazim. Umim si vice vazit kazdého dne. Je tedy ztejmé, ze lidé po prodélani

traumatické udalosti zménili vlastni priority, vice si vazi vlastniho Zivota.
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Druhou zménénou oblasti jsou ,silné stranky jedince™ s bodovym hodnocenim 3,05
(zména k lepSimu byla priimérnd). Zahrnuje 4 polozky - Vic si ted’ duveruji, verim si. Ted uz
vim, Ze umim zvladat obtize. Ted uz dokazu prijimat udalosti tak, jak v Zivote dopadnou.
Zjistil/a jsem, Ze jsem mnohem silnéjsi, Ze vydrzim vice, nez jsem si predtim myslel/a.
Zvladnutou traumatickou udalosti si tito lidé sahli hluboko do svého ,,ja*“. S velkou zivotni
zménou se museli vyrovnat po psychické strance, coz je urcité velmi narocné. Tato udalost

zmenila jejich sebepojeti.

Tieti v pofadi jsou ,,vztahy s ostatnimi lidmi“ s bodovym hodnocenim 2,73 (jde zménu
k lepSimu mirn€ mensi, nez je zména primérnd). Za zminku stoji hlavné polozka €. 21: Ted’
uz chapu, ze k zivotu potrebuji i jiné lidi. Ta je totiz nejvySe hodnocenou polozkou z celého
dotaznikového Setfeni se stfedni hodnotou 4,0. Interpretace je logicka. Klienti s timto
onemocnénim jsou odkézadni na pomoc druhych a zaroven je neustile dilezity kontakt
s rodinou, mit se na koho spolehnout. Dal§imi polozkami tohoto bloku jsou: Presvédcil/a jsem
se, ze se mohu na lidi spolehnout i v horsich casech. Mam ted’ vétsi pocit soundalezZitosti
s druhymi lidmi. Vic soucitim s druhymi lidmi, nez drive. Ve vztazich k ostatnim lidem se ted
vice snazim. Ve vztazich po zjisténi nemoci se klienti umi vice vcitit do pociti druhych lidi,
zaroven si uvédomili, Ze jsou lidé, ktefi jim opravdu chtéji pomoci a jejich ptatelstvi ¢i vztahy
jsou opravdové. Polozka: Jsem ted’ ochotnéjsi dat najevo své city je ovsem hodnocena nizko.
Zivot v Domové sv. Josefa je Zivotem s lidmi stejného 0délu, ale nejsou to lidé nejblizsi,
a proto klienti pfed nimi nestavi na odiv svilij citovy Zivot; kazdy ma své tajnosti, které nerad

sd€luje ostatnim.

Z 5 proménnych ndm zbyvaji dvé oblasti, které se dostaly na stejnou bodovou hranici
1,86. Jsou jen v minimalni mife zmé&nény zazitou traumatickou udélosti. Jde o proménnou
,»Spiritudlni zmeéna, zména v duchovni oblasti. Zahrnuje mimo jiné polozku: Lépe rozumim
tomu, ze ma clovek také duchovni potreby. To, co jsem zazil/a, posililo mou viru, jsem
opravdu verici clovek. Je to nejnize hodnocena polozka z celého dotaznikového Setfeni
s bodovym hodnocenim 1,28. Naznacuje, ze ani traumaticka situace nepiiméla vétSinu nasich
klientd, aby se pfiklonili k vife. Kazdopadné to nepoukazuje na to, Ze vSichni z respondent

v néco neveri. Kazdy ma svoji vlastni viru, kterd ho vede kuptedu a je na co se upnout.

Zbyvajici promeénnou jsou ,,nové moznosti zivota*“. Mam ted nové zajmy a rozvijim je. Je
polozka, ktera byla taky méné hodnocend. Klienti z diivodu vlastniho onemocnéni nemaji

moc na vybé&r rozvijet i vytvaret si nové zajmy. Jejich zdjmy mohou mit podobu konickd, ale
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ne vSichni jsou schopni néco samotné¢ vykondvat z divodu imobility. Rozhodl/a jsem se pro
novy zpusob Zivota, pro novou cestu. Ted uz dokazu lépe nalozit se svym zivotem. VétSina
respondentll si sama tuto cestu nevybrala, s timto onemocnénim byli sami nuceni piijmout
nové okolnosti, novy zpiisob zivota. Objevily se noveé prileZitosti, které by za jinych okolnosti
asi nenastaly. Vic se ted’ snazim zménit ty véci, které je potreba zmenit. Jsou to polozky, na
néz se klientim, kteti jsou v invalidnim dichodu, ztraceji schopnost se o sebe postarat, t€zko

odpovida. Budoucnost pro né neni oteviena, ale uzavira se.

2.7 Diskuze

Pti vypracovavani této bakalaiské prace jsem vyuzila smiSeného vyzkumu, v prvni Casti
jsem provadeéla polostrukturované rozhovory s pfesnou transkripei, nasledné jsem provedla
analyzu rozhovorii a vyhodnoceni. Pro druhou ¢ést své prace jsem rozdala dotazniky pro 25
respondenttl, kteti maji onemocnéni RS. Tyto dotazniky vypovidaji o prodélané traumatické
udalosti v jejich zivoté. V cilech mé prace bylo zjistit kvalitu zivota s timto onemocnénim
v kazdodennim zivoté, ale také prib&h onemocnéni, ktery jim zajist¢ zménil Zivot.
Respondenti byli vybrani z Domova sv. Josefa, kde jsou trvale ubytovani. VSichni maji stejné

stadium nemoci a ob¢ ¢asti byli dilezité, aby se doslo k témto zavérim.

Prvné jsem se zaméfila na poc¢atek nemoci, ktery u kazdého ¢lovéka zacina jinak. U mych
respondentti, kteti byli 4 ztoho dva muzi a dv€ zeny, vySly zavéry typu, Zze onemocnéni
zacalo nejprve problémy se zrakem, chilizi a inavou. Samoziejmé v rizném poradi a v rizné
mife. Tti respondenti vyhledali lékafskou pomoc pro jejich nespecifické piiznaky, jedna
z respondentek nebrala témét svoji slepotu vazn€ a lékare vyhledala aZ po dlouhé dobé.
Nejprve jejich ptiznaky byly feSeny jako banalni, az v pribéhu kdy se ptiznaky objevovaly
znovu €1 ve vetsi mife, jim bylo provedeno neurologické vySetifeni. V dnesSni dobé uz je pteci
jen vice informaci tykajicich se onemocnéni RS a I€kafi berou tyto pfiznaky na vétsi vahu.
V dobé¢ témét pred 20 lety se o této nemoci nevédélo moc informaci, ani nebylo mnoho 1écby

pro tuto nemoc.

Pti sdéleni diagnozy kazdy z respondentli prozival jiné emoce. Kazdy pii sdéleni diagndzy

pfemysli jinak. Pfi odpovédich zaznélo to, Ze se jim zivot obratil vzhiru nohama. Jedna
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z respondentek pfemyslela i nad sebevrazdou, védéla, o jakou nemoc se jednd, protoze méla
souseda, ktery touto nemoci trpél. Druhy respondent si nechtél tuto nemoc viibec pripustit.
Zaroven jedné respondentce se u sdéleni diagnézy velmi ulevilo, Ze konecné piisli na to,
o jaké onemocnéni se jednd. Opravdu kazdy proziva své pocity uplné jinak. V tomto
okamziku je dulezité sd€lit nemocnym, o jakou nemoc se jednd, podat dostatek informaci
a navrhnout mozn4 feSeni. Nyni uz tomu opravdu tak je, ale dfive na to I1ékafi nebyli tak
pripraveni jako dnes. Odpovédi se shoduji i1 s bakalaiskou praci Petry Salasové (Plzen 2013),
ktera taktéz potvrzuje, Ze jsou interindividualni rozdily v prozivani nemoci, ktera se zaroven
vice zabyva psychologickou péci o takové pacienty. Ilona Dufkova-Hurdalkova ve své praci
popisuje ,, Vyrovnani se s obtizemi a zvladani teézkych etap v nasSem Zzivoté zavisi na
zvldstnostech osobnosti a na osobnich zkuSenostech s tim, jak se jedinci dari se s danym

problémem vyrovnavat. “

V dob¢ kdy zacinalo jejich onemocnéni, si ¢lovék neuvédomuje, do jakych rozmért
onemocnéni miize dojit. Ze zacatku dvé respondentky pronesly, ze na vozik neusednou.
Bohuzel musely a nakonec vSichni 4 respondenti usedli na vozik. Teprve az na dno svych sil
si prisli pravé v dobé, kdy prestali byt mobilni. Do t¢ doby na tom nebyli psychicky tak
Spatné, ale poté se onemocnéni zacalo zhorSovat a to pravé sebou neslo vSechny dusledky
a okolnosti spojené s nemoci. V této dobé je dilezité, aby se méli nemocni o koho opfit
a méla by jim byt oporou rodina. V rozhovorech respondenti uvadéli, Ze se mohli spolehnout
na svou rodinu a partnery. Je to velka zatéZ na ob¢ strany a je dilezité jim poskytnout pomoc,
aby se rodina dokézala pies vSechno pifenést. U jedné z respondentek se manzelstvi po
nékolika letech rozpadlo z ditvodu toho, Ze jeji manzel uzZ pravé tuto zaté€z nezvladal, zaroven
respondentka byla v takovém stadiu nemoci, kdy nemohli normalné fungovat jako par. To je
vysledkem 1 v dotaznikovém Setfeni, které jsem vyuzila. U 6 lidi probéhl rozvod z 25
dotazovanych, ¢i nastala n&jaka zména v rodiné. Pro dalSiho respondenta bylo nejvétSim
Sokem, ze nemohl mit vlastni rodinu - déti, manzelku, protoze onemocnél v mladém véku.
Kazdému tato nemoc néco vezme zjejich osobniho zivota, kazdy ma vlastni priority
a nasledkem nemoci je musi piehodnotit. To mi vySlo v dotaznikovém Setfeni, Ze po zjiSténi

nemoci klienti pfehodnotili vlastni hodnoty, zménili své priority a vice si uzivaji dalSiho dne.

Rozhodnutim, které vedlo k ptejiti do Domova sv. Josefa, byla imobilita. Pro jejich rodiny
by to byla velkd zatéz, zaroven pro pohyb je dulezité mit dostatek prostoru. Z diivodu toho, ze

pfi postupném zhorSovani potfebovali pomoc téméf ve vSem, rozhodli se pro toto feSeni.
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Vétsina sem jezdila na kratkodobé pobyty pravé pro rehabilitaéni cviCeni, které se
v domov¢ provadi, aby se zvysila jejich kondice. Toto onemocnéni je kazdopadné
nevyzpytatelné a ptichazi to vSe postupné, ale jisté. Nyni jsou zde ubytovani vSichni n€kolik
let, kde je o n¢ postarano se vSim vSudy. Myslim si, ze poskytovand péce o né je dobré
kvality. Maji tu dostatek pomiicek, mohou vyuzivat i tviréi dilny, jako je ergoterapie,
keramika. Pro lehkou manipulaci tu vyuzivaji zvedaky, které jsou velmi dobré. Doma by
takovéto pomicky mit nemohli. llona Dufkova- Hurdalkova dosla k podobnym zavéram. ,, Se
zhorsovanim nemoci to byla i otazka fyzickych sil rodinnych prislusnikii. V domdcnostech jen
ojedinele nalezneme plné vybaveni domacnosti pro invalidniho ¢loveka a tudiz je jejich péce o
né vice ztizena. Dotazovani, kteri maji plné funkcni rodinu se s odloucenim rodiny v DSJ
vyrovnavaji velice spatné. Klienti, kteri nemaji rodinu Zddnou ¢i rodinu jiz nefunkcni, vnimaji
DSJ jako druhy domov a jsou radi za kazdou poskytnutou péci.“ Sami si mohou jezdit, kam
potiebuji, vSe je bezbariérové, takze mohou jet do parku, do kavarny a prosté tam, kam chté;ji.
Zaroven tu maji svoji komunitu, kde spolecné vSichni velmi dobfe vychazi. Provadi se tu
dvakrat do tydne rehabilitacni cviceni, které je urcité velmi efektivni a vodolécba, kterou
popisuji jako relaxacni. Jsou pofadany i rizné akce, které jsou pro né zajisténé, maji specialné
upravené auto, které¢ je doveze, kam potiebuji, tudiz jsou neustdlé ve spolecenském déni.
Respondentd, kterych jsem se dotazovala, radi vyuzivaji takovych aktivit, kromée
respondentky ¢. 1, kterd nejezdi na Zadné vylety. Jediny aspekt, ktery zde neni zahrnout je
rodina - vyfazeni z rodiny, pravé sem museli piejit z divodu jejich nemoci. Po psychické
strance to pro n¢ muselo byt velmi naro¢né, jelikoz uz jejich stav nenabizel nic jiného nez se
odkazat na pomoc druhych. Tato nemoc je opravdu zdkeina a v jejich mife nezastavitelna. K.
Podhorové (Hradec Kralové 2013) vyslo z jejiho vyzkumu, ze: ,, Depresi trpi vice lidi s tézsim
postizenim (s vyssim EDSS). Pravé soubor dvou pacientii z této skupiny uvedl, Ze se
s depresemi potykad. Podle mého ndzoru se jednd nejenom o jeden z priznakii nemoci, ale také
je tento fakt primo umeérny jejich zdravotnimu stavu a kazZdodennim potizim, které s sebou
prinasi. Také miizou mit souvislost s podavanim kortikosteroidit u téchto pacientu (izolace,

imobilita, svalové spazmy, kontraktury svalii, bolesti apod.)

V dobé¢ kdyz ptisli do Domova sv. Josefa, na tom byli i 1épe nez ostatni klienti a vidéli
spise negativni véci z toho diivodu, Ze na tom mohou byt mnohem hute. Nékteii zde nemohou
mluvit, 1 kdyz védi co by chtéli fict, nebo se nemohou hybat viibec. Co se tyce informaci
0 nemoci, to uz kazdy v tu dobu veédél. Vétsina je zde na stejné Grovni onemocnéni. VEtSina

z nich tuto nemoc bere s nadhledem, kromé respondentky ¢. 1., kterou tento Zivot uz nebavi
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a vzdava ho. Praveé proto, ze se nezapojuje do zadného spolecenského déni, i kdyz je velmi
spoleCenska a veseld. Kazdy den prozivaji obdobné, popisuji ho jako stereotypni. V 1ét¢ maji
vice vyziti, je hezky, poradaji se zde vylety a koncerty. V zimé je obdobi, kdy nemaji tolik
vyziti a 1 to ma vliv na psychiku. Rodiny za nimi jezdi na navstévy a to je dulezité. Mit pocit,

zZe je ma neustale n¢kdo rad.

Proto, aby ¢lovek zvladal toto onemocnéni po psychické strance je dulezité nemoc ze
zacatku pfijmout. Musi se s tim ztotoznit. Pravé proto respondentka vzdava své onemocnéni,
protoze své onemocnéni nikdy nepiijala. Neustale byt v kontaktu s lidmi, nestranit se jich.
Nalézt chut’ do Zivota, nachazet radosti 1 v mali¢kostech. A dokud to jde byt hlavné v pohybu
a neuzavrit se do sebe, neustale zit. V dnesni dobé se clovek neustale za nécim potaci a hraje
zde dulezity aspekt stres, ktery neni pro nikoho dobry. Proto vznikd mnohem vice

civilizaénich onemocnéni.

V dnesni dob¢ je pro nové pacienty, ktefi onemocnéli dulezité, aby fesili ptiznaky hned
v prvopocatcich nemoci. Protoze, kdyz se nemoc zachyti hned ze zacatku, je velmi nadéjné,
aby nedosla do takovych rozméri jako u dotazovanych respondentii. Nastavi se spravna 1écba,
ktera alespon pozastavi progndzu nemoci. V bakalarské praci se Petra Salasova (Plzen 2013)
zabyva biologickou lécbou o pacienty s roztrouSenou sklerdézou, kde popisuje jeji u€innost
a zaroven nezadouci U€inky do hloubky, zaroven zjiStuje zda biologicka 1éc¢ba zvysuje kvalitu
Zivota. Pravidelné cviceni také napomize k tomu, aby neochabovalo svalstvo. V dne$ni dobé
je 1 mozné s timto onemocnénim chodit do prace pokavad’ to jde. Hlavné své onemocnéni

musi kazdy pfijmout.

Dotaznikové Setfeni nelze posoudit s Illona Dufkova-Hurdalkova, protoze ona pojala
dotaznikové Setfeni jako kvalitativni oproti mé praci. Mé dotaznikové Setfeni bylo
kvantitativni metodou. Nikdo jiny se zatim timto dotaznikem k tomuto onemocnéni
nezabyval. Ve vyzkumu mi vyslo, Ze nejvice respondenty ovlivnila traumatizujici udéalost v:
wZmenil/a jsem ndzor na to, co je vmém Zivote diilezité; zménil/a jsem své priority.
Uvedomil/a jsem si hodnotu vlastniho Zivota, vice si ho vazim. Umim si vice vazit kazdého
dne. “ Je tedy zfejmé, Ze nasledkem onemocnéni museli zménit své priority, vazi si vice svého

zivota i kazdého dne.
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ZAVER

Tato bakalaiskd prace pojednavd o problematice onemocnéni lidi s roztrouSenou
skler6zou. Roztrousena skler6za je onemocnéni, které neni IéCitelné, je chronické
a neptedvidatelné. Pfed mnoha lety nebylo zadné adekvatni 1écby a vétSina nemocnych
skoncila imobilni. Nyni vzhledem k vyvoji mediciny 1ze onemocnéni ovlivnit, pozastavit pfi
prvnich pfiznacich nemoci zvolenim spravné 1écby. Cilem bylo zjistit kvalitu Zivota osob
s roztrouSenou skler6zou, subjektivni prozivani nemoci a jak je dale ovliviuje v kazdodennim

Zivote.

V empirické ¢asti vysly tyto zavéry. Ptijeti nemoci je pro kazdého jedince velmi ndrocné,
kazdy proziva jiné emoce a v tuto chvili je nutné, aby se nemocny s timto faktem smifil. Pro
smifeni s nemoci je diilezité pfijmout samotnou nemoc a umét s ni zit. Dilezitou oporou pro
né je rodina, kterd ze zacitku onemocnéni prozivd podobné jako nemocny. Dochdzi
k postupnému zhorSovani stavu, kdy nejcastéjsim problémem je chlize. Nasledkem nemoci je
imobilita, kterd nemocné osoby omezuje v kazdodennim zivoté. Je pro n¢ velikou bariérou,
nemohou zit normélnim zivotem a jsou odkazani na pomoc druhych. Dalsimi okolnostmi,
které s sebou onemocnéni piinasi, jsou problémy v partnerském vztahu, nemoznost zalozit si
rodinu, zaroven odlou¢eni od rodiny, ztrata zaméstnani ¢i finan¢ni potize. Z téchto

vyjmenovanych polozek kazdy z nich néco ztratil ndsledkem nemoci.

Nikdo z nich si toto onemocnéni nevybral, nemoc si vybrala je. Kazda osobnost ¢loveka je
jind a jinak se s nemoci vyrovnava. Klienti byli nuceni ptehodnotit své priority. Potvrdilo se,
ze si vazi kazdého dne vice neZ pfed onemocnénim. Klienti, skterymi jsem vyzkum
provadéla, se pohybuji na voziku. Jsou radi za to, Ze maji ¢astecné pohyblivé horni koncetiny
a mohou se zabyvat ¢innostmi, které je bavi a zaroven jsou pro n€ konickem. To je diileZitou
motivaci pro jejich Zivot. Raduji se z malickosti, z navstév svych blizkych a ptatel, které jezdi
za nimi, z vyletl, které absolvuji se zaméstnanci Domova sv. Josefa, ze spolecenskych
a kulturnich akci. To je to, co je posouva dale a zaroven napliuje. Jeden z respondentt uvedl,
Ze je na tom nyni psychicky lépe nez pred onemocnénim. Vysledkem celé prace je neuzaviit
se do sebe a neustdle byt v kontaktu s lidmi. Obklopovat se lidmi, ktefi je délaji Stastnymi,
uzivat si kazdého dne a radovat se z maliCkosti. Dtilezité je szit se s nemoci, a umet si stanovit

kratkodobé cile, které posouvaji ¢loveka déle.
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onemocnéni na kazdodenni zivot

Bakalaiska prace se zabyva kvalitou Zivota osob s roztrouSenou sklerdzou, feSici
problematiku kaZdodenniho Zivota z hlediska subjektivniho proZivani nemocnych s timto
onemocnénim. Prace je rozdélena na teoretickou a empirickou cast. Teoreticka ¢ast popisuje
historii, patofyziologii, vyskyt, pribéh, diagnostiku a lé€bu nemoci. DalSim titulem je
osetfovatelské hledisko poukazujici na péc¢i o pacienty a moznosti socialnich instituci. Nesmi
byt opomijena kvalita Zivota, kterd je popsana také v prvni Casti této prace a je hlavnim
tématem. Empirickd ¢ast byla vedena smiSenym vyzkumem. Kdy bylo vyuZito pro
kvalitativni metodu polostrukturovaného rozhovoru a pro kvantitativni metodu dotaznik
PTGI, ktery poukazuje na posttraumaticky rozvoj u nemocnych. Vyzkum byl provadén na
pracovisti Domova svatého Josefa v Ziréi. Vysledkem celé prace jsou velké individualni

rozdily v proZivani Zivota.
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The bachelor thesis deals with the quality of life of persons with multiple sclerosis,
solving the problems of everyday life in terms of subjective experience of patients with this
disease. The thesis is divided into the theoretical and empirical part. The theoretical part
describes the history, pathophysiology, occurrence, course, diagnosis and treatment of the
disease. Another title is the nursing aspect pointing to patient care and the possibilities of
social institutions. The quality of life, which is also described in the first part of this thesis, is
not neglected and is the main topic. The empirical part was led by mixed research. When was
used for qualitative method of semi-structured interview and for quantitative method PTGI
questionnaire, which points to posttraumatic development in patients. The research was
carried out at the workplace of Domov sv. Josefa v Ziréi. The result of the whole work is big

individual differences in the experience of life.
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PRILOHY

Priloha ¢. 1: Otazky k polostrukturovanému rozhovoru

Soucasnost
1. Ted jste v Domové svatého Josefa. Jak dlouho uz tady jste?
2. Jak je o Vas postarano po zdravotni strance? Co vSechno s Vami délaji?
3. Jak je to s ubytovanim?
4. Jak je to s volnym ¢asem, s kulturou a zdjmovou ¢innosti?
5. Jak je to se spolupacienty?
6. Jak je to s navstévami?
7. Jak je to s personalem?
Minulost
8. U kazdého pacienta je to trochu jiné. Kdy u Vs zacaly prvni zdravotni problémy,
prvni piiznaky onemocnéni?
9. Kdy jste si uvédomil/a, Ze to mtize byt néco vazného a co jste udélal/a?
10. Jak probihalo hledani pfi¢in VaSich obtizi a co Vam piesné fekli, kdyz stanovili
diagn6zu?
11. KdyZ ¢lovéku sdéli diagnozu, neni to asi jednoduché: ani pro néj, ani pro rodinu,
ani pro kamarady a spolupracovniky. Reknéte mi, jak to bylo ve Vasem piipadé.
12. Jak Vase nemoc probihala a jaké to mélo dopady, nez jste ptiSel sem?
13. Kdy jste se rozhodl piejit do Domova svatého Josefa a s kym jste se o tom radil/a?
Budoucnost
14. Kdyz jste sem pfisel/a a mluvil/a s pacienty, kteti uz zde byli del§i dobu, co Vam
dalezitého tekli?
15. Jak zatim vypada Vas bézny den?
16. Co je — podle Vas - nejvetsim problémem lidi, ktefi jsou na tom ponékud htte, nez
Vy?
17. Co takovym lidem asi pomaha, aby svou situaci zvladali?
18. To, na co se Vas vyptavam, by m¢lo poslouzit dal§im pacientim. Co byste Vy sam/a

poradil/a pacientovi, kterému nedavno diagnostikovali RS?
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Priloha ¢. 2: Polostrukturovany rozhovor s klientem ¢. 1

Ja: Ted jste v Domovée svatého Josefa, jak dlouho uz tady jste?*

Klient: ,,0d samého zacatku. To je 16 rok, ja jedu.*

Ja: ,,A Vy jste si sem davala n¢jakou zadost?*

Klient: ,,Jojo tenkrat jo. Protoze to tenkrat bylo jediny v Republice, ze jo.*

Ja: Jak jste ptisla na to, Ze to tu funguje?

Klient: ,,Ja jsem to nevédéla, Svagrova to védela. Se podivala na ten pocita¢. Sem nevédéla,
7e n&jaka Zire¢ existuje. Viibec bych nevédéla. Nejdiiv jsem tu byla na ty tii mésice, ted’ uz je
to na dva, Ze jo, nebo jak, a tenkrat nas tu bylo jen 14. To byla parada. To bylo fajn.*

Ja: ,Jak je o Vas postarano po zdravotni strance? Co vSechno s Vami dé¢laji?*

Klient: ,,no ja nevim s nami tady d¢laji akorat to cviceni a je toho malo.

Ja: ,,A na vodoléc¢bu nechodite?*

Klient: ,,Ne ja ne, j4 mam problémy.*

Ja: ,, A ta rehabilitace je pro Vas dobra?“

Klient: ,,Ale jako jo, ale kdyby to bylo vickrat, protoze je strasn¢ malo. Dvakrat za tyden, to
je sobota, nedéle. J& uz dneska konc¢im. Uz nebudu cvicit, az v pondéli. Vis, je to malo.
Tuhnes, furt tuhnes. Co se da d¢lat.*

Ja: ,jinak s péci spokojena jste?*

Klient: ,,Ale jo, to je zase jak kdo, Ze jo. Ale to nemtizu nadavat. To ne jako.

Ja: ,Jak je to s ubytovanim?“

Klient: ,, J4 mam klid tady, jo j& jsem si tady aZ na tu zimu. Tak jsem si to zafidila vcera,
a mam tady tohle. Pfimotop. Jsem do rana méla vSechny deky na sobé¢, jsem nebyla ani vidét.
Fouka z oken. Tamhle to foukd, ten radiator nehieje tamhle ten viibec.

Ja: ,,Vy jste na pokoji byla vzdycky sama?*

Klient: ,,Ne, j4 jsem byla se Sarkou. 7,5 roku.* Na dvojce jsem byla s ni.*

Ja: ,Jak je to s volnym Casem, s kulturou a zdjmovou ¢innosti? Co Vam tu nabizi?*

Klient: ,,J4 nevim, ja na nic nechodim. J& uZ ne, mé to nebavi, uz ne. Protoze je to furt stejny,
rozumi$. To uz jsem byla, tamhle na kozi farm¢, do kina Ze jo, divadlo. To je furt tak néjako
stejny. Takze uz, me¢ to nebavi. Uz nikam nejezdim, mé vSechno boli. No jo uzZ mé to nebavi,
nemam naladu. VSechno uZ mam za sebou, no jo. Tak né¢jako vi§? Ja vim, to mé& premlouvaji,
ale ne, me¢ se nechce. Nebavi mé¢ to.*

Ja: ,Jak je to se spolupacienty?*

Klient: ,,Dobfe, ja tady zddného nemam.*
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Ja: ,, A jak tady spolecné vychazite?*

Klient: ,, J4 jo, j4 s nikym problém nemam. Jak ty, co se o nds staraji nebo pacienti. Ja
nemam rada néjaky hadani nebo takovy osoCovani. Nemam to rada. J& vychazim s kazdym.
A ja jsem vychazela i jako vzdycky i v zivoté normalné. I v praci a vSude, vSude.*

Ja: A ze zacatku byli jste si tady né¢jakou oporou?“

Klient: ,,Jo, to bylo bezvadny. Jsme byli jak rodina. Opravdu jo. Bylo to tu mensi a byli jsme
1 lip na tom nebo tak. To ¢lovék jezdil jesté sam na vozejku nebo tak. To uz..., bude to horsi.
Musime s tim pocitat. Co nad¢€las, vis.

Ja: ,Jak je to s navstévami?“

Klient: ,, J¢, ja tady mam furt nékoho. Opravdu jo. V sobotu pfijeli dcera, syn a muzskej
a vnuk a vSechny, nas tady bylo. No dobry, to jako jo. Anebo tady piijdou za mnou, teprve
taky odesla Renca.

Ja: ,,Vy mate hodn¢ zndmych, jste takova komunikativni.*

Klient: ,,No vzdyt’ to fikam, ja vychazim s kazdym. Se zasmé&jeme. To vis, musi to tak byt.*
Ja: ,Jak je to s personalem? Jste se v§emi spokojena?*

Klient: ,,No tak ja to feknu na rovinu a tomu doty¢nému, ne né¢kde tdmhle po strané, pro¢ ze
jo. Tak to feknu. Rozumis, ja to umim fict a feknu to. Pro¢ ne, kdyZ jsem spokojena tak mu to
taky feknu, si Sikovnéa no vidis... a tohle. Pro¢ ne, ze jo. Rict to narovinu, hele méla bys,...
nebo poradim ti. Takhle to je lepsi, se to lip oblika... Fakt kolika holkdm uZ. No jo to je
pravda. Ze s tebou nemusi kutalet, tfeba mikinu nebo tak. Jak se to lepsi oblikne. Jim poradim
proc€ ne.*

Ja: ,,U kazdého pacienta je to trochu jiné. Kdy u Vas zacaly prvni zdravotni problémy, prvni
pfiznaky onemocnéni?

Klient: ,, JeZi§ marja, to je rokd. To je pfed 28 lety. To uz je vic. V listopadu jsem Sla
k doktorovi, pak jsem méla operaci dutin a od té doby uz jsem nesla do prace.*

Ja: ,,Operaci dutin, a tim to zacalo?*

Klient: ,,Ne, ja jsem Spatn¢ vidéla. Vi§, s o€ima. Tim to zacalo, jsem byla u doktora na
o¢nim, m¢ poslali. Ten..., to nebudes znat. To byl mlj obvodni Iékat. Tak ten mé poslal na
oc¢ni, Ze jo. Ja jsem si §la pro bryle, Zze bych potiebovala. Jsem délala v tovarné a na ty nité
abych vid¢la a tohle. Baby ftikaly, béz si pro brejle. Tak jsem teda jela, no a oni mé poslali do
vetsitho mésta. Ja jsem tam nepiecetla ani to velky pismo. A zrcadloveé jsem to jesté Cetla a ja
jsem se podivala dozadu, jsem podfuk udélala. Co tam,... ja jsem to nevidéla. Rozmazany
uplné. No a tak mé& poslali do vétsi nemocnice na tyden na ocni, jesté jak tam je to stary o¢ni.

No a byli z toho tfi nedéle ve Spitdle. A mezitim uz jsem jezdila do Fakultni nemocnice,
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protoze tady nebyli,... CT tady nebylo, nic ze jo. VSechno ve velkém mésté. Do Prahy jsem
jela na tu magnetickou resonanci, poslali m¢. To mé poslala tahle 1ékarka, jak sem jezdi. U té
jsem zacinala.*

Ja: ,, A to zjistili potom hned?*

Klient: ,,Neee, a tak to mné nikdo nic netekl. A tak jsem byla na kasu, ten cely rok. Tak jsem
byla doma. A pak jsem $la ke komisi a rozhodli, ze teda to je na invalidku. A Ze to je tohle
to.*

Ja: ,, Takze prvnim ptiznakem byly jen o¢i?*

Klient: ,,O¢i, o¢i, o¢i. Nic jiného. Mn¢ ne, kazdému to zacina trochu jinak. O¢ima, pfitom
jsem jezdila na kole a vSechno jsem délala doma, Ze jo vSechno. A pak hrozna tnava, bych
furt spala. Furt bych spala. Déti odesly do Skoly a ja jsem zalezla do postele. V poledne kluk
pfiSel ze Skoly a ja neméla ani uvareno. Mami, kii¢el na mé pod balkonem. Jezi$ ja jsem spala
celé dopoledne. Furt sem spala. Unava takova.*

Ja: , Kdy jste si uvédomila, ze to mize byt néco vazného a co jste udelala?

Klient: ,, No s témi brylemi.*

Ja: ,, A jak dlouho to trvalo, Ze jste Spatné vidéla. Po jak dlouh¢ dobé¢ jste s tim §la?*

Klient: ,,No ja ti uz nevim, no ja jsem jezdila skoro slepa, pak. To ja jsem jela a nikdo to na
mné nevidé€l, Ze nevidim. Anebo pak mné tekli jesté, ze jsem nafoukand. Vzdycky si délali
srandu nebo Zensky, no jo to mé¢ ani nevidi, Ze mé ani nepozdravi a ja vidéla prdlajs. No tak
takhle, to jsem byla ty tfi nedé€le takhle v nemocnici, no a pak jsem byla doma teda skoro rok,
ze jo. A pak jdes ke komisi.*

Ja: ,Jak probihalo hledani pfi¢in VaSich obtizi a co Vam piesné fekli, kdyZ stanovili
diagnozu?*

Klient: ,No co by fekli.*

Ja:  No tak ze zacatku kdyz jste $la na to o¢ni, tak nevédéli, Ze je to RS.*

Klient: ,,No jo tak proto jsem jela pak jest¢ do Prahy, na ten rentgen vis.*

Ja: ,,A to Vas tam poslali hned v zapéti, co jste Sla na to o¢ni?*

Klient: ,,Ne ne, to ne. To jeSt¢ ve fakultni nemocnici na vSechno vySetfeni jsem méla,
gynekologicky, no strasny. VSechno vySetieni.*

Ja: A to nasledovalo potom teda?*

Klient: ,,No a pak m¢ poslali do ty Prahy jo a nikdo ti jeSté nic nefekl. Az to pak vSechno
zesumirovali, tak mné fekl pravé. No ja nevim jak dlouho, ja uz si to nepamatuju, to je tficet
let pomalu. To je strasny.*

Ja: ,,A byli si jisti tou diagndézou?*
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Klient: ,, No jo, ze to snad je roztrousena skler6za. Jenomze ji mél mijj soused. On je uz po
smrti. No a ja mu jesté taky nakupovala, kdyz uz pak nemohl nebo tak. A ja povidam, lidi
byly hnusny, on se vSude motal s tim kolem jesté a to... Taky se toho musel drzet, ze jo. Pak
nemas tu stabilitu takovou, ze jo. Tak z n¢j ud¢lali, ze je nality nebo tak néco, rozumis.*

Ja: ,, Tak diiv o tom nebylo ani tolik informaci.*

Klient: ,,No, nebylo. Dneska uz pfeci jen je to jinaci. Neveédéli, ne, ne, ne, ja jsem to taky
nevédéla sama, co to je. Pak, ze ten soused to mél a pak kdyz uz fekli, Ze ja tak ja myslela, ze
mé klepne zrovna. Ale ono ti to jde pomalu a jisté. Hrozna nemoc. Pomalu a jisté opravdu jo.
To ti odchazi jedno za druhym.*

Ja: , Kdyz ¢loveéku sdéli diagndzu, neni to jednoduché: ani pro n¢j, ani pro rodinu, ani pro
kamarady a spolupracovniky. Reknéte mi, jak to bylo ve Vasem piipads.«

Klient: ,,To neni jednoduchy, fikdm mé by kleplo zrovna. Kdyz jsem se to dozvéd¢la.
Hotovo, to je psychika vis, to si iplné na dné€. Protoze jsem méla toho souseda, tak jsem si to
dovedla predstavit, jak dopadnu, rozumis. J& jsem to diive nevédéla, co to s tebou bude d¢lat
nebo vypadat. Ze bude moct byt na vozejku, no to jsem fekla, Ze na n&j nesednu. To ne to
jako. To jsem fekla, to si pamatuju.*

Ja:  ,Kdyz to je takova nemoc, Ze ¢lovek ani nevi, co to s nim ud¢la.*

Klient: ,, Tak pfesn¢ tak. Se podivej, hlava ti mysli, mluvit ti to jde. Protoze jsou lidi, ktefi
nemuZou ani mluvit. Kdyz tady sem jezdi taky, nemliZou mluvit pfitom to je chytry kluk,
a nemtize mluvit, odpovidat. To pamatuju, tadyhle poprvé a on nemiize odpovidat. Clovék mu
tfeba napovida a on no no... A ted’ka uz nemtize mluvit viibec. Strasny. Tohle je nejhorsi.*

Ja: ,, Jake to bylo pro rodinu?*

Klient: ,,To védéli, Ze jo. Jsem pfijela od doktora a fikam hele je to v prcicich. Nebylo to jen
tak, nemysli si. To se ti obrati Zivot, tipln€ naruby. VSechno obracenég.*

Ja: ,,To jeste zlistane ¢lovék doma, ze nemé né&jaké rozptyleni.*

Klient: ,,No pravé, ne. ne. Vis$ jako, pferotuje ti to v hlave, premyslis jo. Tak myslis, Ze si
tamhle néco udélas. Je to tak, mysli§ na to, protoze tohle neni k zivotu. Ja ti to feknu na
rovinu, neni to k Zivotu. M€ to nebavi, ten zivot. Uz ne. Z ¢eho j& mam mit radost. Madm
vnoucata a tohle, a ja s nimi nemiZzu nikde. Ted’ tady byla v¢era, a fika babi, kdybys nebyla
nemocna, Ze bys semnou §la do kina vid’, takhle ti fekne. Ja fikdm to vi§, Ze jo, jeli by jsme na
kole a tohle. Vis, kdyz ti to jesté fekne, tak ti to pfijde hrozné lito. Ja si je neuziju, protoze nic
nemuzes, je pohlidat. Ted’ ten malickej, to mimino. Tak to na mé& dali, chtéli vyfotit. A ja

copak to je platny, j& mam strach, abych ho neupustila nebo néco, Ze jo. Je to tak, je to tézky.*
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Ja: ,Jak Vase nemoc probihala a jaké to melo dopady, nez jste prisla sem? Tak nez jste sem
pfisla, tak jste na tom byla lépe?*

Klient: ,, To vis, ze jo, to jsem sama jest¢ jela. Sem tady poprvé usedla na vozik, jsem doma
nic neméla.*

Ja: , Takze jste doma byla uplné mobilni?*

Klient: ,, No tak, ja uz jsem si to musela vymyslet, jak dojdu na zachod, jak si dojdu z postele
a tohle. VSechno jsem méla, masinu jako ten Sici stroj, tak tu cestu z toho mista a vSeho ses
musela piidrzovat. Protoze to jsem méla strach se pustit, abych sebou neprastila. Stabilita vis,
to jako no... To jsem §la, misto takhle rovné pies chodbu, jsem musela kolem dokola. Musela
jsem se néceho drzet. Nebo futer, to je jedno ¢eho. Dvefi, to je jedno, co tam bylo. No a doma
vis. Se zidli sem jela, tam jsem ji nechala stat a zase pokracovat kolem dokola.*

Ja: ,, A tak jste byla doma sama, nebyl s vami nikdo?*

Klient: ,,No ne, to jsem byla sama. Sama, sama. To jest¢ Slo pordd. Sem jezdila na kole
potfad, akorat nikdo nevédel, Ze nic nevidim. No to bylo ono. Ale pak jako na zachod, zacaly
byt problémy. Mocak a vSechno. Postupné to vSechno pfichazelo. To ¢lovek nevédél, co s nim
bude. O tom neznalo se, kdepak.*

Ja: ,, A tak sama jste se rozhodla jit sem?*

Klient: ,,Ale jo. Tak co, protoze vSichni chodili do prace. To nemiiZe§ pak byt sama doma. To
jako nejde. A kdyz teda jsme se to jako dovédéli, ze to tady je, prvni v republice vlastné.
A furt jediny,... téch lidi je hodng.*

Ja: ,Mam otazku - Kdy jste se rozhodla piejit do Domova svatého Josefa a s kym jste se
o tom radila? Tak o tom jsme se bavily, Ze to nasla Svagrova na internetu.*

Klient: ,No jojo Svagrova. No jojo, jasng. Ja jsem o tom nevédéla. Ja jsem tady byla jednou
vnoci na zabavé, jsme sem piijeli. Ke Kaproj, no jo. A to byla tma a v Zivot¢ by mé
nenapadlo, ze tady skon¢im, Ze jo. Jsem to nevédéla.*

Ja: Kdyz jste sem pfiSla a mluvila s pacienty, ktefi uz zde byli delsi dobu, co Vam
dilezitého tekli?*

Klient: ,,Aha, kdo vi copak. Tak kazdy to ma4 jinak. A Ze to stoji za prd, to taky kazdy fekne.*
Ja: ,, A tak vy mate skoro stejnou formu onemocnéni.

Klient: ,,No jo jisté, vSak samoziejme. Proto jsme tady. A kazdému to zacalo jinak. Kazdy
ma jiny problémy troSku, Ze jo. Prakticky to je skoro stejny, Ze jo, ale ten zéklad takovy. Ale
kazdy to ma trochu jinak.*

Ja: ,, A tak kazdy ma 1 jiné Zivotni a rodinné situace.*
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Klient: ,,Ano pfesné. Je to tak. Ale vis, clovék zas nechce tfeba i ty mlady. Oni by tieba fekli,
ale jo tak bud’ tady. Ale chodi do prace a to nejde. Nechci to, ja bych to nechtéla. Ani
s mladyma bydlet, ani kdyby byl ¢lovék zdravy, tak ne. Rozumis? Protoze to stejné nikdy
ned¢la dobrotu. Nikdy, Ze jo. Ne, ne. Maji sviij zivot. To je veliké starost. My jsme opravdu
pak nemozny. To je starost velika uz.

Ja: | Jak zatim vypada vas bézny den?*

Klient: ,,Vzdyt to vidis§ ne? Furt stejny. To je obéd, lehnout, snidang,... To je furt dokola.

Ja: ,, A vy dopoledne vstavate?*

Klient: ,,Jojo ja vyjedu ven si zakoufit a pak jedu na obéd a zase sem, a kdyz teda cvicim, tak
teda ¢ekam, az bude jedna hodina a ptijdou mé cvicit.

Ja: ,,A chodi teda k vam?“

Klient: ,,Jojo to by zase musel nékdo semnou letét tam. Tak pfijdou sem, pondé€li a ve stiedu.
Jinak ja koukéam na Rexe, vid tady dévaj, a doktor z hor nebo co.*

Ja: | A tak kdyz je hezky, tak mtizete ven, ne?*

Klient: ,,Ale jo, no viak jo. A tady zamnou chodi Zensky ze Zirée. A tak oni pfijdou. Babky
pfijdou, jo. Oni mé 1 postaraji se, podaji m¢ nebo jim jidlo tady. Nebo mné pfinese, tak jim
tady dam néco dobrého. Nebo koupi co potiebuju. Jo dobry.*

Ja: ,,Co je - podle Vs - nejvétsim problémem lidi, ktefi jsou na tom o néco hure, nez Vy?*
Klient: ,, Tak tfeba byvala spolubydlici ta ma dv€é nemoci od mala je vlastné¢ mentalné
postiZzend a jest€é méa RSku. Ona si zZije ve svém svéte, jako kdyz tomu nerozumi nebo ono to
takhle zkratka je a hotovo. Ona o tom vic nepfemysli. Urcité se ma lip. To radsi bych byla uz
jako ona, aby mi to bylo vSechno jedno. Nebo kdyZ to postihne ¢lovéka jako mladého,
nemuze mit rodinu, Zenu nic.*

Ja: |, Co takovym lidem asi pomdha, aby svou situaci zvladali?*

Klient: ,,Ja nevim.*

Ja: ,,Co tési tfeba vas?“

Klient: ,,Ja bych si Sla tfeba zatancovat, vSechno k ¢emu bych potfebovala nohy, vi§? Néco
délala.*

Ja: A nad ¢im mate pozitivni myslenky?*

Klient: ,,Ja pravé uz moc ne, m¢ uz nebavi nic. Fakt ne. Ja to zaCindm snad vzdavat. Ja to
nedavam. VSechno me boli cely ¢lovek, klouby, no prosté vSechno. Ramena, klouby, ruce,
kolena, cely ¢lovek. A je to ¢im dal tim horsi. Ono to jde fakt pomalu a jist€, opravdu. Musis

to brat. Ze vSeho si délat legraci, jinak to nepteZijeS. NeptezijeS to jinak. To stoji za prd.
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Neékdy jsem 1 sprosta kdyz to feknu jinak. Odbourdm zlost. A fikali to v radiu, ze jako né&jaky
sprosty slova nevadi, Ze si ulevi$ od bolesti a Spatny nalady.*

Ja: ,To na co se Vas vyptavam, by mélo poslouzit dalsim pacientim. Co byste Vy sama
poradila pacientovi, kterému nedavno diagnostikovali RS?*

Klient: ,,Vydrzet. To vSechno ¢loveék uz zazil. Jsi jako pokusny kralik tieba, a v tom Hradci
vibec. Kdyz lezi ve $pitalu. VSechno co ja uz jsem méla. Tu lumbalku, na zada vis jak je. No
to musiS vydrzet. Anebo jsem ti méla takovy tfi kapacky modry a ja jsem ti tam pfisla
normalné¢ po svych a ja jsem pak nezdvihla ani ruku. Prosté jsem byla jako mrtvola, nenajedla
jsem se a to bylo fakt Gplné hotovo. Pak uz mé museli krmit, j& nemohla nic. A pfitom jsem
tam piiSla po svych. Jako zkousSeli m¢. Takovy ctvrt litrovy kapacky maly, jeli do 1€karny
v Hradci a pak to do mé frkli. A kdyz uz jsem pak byla tady, tak jsem neud¢lala ani krok. Ani
nohu jsem nezdvihla.*

Ja: | A pak to n¢jak polevilo?*

Klient: ,,Ne pak uz ne. Pak uz jsem nemohla. To bylo po téch kapackach. Ja uz nevim, jak se
to jmenovalo, takovy modry jako inkoust to bylo. A tfi takovy ¢tvrt litrovky.

Ja: A pacientim byste poradila...?*

Klient: ,,No vydrzet. Kazdy to ma jinak, a Ze se s tim musi tak n¢jak ztotoznit, i kdyz ja jsem
fekla, Ze se s tim nikdy nevyrovnam a taky ne, a to je let uz. Ale ne! Ze jsem takhle dopadla.
To si fekne$ pro€ zrovna ja? A to je ale se v§im. Pro¢ zrovna ja, Ze jo. Ale bohuzel je to tak.
Nic na to neni. Podivej to je let a nic na to neni, Zaddného 1éku nic. Ja si myslim, Ze to bude
n¢jaka blbost. To je vSechno o nervech, Ze jo, ty nervy vlastn€ jsou vSude po celém téle.

Kazdy se s tim musi vypotadat, to pozna, az to vSechno piijde.*
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Priloha ¢. 3: Polostrukturovany rozhovor s klientem ¢. 2

Ja: Ted jste v Domové svatého Josefa, jak dlouho uz tady jste?*

Klient: ,Jsem tu dva roky. Na trvalém pobytu. Pfedtim jsem sem jezdil 3 - 4 roky na
zdravotni pobyt, 2x do roka. Na jeden az tfi mésice. Dobie jsem to tu znal, libilo se mi tady,
fajn parta.*

Ja: A jak jste na to pfisel, ze to tu funguje?*

Klient: ,,Dozvedél jsem se to... diiv jsem jezdil do lizek v konkrétni nemocnici. Na pavilon
B, coz je pavilon Neurologie a tam jsem se doslechl o tomto zatizeni.*

Ja: ,Jak je o Vas postarano po zdravotni strance? Co vSechno s Vami dé¢laji?*

Klient: ,,Po zdravotni strance, mame tady pravidelnou rehabilitaci. Na tom trvalém pobytu je
to zhruba dvakrat do tydne, kde se s ndmi cvici.*

Ja: ,,A na vodolécbu chodite?*

Klient: ,,Na vodolécbu jsem chodil, ale z hlediska ted’ka mého zdravotniho stavu, coz je
poranéni kiize, mi byla vodolécba nedoporucena. Takze na ni nechodim.*

Ja: | A ze zdravotniho hlediska se tu o Vas sestfiCky a oSetfovatelé staraji hezky?*

Klient: ,,Ano pfijemni, mily. Je s nimi sranda, ale sranda k zivotu nestaci. Nee, i po odborné
strance jsou perfektni.*

Ja: Jak je to s ubytovanim?“

Klient: ,,No ubytovany jsme zhruba tak ve dvoultizkovych pokojich a kazdy mame v tom
dvojltizkovém pokoji svoje soukromi a vlastn€ jsme jakoby doma.*

Ja: Jak je to s volnym Casem, s kulturou a zajmovou ¢innosti?*

Klient: ,,Co se ty¢e volného casu, toho je habadé¢j. TakZe ndpli volného ¢asu zalezi na nas.
Nebo spis jako na mné€ osobné. A tady plati: Jaky si to udélam, takovy to mam. TakZe kdyZ se
snazim, abych se nenudil, tak se nenudim, ale kdyz se nesnazim, tak se nudim.*

Ja: ,,Co bavi Vas osobné&?“

Klient: ,No tak mé& bavi pfedevSim pocitate a mam tady i zaméstnani ptes pocitace.
Specializuju se teda na ustni mysi neboli na pomiicky ovladani pocitaci. Co se tyce kultury,...
tady madme na vybér z kulturnich akci, ja teda nejradsi jezdim az v Iét€¢ na koncerty na
Vyravu. Na ty skupiny, na poslech hudby. Jinak se tady da jezdit do divadla, do kina, na
nakupy, kdyz si ¢lovék potiebuje osobné néco nakoupit, tak je tady ta moznost jednou za 14
dni jet do mésta a nakoupit si véci pro svoji osobni potiebu.

Ja: ,Jak je to se spolupacienty? Jaké mate naptiklad vztahy mezi sebou?*
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Klient: ,,Na tomto oddé¢leni, kde jsem ja, nds je 14 a tekl bych, Ze jsme prosté rodina.
S nékym si ¢loveék rozumi vice, s nékym méné. Prosté jak to byva i v norméalnim osobnim
Zivotg.*

Ja: ,Jak je to s navstévami?

Klient: ,,Za mnou jezdi rodiCe a netet, zhruba tak jednou do mésice. Jinak navstévy tady jsou
vitany, samoziejmé. Kdykoliv, jakkoliv mizou za ndmi pfijet.*

Ja: ,Jak je to s persondlem?*

Klient: ,Personal se sklada ze zdravotnického personalu, coz jsou sestiicky a pak
osetfovatelé neboli pracovnici pfimé péce. Staraji se o nas hezky, kvalitné samoziejmé, i kdyz
to taky kolikrat nemaji jednoduchy. Protoze dle Evropské Unie se v posledni dobé na né
klade, bych tekl, docela hodné narokti, coz se n€kdy i projevuje, Ze nemaji tolik casu, ktery by
nam mohli vénovat.*

Ja: U kazdého pacienta je to trochu jiné. Kdy u vés zacaly prvni zdravotni problémy, prvni
pfiznaky onemocnéni?“

Klient: ,, No prvni pfiznaky zacaly pied 17 lety a cela roztrouSena skleroza a ten prvopocatek
byl..., u mé& zacal zanétem ocniho nervu. Jsem se prosté probudil a netrefil jsem se do dvefi.
V jeden den, v jednu hodinu, v jednu minutu, v jednu sekundu.*

Ja: ,, A to bylo jedinym a prvopocate¢nim piiznakem?

Klient: ,,Ano.*

Ja: ,,A nic jiného se k tomu nepiidruzovalo?*

Klient: ,, No, a pak postupné,... Byl jsem teda pieléfen na ocni klinice, kde se tenkrat jesté
nevédélo, Ze zanét ofniho nervu je vlastné prvni pfiznak, by mohl byt jeden z prvnich
ptiznakl roztrouSené sklerdzy. No a postupem casu jsem zacal zakopavat a pak jsem byl teda
vyslan na podrobné neurologické vysetfeni, kde vlastn€ mi byla udéldna lumbalni punkce, ta
potvrdila pfedpoklad neurologa, Ze se jedna o roztrousenou sklerézu.*

Ja: ,,Kdy jste si uvédomil, ze to mize byt néco vazného a co jste udélal?

Klient: ,,S tim onim nervem jsem Sel hnedka k 1ékafi, no a ja jsem pak postupem asi jednoho
roku az dvou let zafal zakopavat. A na zaklad€ t€hle téch piiznakli jsem byl odeslan
k neurologovi.*

Ja: ,Jak probihalo hledani pfi¢in VaSich obtiZi a co Vam presné fekli, kdyZz stanovili
diagnozu? Ptiiny uz jsme si fekli, a co vam fekli poté na tu diagndzu, byli si jisti?“

Klient: ,,No byli si jisti, a abych pravdu fekl, jsem si viibec neptipoustél, Ze néjakou nemoc
mam. ProtoZe to ¢lovek jesté normalné chodil a ta RSka se prosté neprojevovala. Ta se zacala

projevovat aZ postupem casu.
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Ja: , Kdyz ¢loveéku sdéli diagndzu, neni to jednoduché: ani pro néj, ani pro rodinu, ani pro
kamarady a spolupracovniky. Reknéte mi, jak to bylo ve Vasem piipadg.«

Klient: ,,Rikam, ja jsem si to nijak nepfipoustél, Ze mam n&jakou vaznou nemoc roztrousenou
skler6zu. To pfislo az postupem casu, kdyz jsem zacal byt omezen v pohybu, coz se jednalo
v mém piipadé o tu chizi a takovy. Nejvice co mi tato nemoc sebrala, je osobni zivot. Nikdy
jsem nemohl mit partnerku. Mit partnersky vztah, to prosté¢ neSlo. To mi vzalo polovinu
kolace z celku zivota. Bylo i je to pro m¢ velmi dilezité a s timto jsem se nikdy nevyrovnal.
Vzalo mi to polovinu prozivani zivota.*

Ja: A jaké to bylo napt. pro rodinu?“

Klient: ,,Pro rodinu, to asi v mém piipadé nejvic... maminka: Jezisi, a ta to prozivala asi vice
nez ja.«

Ja: A tak vy jste Zil do neddvna doma?*

Klient: ,,Ja jsem bydlel sam v byté. Starala se o mé peCovatelska sluzba, s tim rozdilem, ze
pecovatelska sluzba v mém piipadé fungovala zhruba tak od 8 od rdna do 15 hodin
odpoledne. CoZ obndselo to, Ze jsem v 8 vstaval a v 15 hodin chodil do postele.*

Ja: A jak dlouho uZ se ty pfiznaky natolik zhorSily, Ze jste musel byt na voziku?*

Klient: ,,Po té diagnostice roztrousené sklerdzy jsem vlastné jesté 6 let... ono to ma jako
nasledné¢ zhorSovani stavu. Kdy jsem teda chodil normélné, pak jsem chodil s jednou
francouzskou holi, pak s obéma a zhruba po 6 letech jsem usedl na invalidni vozik.*

Ja: ,Jak VaSe nemoc probihala a jaké to mélo dopady, nez jste pfiSel sem? To jsme si tak
n¢jak tekli, a kdyZ u Vas nebyla domaci péce, tak jste vSe zvladal, kdyz jste mél véci po
ruce?*

Klient: ,,VSechno po ruce, vSechno na svém misté muselo byt, abych to daval sam.*

Ja: ,,A né&jaka Giprava domu nebo bytu musela probéhnout, abyste se tam mohl pohybovat?*
Klient: ,J4 jsem v podstaté¢ ziskal bezbariérovy byt, ale stejné ten zdravotni stav mé
nedovoloval jako, ze bych mohl ven sdm a takovy. To ne. To vZdycky s dopomoci druhé
osoby.

Ja: , Kdy jste se rozhodl piejit do Domova svatého Josefa a s kym jste se o tom radil?*
Klient: ,,S kym jsem se o tom bavil... no vlastné na téch zdravotnich pobytech sem dostal
informaci, Ze je moznost tady ziskat trvaly pobyt a dal jsem si zddost a Cekal jsem.*

Ja: ,,A jak dlouho to trvalo, nez Vas sem pftijali od té zadosti?*

Klient: ,,Ja nevim, 5 - 6 let. Ale ja jako, kdyZ to doma jesté §lo, tak ja jsem jako ani neprahnul

vyloZené ted hned jit sem. Vyplynulo to poté ze situace, Ze to bude pro mé nejlepsi.*
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Ja:  Kdyz jste sem pfiSel a mluvil s pacienty, kteti uz zde byli delsi dobu, co Vam dilezitého
rekli?*

Klient: ,,Co mé dalezitého tekli?... Clovék kdyZ sem spis ptijde, tak vidi, Ze na tom muiize byt
jeste har nez je. A to nékdy jako pfindsi spiS negativa nez pozitiva. To je, ze jo ze pak
nakonec ¢lovek skonci tak, Ze mu budou podévat stravu nebo nezvladne jezdit ani na voziku a
budou ho vozit a takovy. To je takovy docela, takovy odstrasujici.*

Ja: ,Jak zatim vypada vas bézny den?*

Klient: ,,No tak rano pfijde pomoc, kterd mné¢ vykona osobni hygienu, posadi mé¢ na vozik,
pak se jedu nasnidat. Pak urcit€¢ v dopolednich hodinach je rehabilitace nebo jiné Cinnost, to
teda neni kazdy den ta rehabilitace, jak uz jsem se zminoval. Je dvakrat tydn¢ a jinak se
snazim zapojovat do té pracovni ¢innosti a vlastné ten den,... si uz pak ¢lovék zvykne. To uz
ma takovy, jak bych to fekl, stane se z toho v postaté stereotyp. Rano z postele, vecer do
postele no.*

Ja: ,,Co je - podle Vas - nejvétsim problémem lidi, ktefi jsou na tom o néco hiife, nez Vy?*
Klient: ,,To jsem pravé ftikal, jak je to odstraSujici, ze se o n& budou starat vlastné,...
v postaté je ¢loveék odkazan na tu pomoc od rdna do vecera.*

Ja: ,,Co takovym lidem asi pomaha, aby svou situaci zvladali?“

Klient: ,,Nevim, to nevim. Jako pomoc personalu.*

Ja: ,, A tfeba néjaky myslenky, nad ¢im pfemyslite Vy, n&jaké pozitivni véci?*

Klient: ,,Ja Ziju pro tu praci, protoZe zase mizu pomahat jinym. Tim j4 si napliiuju cely Zivot.
Ptesné feceno konicky.

Ja: ,,Na co se Vas vyptavam, by mélo poslouzit dalsim pacientim. Co byste Vy sam poradil
pacientovi, kterému neddvno diagnostikovali RS?*

Klient: ,,Co bych mu poradil? Hlavng, aby nepodcenioval rehabilitaci. To opravdu, ja jsem ji
podcenil bohuZel, tfeba bych mohl na tom byt 1épe nez ted’ka, ale 1 hlife to je sdzka do loterie,
takovyto tvrzeni. Ale jako opravdu, cviGit, cvi¢it a cvi¢it. To fikal moznd Jan Amos
Komensky: ucit se, ucit se, ucit se a u t&€ RSky docela plati: cvicit, cvi€it, cvicit. Aby to tclo

prosté mélo tu rehabilitaci, aby ty svaly a to v§echno ziistaly zachovany.*
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Priloha ¢. 4: Polostrukturovany rozhovor s klientem ¢. 3

Ja: Ted jste v Domové svatého Josefa, jak dlouho uz tady jste?*

Klient: ,,0d 25. 12. 2016. Dva roky. J4 jsem sem jezdil na dva mésice vzdycky kazdy rok.
5 let predtim. Pak jsem normaln¢ si napsal zadost a bylo to. A od té doby jsme tady
ubytovany.*

Ja: ,Jak jste na to ptiSel, Ze to tu funguje?*

Klient: ,,To bylo normaln¢, to nam dali zadost, kdo chce tady zistat, nebo mél by zajem tady
zustat. Protoze se v té dobé zacal stavét ten pivovar tady. Takze tady z toho co vzniklo, tak
potom $lo 15 lidi sem a 15 lidi vedle na Josefa.*

Ja: ,Jak je o Vas postarano po zdravotni strance? Co vSechno s Vami dé¢laji?*

Klient: ,,Po zdravotni strance, takovy ty ukony lehky, tak jsou normaln¢ tady od sestfi¢ek
nemoc tak do nemocnice do Dvora nebo podle toho jak co je potieba.*

Ja: ,,Mate tady néjaké mozZnosti jako rehabilitace?*

Klient: ,,Rehabilitace tady mame. My co tady jsme na stalo tak mdme minimaln¢ dvakrat do
tydne.*

Ja: ,A vodolécbu vyuzivate?*

Klient: ,,Vodolécba ta je 1 tydn&. Ono je to piijemny celkové, to je takovy relax. Takovy
uvolnéni, neni to, Ze by to vylozené né¢jak pomahalo. To nepomaha, ale tak néjak se Clovek
citi lépe.*

Ja: ,Jak je to s ubytovanim?*

Klient: ,,Ubytovéni, tak na to si vibec nesté¢zujeme. My tady co jsme ve smées na tom
Damiénu, tak tady méame jednopokojovy pokojicky. Takze tady jsem neslySel, Ze by se to
nékomu nelibilo no. Spokojeny, kazdy si to zafidi, jak chce nebo kdo si tam chce dat, co chce.
Mame tu svij klid. KdyZ potiebujeme néco opravit, tak tady mame tdrzbare, no zkratka
mame tady,... je tu 0 nds postardno se v§im vSudy. Co potiebujeme.

Ja: ,Jak je to s volnym Casem, s kulturou a zajmovou ¢innosti?*

Klient: ,,No volny ¢as je dobry a miizeme ho dobfe vyuzit. Protoze fakticky jednou za mésic
mame seznam, kde jsou na ten mésic divadla, kina, no v§echny nebo koncerty. A podle toho
si kazdy vybere, co chce, kdyz nékam se chce jit podivat tak si to tam objedna.*

Ja: ,,A co bavi vas?“

Klient: ,,No my chodime vétSinou hlavné ptes 1éto,... chodime na ty koncerty na hudbu a tak
jako to mé& bavi nejvic. Ptes to 1éto je to vynikajici.
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Ja: ,Jak je to se spolupacienty, jaky mate vztah mezi sebou?“

Klient: ,,Dobry. Vychézime vSichni dobfe mezi sebou. Nejsou zadné problémy. Stejné jsou
party, ktery... rozumi$? Chlapi se bavi, tfeba o sportu. Jsou urcity party no.*

Ja: ,Jak je to s navstévami?

Klient: ,,J4 mam akorat kluky dva a ty za mnou jezdi no. Takze navstévy no,.. podle pocasi.
Kdyz je hezky tak je to lep$i.*

Ja: ,Jak je to s personalem? Jak se o Vas staraji?

Klient: ,.Jo v poradku, normalné. Bez problému. Tady nejsou taky zadny, aby byli proti sob¢,
nebo tohle to. To neni néjak vyhroceny.*

Ja: ,,U kazdého pacienta je to trochu jiné. Kdy u Vas zacaly prvni zdravotni problémy, prvni
pfiznaky onemocnéni?*

Klient: ,No to je té¢zky, takhle kdyz uz tedkom to beru v porovnani, tak ted’ uz si tak
vzpominam, ze prakticky ty ptfiznaky byly od tficeti let. Ale to Slo pomalu. To jsi tomu
nevénovala pozornost. To postupné gradovalo, postupné se zhorSovala chiize, postupné jo
tohle to, ted’ka tfeba vidéni se zhorSovalo trosku a tak postupné az potom to dopracovalo
k tomu, Ze... od 40 let jsem Sel do invalidniho diichodu.*

Ja: ,Takze jste téch 10 let jesté chodil do prace?

Klient: ,,No ja jsem chodil do prace, do necelych 40 let.*

Ja: A co jste delal?

Klient: ,,Ja jsem byl policista, ale ja jsem jezdil jako fidi€. J4 mé€l na ministerstvu vnitra a mél
jsem svého... Jsem délal osobniho Soféra.*

Ja: A ten prvotni pfiznak, ktery si pamatujete, byl tedy jaky?*

Klient: ,,To ze zacatku neveédéli ani doktofi. Pak jsem chodil k doktorovi, tfeba s bolenim zad
nebo tohle a ten ti normalné tekl,... no to je ti dal, normalné prasky. No to je normalni, jsi
fidic, to je nemoc fidi¢i, néjaky boleni zad. Vi§, nebo néjaké tinava, to nikdo tomu nevénoval,
to nikdo ani v té dob& nevéd¢l pofadné co to viibec je roztrousena sklerdza. J& jsem prakticky
zjistil, ze je to roztrousend sklerdza, az ja nevim, kdy mné ve 40 letech ud¢€lali lumbalni
punkci vid’, a z toho to poznaji hned. Ze ted’kom to je zase néco jiného. Ted’kom t& daji do
tunelu a hned védi, jaky choroby mas. To diiv nebylo. Tak tohle to no.*

Ja: , Kdy jste si uvédomil, Ze to mize byt néco vazného a co jste udélal? To jsme si ted’
fekli.

Klient: ,No jisté, to bylo celkové. Vzdyt to mas v rozmezi. To jsou desitky let. To Slo
postupné, postupné. Protoze ja jsem pofad chodil, pofdd normélné. A pak jsem si maximaln¢,

tteba hiilkou, jsem si pomahal, vi§ nebo tohle. A potom azZ mé& to zazdilo na vozejku, tak to
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jsem, zkratka mél... Jednou v zim¢ jsem me¢l horecku, no a Sel jsem na zachod v noci a tam
jsem upadl a pak mé odvezli do nemocnice no a tam uz se to pomalu zacalo to,... tam se
ud¢lala lumbalni punkce a tohle. Protoze nejdiiv koordinaci chlize vid’ a jak zavie$ oci, tak
zac¢nes§ padat, vis jak to je. Zavies oci, 1 kdyZ jsem normalné stal, a zavies oci a by si sebou
Svihla.*

Ja: ,,0d kdy jste byl na voziku?*

Klient: ,,Heled’, na vozejku. Na tomhle tom ne, na tom jsem asi 5 let. Pfedtim jsem m¢l ten
manualni vozejk, to jsem mohl, protoze jsem mohl krasn¢ hybat obéma rukama. Takze jsem
jezdil. Postavil jsem se, kdyz jsem tfeba potfeboval. Normaln¢ jen jsem musel jezdit. Mohl
jsem si stoupnout, podal jsem si, no normaln¢ to bylo. Pak se ti to zhorsuje porad.*

Ja: ,Jak probihalo hledani pfi¢in VaSich obtizi a co Vam ptesné¢ fekli, kdyz stanovili
diagnézu?“

Klient: ,,To ti nikdo nic ze zacatku netekl. Protoze nikdo nevédél co a jak. To se nechodilo, to
neni jako ted’ka. Kdyz to ted’ zjisti, tak ti feknou, byt v pohybu, to télo, aby nezlstalo, aby
pofad néco délalo vid. Protoze ono na to prakticky, ani kdyz to vezmes, tak na to nejsou ani
lIéky. To je prakticky, neni co... Nebo co jsou viibec na to 1éky, tak kdyz na to piijdou jako
ted’ tfeba u mladého ¢loveka, na néj kdyz ptijdou tak mu,... jsou Iéky na to, aby on normalné
byl potad,... nedostal se do takového stadia, jako jsme my. Takovy prodluzovani, Ze on néco
bere a pfitom normalné Zije, chodi normalné a nikdo nepozna, Ze ma tfeba roztrouSenou. To je
pfesné o tom, co nejdfiv to zachytit.“

Ja: Kdyz ¢lovéku sdéli diagndzu, neni to jednoduché: ani pro néj, ani pro rodinu, ani pro
kamarady a spolupracovniky. Reknéte mi, jak to bylo ve Vasem piipadé.”

Klient: ,,No hrozny. Ono kdyz potom,... jesté¢ potad to Slo, kdyz ¢lovék se mohl pohybovat
nebo kdyZz chodil o htilce. Se§ potom najednou,... usedne§ na vozejcek, at’ je to ten
mechanicky nebo cokoliv a kdyz uz potom sem byl v tom stadiu, co jsem upadl, to uz jsem se
vibec nepostavil. Viibec nic, tak mé to semlelo psychicky hrozné. To jsem byl teda psychicky
uplné na dné, jo. Protoze to jsem uplné,... jsem se nechtél ani bavit s rodinou, a nic mé
nezajimalo. Vibec, na televizi nic. Vlibec nezajem o ni¢em. A pak je ¢loveék Uplné zkratka
odrovnanej psychicky. Jsem se z toho dostal sdm prakticky, ja nemél nikoho. J4 jsem jednou,
tak né&jak si to pamatuju, sem koukal na televizi a tam bylo o téch invalidech néco v televizi
a oni tam né&jak fikali, Ze musi pofad,... a pak tam ukazovali lidi, kteti méli tuhle tu nemoc
a zase, ze se z toho celkem dostali. Ne, ze by se jako zdravotné, to je jako nevylécitelny tohle
to. Ale tak se z toho dostali, tak jsem si fikal, kaslu na to. A tak mé kdyz tak odvezou na

vozejku, kdyz nebudu moct chodit. J4 mohl normalné hybat rukama v§im, akorat jsem nemohl
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chodit. Tak jsem se z toho pomalu dostaval. No a pak jsem se z toho dostal upln¢, takze to ani
nepiijde tedkom, Ze jsem nemocnej. A ono to je pfesné to, nesmi§ se tomu poddat. Jakmile
ulehnes do postele a zacne§ koukat jenom do zdi a ted’ t€ nic nebavi, a kdyz nemés o nic
zajem tak to je zaCatek konce. To je u kazdy ty nemoci. Takze pokavad’ to jde...*

Ja: | A jaké to bylo pro okoli, pro tu Vasi rodinu?

Klient: ,,No tak to vis, jsme z toho byli cely to,... To spiS ja jsem byl vyfizenej. Vic nez oni.
No, ale jsme se z toho dostali, takhle celkové. No ja mél potom dalsi petardu, protoze mné
potom zemiela manzelka. JeSté k tomu. TakZe jsem se znova,...to uz jsem byl Uplné
vytizenej. To kdyby mi dal nékdo flintu do pusy, do ruky tak jsem se odpraskl normaln¢.
Dostala rakovinu a do roka $la. Takze to je katastrofa. Jedno k druhému. A pak jsem zacal
jezdit sem a tak n¢jak jsem se zmatozil. A ted’ jsem na tom kolikrat psychicky lip, nez jsem
byval, kdyz jsem byl upln¢€ zdravy.*

Ja: ,Jak Vase nemoc probihala a jaké to mélo dopady, nez jste prisel sem?*

Klient: ,,No jak jsem to dostal pravé to. Tu roztrousenou, tak uz se na to prislo a jsem se
zajimal o to, jestli na to jsou né&jaky ty zafizeni. A pak jsme to nasli tohle to, tak jsme sem
napsali a oni m¢ potom pozvali tam poprvé vedle a pak jsem sem jezdil 5 let kazdy rok.
Jednou, dvakrat.*

Ja: ,Jinak jste byl sdm doma nebo se syny?*

Klient: ,,No kluci tam bydleli. J4 tam byl. J4 jsem si normaln€ vSechno ud¢lal, j& normalné
fungoval. Jen mé€ rano pomohl vstat na vozik, a kdyz jsem si potteboval stoupnout, tak jsem si
stoupl. TakZe ja jsem doma si ohtdl jidlo nebo tieba uvafil. Takze mné€ tomu nic nebranilo.
Pro néco dosahnout nebo tak. Takze to bylo dobry. Jinak to potiebujes, abys neméla problémy
nékde piejet, jak se fika bezbariérovy byt. KdyZ projizdi§ dveimi tak abys méla prostor nebo
ty prahy.*

Ja: ,Mam tu otazku, kdy jste se rozhodl piejit do Domova svatého Josefa a s kym jste se
o tom radil?*

Klient: ,,No to jsem ti ted’ fikal.*

Ja:  Kdyz jste sem pfisel a mluvil s pacienty, ktefi uz zde byli delsi dobu, co Vam dulezitého
rekli?“

Klient: ,,No to ani ne, tady s tim nemél nikdo zadny zkuSenosti vid’. To byli jesté néktefi,
kdyz ja jsem sem pitisel,... ja byl na tom lip, jak néktery ty jiny pacienti. Tak ja jsem si potad
mohl... ja jsem si potom jak jsem sem pfiSel poprvé. Tak jsem hned poprvé, jsem si dal
zadost, mi napsala tady Bohunka nebo, kdo to d¢€lal, na vozik, no a napsal jsem to tam,

poslal jsem to. Tady jsem si vyiesil vSechny ty formality, co je k tomu potieba. Pfijel jsem
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domd. Ja tady byl v dubnu. Duben, kvéten sem tady byl. No ty dva mésice, ptijel jsem domd,
potom zacatkem cervna a v srpnu nebo kdy mné ptivezli vozik. TakZze ja to mél rychle, jsem
se praveé az divil. Nékteti lidi, fikali do roka, Zze ho méli. A to jsem zadnou tlacenku nemél.
A pak jak uz jsem mél ten vozik, tak uz jsem byl upln¢ sobéstacny. Ja byl potom jesté tfi roky
v (konkrétnim) mésté. Potom z domova, protoze jak mné zena zemfela, tak ona tam méla jit
do toho konkrétniho mésta, to je hospic. Tam chodi s rakovinou a ona tam méla jit si lehnout
a mé&li jsme tam byt spolu. A dva dny pfedtim nez jsme méli odjezd, tak ona zemiela. Tak co
ja ted’, on se nema o m¢ kdo starat. Kluci do prace a tohle. Tak mné¢ fekli, tak sem pojd’'te, na
¢as. Tak jsem Sel a byl jsem tam tfi roky. A tam to bylo perfektni, to ti feknu. J& se tam m¢l
jako prase v zit¢. Ja tam mél, co jsem chtél a v§echno na Grovni.*

Ja: ,Jak zatim vypada Vas bézny den?*

Klient: ,,Rano vstanu, ja vstdvam brzo. V ptl 6, vstdvam. A potom normalné az pfijdou, tak
m¢ vyndaji z postele. Ud¢€laji mi hygienu, vyndaji z postele. No a pak podle toho jak ten den
ma vypadat. Kdy mas cviceni, jestli mas vany. Nebo jestli mas néco, tak podle toho. A pak je
snidané, v poledne obéd, odpoledne svacina, vecefe. No a mezitim si délam, co chei. Kdyz je
hezky no, tak jsme venku. To vi§, Ze 1éto je nejlepsi, nez pies tu zimu, to se clovek akorat
placa po baraku. Mame tady kavarnu, na kaficka chodime. Takovyhle je zivot tady no.*

Ja: ,,Co je -podle Vas - nejvétsim problémem lidi, ktefi jsou na tom o néco hiife, nez Vy?*
Klient: ,, No asi, v prvni fadé¢, néktery lidi pfeci Spatn€ mizou hovoftit nebo nemohou vitbec
hovofit. Tedkom jsou lidi, ktery nemiZou hybat nohama ani rukama. Rozumis. J& mizu
aspon tou jednou rukou hybat. Tak vyfidilku mam dobrou. Takze ja s timhle problémy
nemam. VSechno co potiebuju, si zafidim. Nebo kdyz néco potiebuju, tak mi k tomu pomutze
druhy no. Ale co se da, tak si vesmés zatfidim sdm. Dojedu si, kam potiebuju, akorat potfebuju
¢ist€ zvednout do postele nebo sundat z postele.*

Ja: ,,Co takovym lidem asi pom4hd, aby svou situaci zvladali?

Klient: ,,No hlavn¢ se neuzavtit do sebe. To je nejhorsi, jak jsem o tom mluvil. Jakmile si
zaleze na pokoj, jenom tam sedi tieba a kouka na televizi nebo lezi v posteli a mas lidi, ktery
se strani komunikaci s lidmi, povidat si s lidmi. To je zdklad, protoze jakmile si nepovidas
s lidmi, tak se nic nedozviS. Zkratka zit potad, zit, Zit. | kdyZ ¢lov€k ma roky ten handicap, ale
zkratka zit, byt mezi lidmi. To je zéklad, nic jiného.*

Ja: ,,Na co se Vas vyptavam, by mélo poslouzit dal§im pacientim. Co byste Vy sdm poradil
pacientovi, kterému neddvno diagnostikovali RS?*

Klient: ,Ze zacatku hned, pofad byt v pohybu. Co to jde. Byt potdd v pohybu. Chodit
pokavad’ to jde, 1 kdyZ to jde blbé chodit. Zkratka neziistat v klidu nebo fict, tak mné to
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nejde. Zkratka nestranit se. Zit normalng, i kdyZ to je na vozi¢ku. Tak normalné s témi
lidmi,... protoze ty lidi t€ neukousnou. Kdyz tam pfijede§ na tom voziku a jsi mezi lidmi,
dorozumis se. No zit, normaln¢ zit. ProtoZe to neni nemoc, se kterou by nemohl byt mezi
lidmi. Tohle to, to neni zadna bolestiva nemoc, aby to vyloZen¢ bolelo. Protoze maximalné
u téhle nemoci jsou kiece obcCas. A to nejsou zase takovy bolestivy kiece, ze by clovék byl
uplné vytizenej. Tady jde spi$ o to obdobi zima, jaro, 1éto. To je pravda, ze ¢loveku je jinak
rano, jinak v poledne a jinak vecCer. Protoze ma na to vliv jak vedra tak zima. To je u téhle

nemoci normalni.*
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Priloha ¢. 5: Polostrukturovany rozhovor s klientem ¢. 4

Ja: Ted jste v Domovée svatého Josefa, jak dlouho uz tady jste?*

Klient: ,,J4 tady na trvalo jsem 5 rok.*

Ja: A jezdila jste sem dfiv, jako...?*

Klient: ,,Dfiv takovejch... od zacatku da se fict. To uz bude opravdu od zacatku. N&jak ten
druhej rok. Ale pak jsem méla pauzu asi tii roky. Tak, kdyz jsem to tady vidéla poprvé, tak to
byl osklivej bardk. Na mé to n¢jak tak divné pusobilo, jo... a tak jsem tekla, tady uz mé
v zivote neuvidéj. Na to nezapomenu. Opravdu jsem sem pak jezdila kazdy rok.*

Ja: A to jste tedy bydlela jesté vedle, kdyz tady jste pét let.*

Klient: ,No, tfi roky.*

Ja: ,Jak je o Vas postarano po zdravotni strance? Co vSechno s Vami d¢laji?*

Klient: ,,No po zdravotni strance berou vSechno v evidenci. Ja si nemiizu stézovat. Takze to
je v pohodé&. Cvieni 2x do tydne, jsou stanoveny plus, kdyZ je vic oSetfovatelek. KdyZ nejsou
nemocny holky. Na vodolécbu jednou do tydne.*

Ja: ,Jak je to s ubytovanim?“

Klient: ,,Dobry.*

Ja: ,Tak Vy jste na pokoji sama...tak jste rada, Ze tu jste sama?“

Klient: ,,Jo to je takovej bonus, Ze jsem sama na pokoji a je to tady moje vSechno. Nemtizu si
nafrikat fakt ne.*

Ja: Jak je to s volnym cCasem, s kulturou a zajmovou ¢innosti? Co Vas tifeba bavi, kam
jezdite?*

Klient: ,,Volnej ¢as bych mohla fict, Zze Zddnej nemam, ale...(sranda). Ale jako co, obcas do
kina, do divadla. V 1ét€¢ hodné€ na tu Vyravu, na ty koncerty. Tady kazdou chvili se néco d¢je.
Tedka tady dole bude divadlo.*

Ja: A Vy chodite na keramiku, to Vas asi bavi ne?*

Klient: ,,To je asi jediné takova prace, ale bavi mé to.*

Ja: ,Jak casto tam chodite?*

Klient: , Tak tfikrat do tydne nejméné. VétSinou evidujou téch 6 hodin tydné, ale kdykoliv
tam mizem, kdyZ médme volno a neni cviceni, kdyz neni vana,... abych méla aspoit dvé
hodinky tam, protoZe na hodinku je to zbyte¢ny, ze jo. To nez nés tam pfipravi na to a hnedka
zase mejt ruce. To je takovy naprd. Ale pravé tak ty dvé hod’ky.*

Ja: ,,A jinak délate co?*

Klient: ,,Sedim u pocitace, popijim kafe. Chodime do kavarny, to je taky hezka ¢innost.*
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Ja: Jak je to se spolupacienty?*

Klient: ,,Tady to je dobry, kazdej s kazdym pokeca. Prost¢ jak sousedi na jednom patie. Tady
to je opravdu v klidu.*

Ja: ,Jak je to s navstévami? Jezdi za vami nékdo?*

Klient: ,,Holky. J4 mam dv¢ dcery a obé se tady seSly v ned€li... no seSly, jedna odjela
a druha ptijela. TakZze jo, jsem méla navstévu, 1 se psem.*

Ja: ) Jak je to tady s personalem?*

Klient: ,,Ano jsem spokojend s persondlem. Né¢kdo sedne spis, nékdo je takovej... nékoho
mam radsi, nékoho tfeba mén¢ radsi, ale dobry jsou tak néjak.*

Ja: ,,U kazdého pacienta je to trochu jiné. Kdy u Vas zacaly prvni zdravotni problémy, prvni
pfiznaky onemocnéni?*

Klient: ,,Prvni pfiznaky, pil roku po druhém porodu. To bylo tak né¢jak poprvé, co jsem jako
byla u doktora. Mozna uz bylo i néco predtim, ale nikdy mé nic nebylo. Ale tady zacaly obcas
zlobit ty o€i, zaCala jsem tahat nohu za sebou, no a tak néjak se to zacalo...A pak po mateisky
jsem, to jsem zvladla s holkama matefskou. Asi dvakrat, jednou jsem méla docasny ty
nemoci, bylo holce pil roku. Pak jsem to 1é¢ila doma néjakejma vitaminama. Z ni¢eho nic
jsem normalné prestala psat, ja neudrzela tuzku, ja nevédéla co to semnou je. A to jsem
zvladla doma, to jsem dostala ty vitaminovy injekce akorat. No a pak kdyz jsem se vratila do
prace po matefsky, tak toho bylo trosku moc, Ze jo. Tak ja jsem si pofidila holky jako hodné
mlad4, takZze mné bylo téch 20. Prvni dité, bardk, druhy dité, vis. Pak takova honicka. Pak
sem byla s t¢ma détma na matefsky a pak zase prace. A takovej ten normalni Zivot. Ale
tchyné nademnou v bardku, ono to vSechno k sob¢, honic¢ka, neméli jsme moc penéz, tak to
byly taky troSku nervi¢ky a to vSecko k tomu.*

Ja: , Takze takovy nenapadny ptiznaky?*

Klient: ,,No, no, no... A to ja jsem tfeba nemohla dojit. Nebo mé fikali, kdyZ jsem $la domt
z prace, tys tam chlastala? Nebo néco takovyho... J4 fikdm ne, mné se jde Spatné. Ale ono
jako hodné lidi takhle za¢ina zadrhéavat. Tak to si opravdu myslej, Ze jsou ozraly.*

Ja: ,,A Vy jste to v&déla a jeste furt chodila do prace?

Klient: ,,J4 jsem chodila do préace s tim, Ze to byly jenom né&jaky takovy celkovy nevolnosti
nebo néco. To jsem se doma i slozila. Jsem vlezla na zahradu, a jak jsem bastila rtizny ty
prasky. Tak to vim, ze jsem najednou piestavala slySet, vidét. No a najednou mé muzske;j
budil. ProtoZe jsem tam sebou Svihla. A to byly jen takovy, jsem asi myslela, Ze to patfi...
pfece jen dva porody, tak i to maly télo dostane trosku zabrat. No, ono houby. Jsem $§la do

prace, obcas na tu neurologii, to jsem se cejtila dobfe. No a pak se to rozjelo ve vétSim, to
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jsem chodila do prace asi 4 roky. A pak uz mé Soupli domt na trvalou invalidku. Ale hnedka
mné dali plnej invalidni diichod.*

Ja: ,,A to jesté nevédéli, ze mate roztrousenou sklerozu?“

Klient: ,, To uz mezitim mn¢ fekli pravé, Ze je ta RSka. To uz jako troSicku se tam objevovaly
problémy. No, a kdyz jsem S§la pied tu posudkovou. Normalné bez holi bez ni¢eho, $la jsem
tam. Koukli do papirt, chvili povidali, jo bavili se semnou. To té tak psychicky zdeptalo. Ja
byla rada, ze jsem odesla od tamtad’.*

Ja: ,,A tak Vy jste mohla, ale chodit do prace, abyste nevypadla z né¢jakého toho...*

Klient: ,,To ja jsem mohla chodit, ale ja jsem uz v ty dob¢ se 1éCila na ty neurologii. Ja jsem
jednou pterusila tu neschopenku u obvodniho 1ékafe. No a neurolog potom jako, Ze to nejde.
Ze to jako ted’ka nemtizu, tak mi ji napsal znova, neschopnost. V praci mé pak jednou do
konce pan §éf fekl, kdyZz jsem tam byla s tim papirem na penize, zZe to semnou vypadéd na
dlouho a ze jako abych jim dala vypoveéd’ ja. Jsme koukali jesté do téch riznych zdkona a to,
ze oni mn¢ tu vypoved’ dat nemtzou, kdyz jsem v neschopnosti tak, abych jim dala vypoved.
Ty, ale to m& dorazilo tenkrat. Nedala jsem vypovéd. Bych pfisla o tu nemocenskou,
o vSechno tenkrat. A ja uz jenom s tim, Ze mam plnej invalidni, to jsem ho jes§t€¢ neméla, to
jsem byla jenom doma. Ale to kdyz mné dali tu invalidku, to byl blbej pocit. A myslim, ze
1tim padem ty nervy trosku zacinaly vic. A pak uz doma, Clovek prece se cejti, tak trosku
vyfazene;j.*

Ja: A co jste délala za praci?*

Klient: ,,Prodavala obleceni, ale diiv to bylo pékny, jako butik.*

Ja: ,,Kdy jste si uvédomila, Ze to mize byt néco vazného a co jste udélala?

Klient: ,,Co bych mohla udélat. J& jsem nevédéla, Ze se to zhorsi, Ze jo. Tak jsem byla doma.
PfiSli zamnou piibuzny a je§t¢ na myho chlapa, ty se mas vid, pfijde§ domi, navafeny,
napeceny, ... No starala jsem se o déti, byla jsem doma, ale tak jsem tomu véfila, ze jednou se
to oto¢i nebo nevim, ja jsem i shanéla préci. Jenze furt jsem shanéla takovou praci, abych tam
vyloZen€ mohla dochazet, kdyz mi to milj zdravotni stav dovoli. Dfiv to bylo vSude fabrikou,
ze jo. I u té&ch soukromnikti casove,... prosté jsem zustala tenkrat doma, i kdyz lidi fikali, Ze
mné nic neni, Ze mn¢ tu invalidku stejné vezmou. Asi kdybych si to jako vymyslela, Ze jo.
A ono to neslo jit do prace. U ty nemoci prosté mizu fungovat dva, tfi dny a pak ta inava a to
mn¢ stacilo tfeba ¢tvrt hodinky odpocnout si. Vylozené ja bych se natdhla a vypnout, prosté
uplné. ProtoZe ja jsem pak neudélala ani krok. A pak to bylo v pohodé&.*

Ja: ,,A tak kdyz jste si uvédomila, ze je to néco vazného tak jste Sla k doktorovi? Nebo ty

pfiznaky,... kdyz jste jako zacala pocitovat, Ze je néco Spatné.*
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Klient: ,,Kdyz to bylo, Spatny... kdyz jsem jako opravdu to nezvladala uz, tak néjak jsem
védéla, ze bych se nedokézala postarat o déti a to, tak na ty matefsky. Byla jsem u neurologa,
oni m¢ zavedli do evidence, na ty neurologii vis, Ze jako tam se pak musi dochdzet tak néjak
pravideln€. No a potom, sama jsem byla v ty préci, ze jo. Je fakt, Ze jsem méla chiipku, na tu
nezapomenu. Pak jsem dostala antibiotika dokonce dvoje, a nic. Porad jsem jako kampirovala.
A to uz bylo k ty RSce, ze ta imunita je takova nijaka, Ze ty prasky jen tak slaby nezaberou.
No a potom jak mn¢ bylo blb¢, jsem obc¢as nemohla dojit ani v praci k autobusu. Tak jsem
musela znova na tu neurologii. Znova na kapacky do nemocnice, na 10 dni, a pak uz to doktor
napsal neschopnost a fikal zatim na neurcito. A pak uz mné¢ ptiklepli invalidku.*

Ja: ,Jak probihalo hledani pficin VaSich obtizi a co Vam piesné fekli, kdyz stanovili
diagnézu?“

Klient: ,Jak jsem byla na tom né-li v prvnich kapackach, vzdycky jsem §la domii. No
a tenkrat m¢ fikal doktor, sem se ho ptala, co to mize bejt. A oni mozkova ptihoda, no
krvaceni do mozku to neni, budte rada a bla bla bla. Ze tam to nic nezanechalo. No a jenom
prosté Setiit se.*

Ja: ,Takze oni vam ty kapacky déavali ani nevédéli na co?*

Klient: ,,No oni mn¢ je davali, ne nefekli mné to. To uz je straSnych let, ja nevim, jestli to
mohli fict. No, ale potom teda se to furt obracelo, tyhle ty problémy. Bylo to ¢im dal tim
horsi, pak mé poslali jest¢ do Prahy na tu magnetickou resonanci, ta byla jenom v Praze, to
jesté nikde jinde nebyla. To ud¢lali mné, lumbalku patefe. Tyhle dvé véci. Pak, ze mé
nepotésej, ze maj tuhle tu zpravu. Rekl co mné je. J4 taky nevédéla,... hrozné malo co to
znamena viechno. No a tak né&jak se mné stra$né oddechlo. Ze vim koneéné, co to je. Ale to
fikam, to bylo jesté, kdyz jsem chodila do prace. TakZe holce ty mladsi bylo téch 7 rok.*

Ja: , Kdyz ¢loveéku sdéli diagnézu, neni to jednoduché: ani pro n¢j, ani pro rodinu, ani pro
kamarady a spolupracovniky. Reknéte mi, jak to bylo ve Vasem piipadé.”

Klient: ,,Rikam, ja jsem to cejtila, jako Ze to vydrzim. Ze ten vozejk nebude, ja jsem véfila
tomu, ze to bude v pohod¢. No a muzskej mé tenkrat taky podrzel hodné, Ze jo. No, ale
tenkrat kdyZ mamince fikdm, Ze pljdu do invalidky. No a méma to snad ne, a co mé je? A ja
fikdm, mam tu roztrousenou skleré6zu. Mdma ani nevédéla, co to znamend. A ona vzdyt’ ti to
mysli a to. No ted’ka ji to vysvétlit. No a potom zamnou byl jednou tita v nemocnici, sem tam
mluvila s jednim stejné nemocnym, on byl na vozejku. No tata kdyz jsme jeli domt, se mé
ptal. A tika, co bylo tomu doty¢nymu, fikal, to m¢l po urazu? Ne tati, ale ma tu nemoc jako
j4, akorat ji ma dyl. A to vim, Ze tata zmlknul. No a ta druha rdna byla, kdyZ ji stanovily ségte

taky. 10 rokl nebo jak dlouho to je. To né 10 jesté. No, ale az nékde po tiicitce viS. V 35 nebo
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v kolika ji to fekli. Ale pro¢? To nikdo v rodin€ nema a my dvé ségry a ani to nase pokoleni,
nasSe generace, zadny bratranci, sestienky, nikdo to nema. Ale fekla bych, ze na to ma vliv i to
prostiedi. Ne, ze bych se néjak stresovala. A to, ze bysme méli néco geneticky zdédit, taky
o tom nikdo nic nevi, ze jo.*

Ja: ,Jak Vase nemoc probihala a jaké to mélo dopady, nez jste prisla sem?*

Klient: ,,Byla jsem doma, snaZzila jsem se zvladat,... ale ono to $lo ¢im dal tim hif a hif. No
kdyz jsem zustala doma, a nez holky vysly ze skoly, to bylo takovych téch 15 roka. To
rozmezi. Kdyz jsem pomalicku nezvladla ani domacnost a pak uz ani ten zachod ne a pak uz
mn¢ manzel fekl, ze konci. No tak prosté, co semnou bude, protoze tam bych nemohla zlstat,
ze jo. No tak jsem se dostala sem. A sem tady.*

Ja: , Kdy jste se rozhodla piejit do Domova svatého Josefa a s kym jste se o tom radila?*
Klient: ,,No ja jsem se radila s tim, Ze jsem sem obcas jezdila. Potom jsem shanéla ten byt,
néjakej ten bezbariérovej, prosté nékde kde bych mohla bydlet, abych nebyla u manzela, ale
ze by ke mné dochazely ty oSetrovatelky nebo ty pomocnice. No jenomze mn¢ to nedalo, ze
bych to finan¢n¢ jako nemohla zvladnout. No, a pak se to ptetlouklo tak néjak, no, a kdyz
jsem potom byla tady na dva mésice, tak se to rozhodovalo. To mezitim byli i u mé doma
Bohunka, vrchni Stana tenkrat pfijeli k ndm a néjaky papiry sepisovat a to. No a tenkrat jako
manzel fikal a to bys tam jako ziistala, a ja no, co jinyho, Ze jo. No, no tak mé& sem vezl, ze
sem odjizdim na dva mésice jenom z domu, Ze jsem to nevéd¢la, protoze ja jsem prosté odesla
z bardku ten den a nevédé€la jsem, Ze to je kone¢na nebo néco takovyho. No to kone¢né byla.
Pak to tady mezitim vyhodnotili, jako vyhodnotili, Ze... jsme byli jesté tfi posledni, a z toho
mgéli jednoho vybrat. No méla jsem to $tésti, no tak jsem tenkrat volala manzeloj a fikam, ze
uz se domil teda vracet nebudu. Ze tady ziistavam. Holky tak n&jak ani nechtély. Ale tak n&jak
jako rozumné. Az to bylo nejhorsi zase rodice, Ze jo. Madma nejdiiv, Ze budu daleko, a co tam,
a ti budou vSichni chybét. A ja nevim. Ted’ka sem pfijedou kazdou chvilku, a jsou radi.
Ptibrala jsem 15 kilo, vypadam dobte.*

Ja: Kdyz jste sem pfiSla a mluvila s pacienty, ktefi uz zde byli delsi dobu, co Vam
dulezitého rekli?“

Klient: ,,To ja uz jsem tak postupné vSechno véd¢la. Jesté nez jsem tady zistala na trvalo. Co
by mné fekli, j& jsem byla rada, Ze mé vzali. Takovej blbej pocit, viS. ProtoZze to sem tam
v poledne méla pfijit na obéd, 11. 2. to si pamatuju na obé&d, tak jako cizi, j& jsem tak né&jak
znala od vedle no. Normaln€ jsem si tam sedla ke stolu a jedla jsem tam, pak s nékym
prohodila slovo, jako jo. Akorat jsem si fikala, jestli to vydrzim bejt potad, jako tady vis. Sem

si fikala, Ze je to zvlastni. A ted’ jsem rada. Ted’ uz vim, Ze kdyz se tady rano probudim, Ze se
9 9
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mi nebudou honit myslenky jako, a ted’ka jsem jesté v Ziréi. No dfiv to bylo takovy, e ¢lovék
se neprobouzi doma, jinde. A ted’ka uz mné to piijde takovy, Ze jsem tady doma.*

Ja: ,Jak zatim vypada Vas bézny den?*

Klient: ,,Rano piijdou holky, ktery mé omejou, obliknou. Prosté mé rano holky vyhodi
z postele, po snidani jdu doli na keramiku, kdyz je méné hodin. No, a nebo jdeme dolti do
kavéarny. Tam posedime u kafe, potom je obéd nahote. Vétsinou po obéd¢ zalezu chvili sem
na pokoj tady sama, hm a pak dame druhy kolo. Kavarnu. Vi§ co, ja ted’ka pfes zimu,... to
jako na jafe vypadnem do parku a budeme vSichni venku. No a v sobotu bude divadlo
a v nedéli jedu na krasobrusleni. TakZe to mam plan na vikend.*

Ja: ,,Co je - podle Vas - nejvetsim problémem lidi, ktefi jsou na tom o néco hife, nez Vy?*
Klient: ,,Z mého pohledu jsou tfeba nestastny, kdyZz nemizou potom jet na vozejku. Ja
myslim, Ze jsme na tom tak néjak stejné, ale vi§ co, ja jsem rada, Ze tfeba rano kdyz mé
vyhod¢j, mizu to jesté uridit. Miizu se najist v jideln¢ a mtzu si prosté odjet, kam chci tady.
Ja nevim jako co tizi druhy.*

Ja: ,,Co takovym lidem asi pomah4, aby svou situaci zvladli?*

Klient: ,,Nevim, n€kdo tfeba fekl, Ze mné nezbyva nic jiné¢ho nez si zvyknout na tu nemoc.
Zvyknout si nemtize, tak néjak, musi to pfijmout. A koukat, ze neni vS§echno jenom Cerny, ze
jo. Udrzet se aspon jak to jde. Prosté¢ mit radost, tieba jen z televize, kdyz néco peknyho
davaj, ta olympiada to bylo taky pekny. Ale prosté myslet i tfeba v mali¢kosti opravdu. Ale ja
se uz nedokazu nic ucit. Hnat se n¢kam dal, néco dokazat. To snad v zivoté nedokazu. Mné
by stacila ta keramika, kdybych mohla chodit na tu keramiku a hrat si s tou hlinou.*

Ja: ,To na co se Vas vyptavam, by mélo poslouzit dal§im pacientim. Co byste Vy sama
poradila pacientovi, kterému neddvno diagnostikovali RS?*

Klient: ,,Zadny stresy, klid a opravdu se nehonit. Nestresovat. Cvi¢it. J4 myslim, Ze jako
v dnesni dobé ty 1éky jsou, Ze jako diiv kdyZ ja jsem zacinala, tak to kazdej skoncil snad na
vozejku. A v dnesni dobé uz to dokazou, trosku. Ze uZ ty 1éky na to maj a jde to, tu nemoc,
aby Clovék byl prace schopny cely zivot. Se mize sam pohybovat, ale nesmi se Clovék

stresovat a nesmi se tomu poddavat.*
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Priloha ¢. 6: Dotaznik PTGI-CZ

© R. G. Tedeschi, L.G. Calhoun, University of North Carolina — Charlotte 1996

© Cesky pieklad: M. Preiss, (1. LF UK Praha), J. Kruti§, J. Mare§ (LF UK Hradec Kralové) 2008

Pokyny pro vypliovani

Kazdy ¢lovek zazije ve svém zivoté néco t¢zkého, velmi vazného, co ho ptiméje, aby se trochu

zménil.

Specifikujte t¢Zkou, traumatickou udéalost nebo udalost, ktera Vam zménila Zivot:

[] ztrata milované osoby

[J vazna nemoc

[ nasilny ¢in, pfepadeni, tyrani, znasilnéni

I nehoda nebo zranéni

[] pfirodni katastrofa, povodeti, pozar, vichfice
[ invalidita

[] ztrata zamé&stnani

[J vazné finan¢ni potize

[] zmé&na pracovni pozice nebo st€hovani
UJ zména v rodiné, ale rodina zistava

[J rozvod

[J odchod do dachodu

[] valka

[]jina t€zka udalost (Vypiste) .............ceuene.

Uved'te dobu, ktera od této tézké udalosti uz uplynula:

[] 6 mésict az 1 rok; [ vice nez rok az 2 roky; [ vice nez dva roky az 5 let; [1 vice nez 5 let

Zde je nékolik tvrzeni; zjist'uji, v ¢em je Clovek, ktery prodélal tézkou zivotni situaci, ted’ uz jiny.

Prectéte si peclivé kazdé tvrzeni, promyslete, jestli se tyka pravé Vas a oznacte zakrouzkovanim

tu variantu, ktera s nejvice blizi VaSemu nazoru. Pokud se spletete nebo se rozhodnete dodatecné
zménit svou odpovéd’, nevadi. Skrtnéte to, co neplati a zakrouZkujte to, co plati.
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Zde je nabizena stupnice odpoveédi:

nezazil/a jsem zadnou takovou zménu

takova zména u me nastala jen v malé mife

takova zména u me nastala jen v minimalni mife jako nasledek tézké zivotni situace

akovd zména u mé nastala v primérné mite
takovd zména u mé nastala ve vetsi, nez primérné mife

takovd zména u mé nastala ve vyrazné miie

1. Zm¢énil/a jsem nazor na to, co je v mém Zivoté dulezité,;
zménil/a jsem své priority

2. Uvédomil/a jsem si hodnotu vlastniho Zivota, vice si ho vazim

3. Mam ted nové zajmy a rozvijim je

4. Vic si ted’ duveiuji, veétim si

5. Lépe rozumim tomu, ze ma ¢lovek také duchovni potieby

6. Presvédcil/a jsem se, Ze se mohu na lidi spolehnout i v horsich
casech

7. Rozhodl/a jsem se pro novy zplsob zivota, pro novou cestu

8. Mam ted’ vétsi pocit sounalezitosti s druhymi lidmi

9. Jsem ted” ochotnéjsi dat najevo své city

10. Ted’ uz vim, Zze umim zvladat obtize

11. Ted uz dokazu 1épe nalozit se svym zivotem

12. Ted’ uz dokazu pfijimat udalosti tak, jak v Zivoté dopadnou

13. Umim si vice vazit kazdého dne

14. Objevily se nové piilezitosti, které by za jinych okolnosti asi
nenastaly

15. Vic soucitim s druhymi lidmi, nez diive

16. Ve vztazich k ostatnim lidem se ted’ vice snazim

17. Vic se ted’ snazim zmeénit ty véci, které je potfeba zménit
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18. "l:o, c? jsem zazil/a, posililo mou viru; jsem opravdu vétici 0 | ) 3 4 5
¢lovek
19. Zjistil/a jsem, Ze jsem mnohem silngjsi, Ze vydrzim vice, nez 0 1 ) 3 4 s
jsem si predtim myslel/a
20. Hodné¢ jsem se poucil/a o tom, ze lidé jsou bezvadni, skvéli 0 1 3 45
21. Ted uz chapu, ze k Zivotu potiebuji i jiné lidi. 0 1 2 3 4 5

Dékujeme Vam za ochotu a prosime: projdéte jesté jednou cely dotaznik a zkontrolujte, jestli jste
ne¢kde nezapomnéli uvést svoji odpoveéd’. Tézko bychom ji za Vas domysleli...

Kili¢ k dotazniku PTGI
Dotaznik méfi pét proménnych:

vztahy s ostatnimi (polozky €. 6, 8, 9, 15, 16, 20, 21)

6

7. mnové moznosti (polozky €. 3,7, 11, 14, 17)

8. silné stranky jedince (polozky €. 4, 10, 12, 19)
9

spiritudlni zména, zména v duchovni oblasti (polozky €. 5, 18)

10. porozumeéni zZivotu, pochopeni zivota (polozky ¢. 1, 2, 13)
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Priloha ¢. 7: EDSS (rozsitena stupnice miry postizeni)
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Normalni neurologické funkce (u vSech FS stupenn 0, u mozkového systému
akceptovatelny stupeni 1).

Z4dné postizeni, minimalni pfiznaky u jednoho FS (tzn. stupeii 1, bez ohledu na
stupent 1 u mozkového systému).

Zadné postizeni, minimalni pfiznaky u vice neZ jednoho FS (tzn. stupefi 1 u vice nez
jednoho FS, bez ohledu na stupeii 1 u mozkového systému).

Minimalni postizeni u jednoho FS (tzn. u jednoho FS stupeil 2, u ostatnich stupné 0
nebo 1).

Minimalni postizeni u dvou FS (tzn. u dvou FS stupeni 2, u ostatnich stupné 0 nebo 1).

Stiedni postizeni u jednoho FS (tzn. u jednoho FS stupeni 3, u ostatnich stupné 0 nebo
1), nebo mirné postiZeni u tfi nebo ¢tyf FS (tzn. u tii nebo ctyf FS stupen 2, u ostatnich
stupné 0 nebo 1), avSak jenom chodici pacienti.

PIn¢ chodici pacient se stfednim postizenim u jednoho FS (tzn. u jednoho FS stupeni 3)
a jednim nebo dvéma FS stupné 2; nebo dvéma FS stupné 3; nebo péti FS stupné 2 (u
ostatnich FS stupné 0 nebo 1).

Pln¢ chodici pacient, samostatny, aktivni alespont 12 hodin denné i pies relativné tézké
postizeni jednoho FS (stupen 4, ostatni FS stupeii 0 nebo 1), nebo kombinace nizsich
stupniil, prevysujici limit predchoziho bodového hodnoceni. Schopen ujit bez pomoci a
odpocinku asi 500 metrd.

PIn¢ chodici pacient, samostatny, aktivni po vétSinu dne, schopny pracovat celou
pracovni dobu, suritym omezenim nebo potiecbou miniméalni pomoci;
charakterizovan relativné vaZznym postizenim jednoho FS (stupen 4, ostatni FS stupen
0 nebo 1) nebo kombinaci nizSich stupni, prevysujici limit pfedchoziho bodového
hodnoceni. Schopen ujit bez pomoci a odpoc¢inku asi 300 metri.
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Chodici pacient, schopen ujit bez pomoci a odpocinku asi 200 metr(; postizeni dosti
tézké na to, aby omezilo bézné kazdodenni ¢innosti (napf. pracovat po celou pracovni
dobu bez potieby zvlastnich opatfeni). (Obvyklym ekvivalentem je stupen 5 u jednoho
FS, zatimco ostatni FS jsou stupné 0 nebo 1, nebo kombinace nizsich stupiiti, obvykle
ptrevysujici specifikaci pro hodnotu EDSS 4,0.)

Chodici pacient, schopen ujit bez pomoci a odpocinku asi 100 metrti; postizeni dosti
tézké na to, aby zamezilo béznym kazdodennim cinnostem. (Obvyklym ekvivalentem
je stupent 5 u jednoho FS, zatimco ostatni FS jsou stupné 0 nebo 1, nebo kombinace
niz8ich stupnd, obvykle ptevysujici specifikaci pro hodnotu EDSS 4,0.)

Obcasnd nebo trvald jednostranna pomtcka (hiil, berle nebo vyztuha) potiebna
k ptekonani vzdalenosti asi 100 metri s odpofinkem nebo bez. (Obvyklymi
ekvivalenty jsou kombinace s vice nez dvéma FS stupné 3+.)

Trvald oboustrannd pomicka (hole, berle nebo vyztuhy) potiebna k piekonani
vzdalenosti asi 20 metri bez odpocinku. (Obvyklymi ekvivalenty jsou kombinace
s vice nez dvéma FS stupné 3+.)

Neschopen ujit vice nez 5 metrd i s pomickami, v zdsadé upoutdn na vozik; ve
standardnim voziku se pohybuje sam a je schopen se z voziku ptemistit. Cinny 12
hodin denné (na voziku). (Obvyklymi ekvivalenty jsou kombinace s vice nez jednim
FS stupné 4+; velice zfidka jenom pyramidové funkce ohodnocené stupném 5.)

Neschopen ujit vice nez nékolik krokt, upoutdn na vozik; pfi pfemistovani z voziku
muze vyzadovat pomoc, schopen samostatného pohybu na voziku, ale ne po cely den;
muze vyzadovat vozik s motorovym pohonem. (Obvyklymi ekvivalenty jsou
kombinace s vice nez jednim FS stupn¢ 4+.)

V zdsad¢ upoutdn na lazko nebo vozik, nebo castecné pohyblivy na voziku, vétSinu
dne mize stravit mimo liizko; zachovéava si mnohé funkce potiebné pro péci o sebe;
obecné muze pouzivat ruce. (Obvyklymi ekvivalenty jsou kombinace, obecné stupen
4+ u n€kolika FS.)
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V zasad¢ upoutan na lizko po vétSinu dne; Castené miiZze pouzivat ruce (ruku);
zachovava si ne¢které funkce potifebné pro péci o sebe. (Obvyklymi ekvivalenty jsou
kombinace, obecné stupent 4+ u nékolika FS.)

Bezmocny pacient upoutany na lizko; mize jist a komunikovat. (Obvyklymi
ekvivalenty jsou kombinace, vétSinou stupiiti 4+.)

Uplné bezmocny pacient upoutany na lizko; neni schopen efektivné komunikovat
nebo jist (polykat). (Obvyklymi ekvivalenty jsou kombinace s téméf vSemi hodnotami
4+))

Smrt nasledkem roztrousené sklerdzy.
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