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Anotace

Bakal&ska pracePsychické potize paciefis RS a kvalita systémudeé chronicky
nemocné” pojednava o psychickych potizictkolika vybranych pacieits roztrousenou
skler6zou (RS). #nasi pohled na jejich prozivani nemoci a na kvaiistému p&e o tyto
chronicky nemocné ¢R. Prace se opira o rozhovory s nemocnymifjlsugnymi pacierit a
poskytovatelem zdravotnickych sluzeb.

Cilem této prace je zmapovat psychickeé potize wangrh paciert, jejich prozivani
nemoci a nasledrsrovnat pohledy samotnych pacierngiibuznych a poskytovatele sluzeb na
existujici model pée o chronicky nemocné@R. Vyznam analyzy pohlédednotlivych
akténfi spaiva v tom, Ze dobré fungovani systémdeé chronicky nemocné ma velky vliv
na pabéh pacientovy nemoci. RoztrouSena skleréza navit pezi chronicka onemoéni,
kterd se v druhé polowiminulého stoleti Zadila v piimyslovych zemich mezi hlavni
priciny amrti. Tato onemoemi jsou nejastjSim divodem, kvili kterémuc¢lovék vyhledava

zdravotni péi.

Nasledné vyhodnoceni vybranych metod pro vyzkunraaumnych psychickych jev
nemoci a kvality Zivota a srovnani pouzitych meted/ztahu k ziskanym informacim mé byt
zakladem pro dalSi vyzkumy, které by si kladly A&zkoumat u pacienta prozivani nemoci a
hledat zfisoby, jakymi jeho okoli a cely systémcpéo chronicky nemocnéie pomaoci

pacientovireSit jeho problémy.



Annotation

Diploma thesisThe mental problems of patients with multiple sot#s and quality of
chronic disease managemerteals with mental problems of several chosen piEti@ith this
disease and enables to view of patient’s feelimgscpality of sick-nursing in Czech
Republic. It is based on interviews with multipdesosis patients, with relations of patients

and with provider of services / head nurse /.

The aim of the thesis is to chart mental problefrseweral chosen patients, to recognise
how they go through the illness and to comparetpafview of multiple sclerosis patients,
relations and provider of services on existing nadlehronic disease management in Czech
Republic. The analysis of different views is imaort because efficient care system has big
influence on course of disease. In addition mudtgatlerosis belongs in chronic diseases
which became main cause of death in industrial tesat second half of last century. These

diseases are the most frequent reason why peoptehsalth care.

Subsequent evaluation of selected methods of i@sehassociated mental problems of
multiple sclerosis /and quality of live/ and conipan of all methods which were used in this
thesis, in relation to gained information, aboub&background for other researches, which
main target could be to investigate patient’s fegdiand to find the way how the closest

relations and chronic disease management candslue problems of patients.

Kli ¢ova slova
roztrousena skleréza (RS), psychické a dalSi pnopjgacient s RS, metody vyzkumu,
systém pé& o chronicky nemocné, agoby ziskavani informaci o RS, zdravotni stav, ikval

Zivota

Keywords
multiple sclerosis (MS), psychical and other praideof multiple sclerosis patients, research
techniques, chronic disease management, appro@gttiog information about MS, health

status, quality of life



Prohlaseni
ProhlaSuiji, Zze jsemipdkladanou praci zpracovala samostampouzila jen uvedené prameny
a literaturu. Sotasré davam svoleni k tomu, aby tato bakské# prace byla umistia

v Ustredni knihovié UK a pouzivana ke studijnineéiam.

V Praze dne 18. kétna 2008 Kristyna KaradZzosova




Podékovani

Na tomto mist dékuji MUDr. Petru Havovi, CSc. za odborné vedenicprainspirativni
podrety a gipominky.

Dale dtkuji Domovu Sv. Josefa v Zir, ktery mi umoznil realizovat vyzkum, a

vSem dotazovanym paciénh, vrchni segé a ffibuznym pacierits RS za ochotu pélit se o

své zkuSenosti a nazory.



OBSAH

U 1Y@ o OO 8
2. CILE, VYZKUMNE OTAZKY ...ooviiiieeete ettt eaene s 14
3. TEORETICKA VYCHODISKA .......oooiiieeee ettt sneeenas 15
3.1 ROZTROUSENA SKLEROZA ... eeeeeeeeee e 16
3.2 PSYCHICKE A NEUROPSYCHICKE FAKTORY OVLINUJICI STAV .............. 20
PACIENTA V PRIBEHU NEMOC ........oooviviieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeneees s, 20
3.3 PSYCHOSOCIALNI FAKTORY OVLINNUJICI STAV PACIENTA........ooovvnnnrnnen 25
V PRUBEHU NEMOCH........ooooieceeeeeeeeeeoeeeeee e eeeneesee s anesnesnenes 25
3.4 KONCEPT ZDRAV ...ttt eeeaeee e annnans 27
3.5 KONCEPT NEMOCL......cooiieieeiieeeeeeeeseeeeeeeseseeeeesseseeseee s nesnesne e sesenneeas 31
3.6 KONCEPTRIZENI PECE O CHRONICKY NEMOCNE..........cccooiiioeerceeeceeeeeenae. 35
3.7 KONCEPT KVALITY ZIVOTA ...t eeeeenes s 38
A4, METODOLOGIE........ciiieeeeeieeeeeteteeeeeeteaee st ets e et s s ess et eanasassesessssenenanaes 39
5. EMPIRICKA CAST PRACE ........ccoi oottt 2.4
5.2 PROZIVANI NEMOCI PACIENTEM A SYSTEM PEE O CHRONICKY.............. 44
NEMOCNE ( vyzKumMNAa OtAZKa 1,3,4 ) .oooiieeeeeeiiiiiiieieieeeeee e seneeee s 44
5.2.1 Subjektivni prozivani nemoci pacientejaho pohled na problematikucpéo
ChroNICKY NEMOCNE ... ee e e e e e e e e e e e e e e e eeaanees 45
5.2.2 Celkové subjektivni hodnoceni pacieatodravi..............ooeevevvivennnieeees s s 46

5.2.3 Subjektivni pohledipuznych na prozivani nemoci pacientem a na pradti&m
P& 0 ChronNiCKY NEMOCNE .........oooviiiiii e 52

5.2.4 Subjektivni pohled poskytovatele shua problematiku @@ o chronicky
TS 0T3S 54

5.3 HODNOCENi POUZITYCH METOD PRO VYZKUM DOPROVODNSH
PSYCHICKYCH JEW NEMOCI (VYzZKUMN& OtAZK& 2).......covvieeeeeeeeeeeeeeeeeee e, 55



5.4 SROVNANI VSECH POUZITYCH METOD VE VZTAHU K ZISKNYM

INFORMACIM ( VYZKUMNA OLAZKEA) ... 59
5.4.1 Dotaznik pro PaCIENLY .........eeeeeeeeiiiiieeeeiiieicisi e e s e e e e e e e e e e e e e e eaeeeeeeeeeeeeennnnnnnnn 59
5.4.2 Dotaznik prorfibbuzné zasilany emailem ..............oovviiiceereeeiiiiiiii e, 60
5.4.3 ROZNOVOIY S PACIENLY ... eeeeeettttiiee s e e e e e e e e e e eaeeeeeaeeeneeeeeeeessnsnnnnnns 61
5.4.4 ROZNOVOI S VICNNT SESTIOU .....eeieiiiiiiiiiiiie et 62
5.5 ZRISOBY ZISKAVANI INFORMACI TYKAJICICH SE RS ....oooovviiiieieiriiciinns 63
(VYZKUMNA OtAZK&B) ...t e e e e 6.3.
B. ZAVER ...ttt 65
T RESUME ...t mmmn bbbttt bbb 68
9. POUZITALITERATURA ...t ettt ettt en e 70
10. SEZNAM PRILOH ..ottt see sttt neananes 72



Projekt bakalarské prace
UNIVERZITA KARLOVA 'V PRAZE
Fakulta socialnich wd
Institut sociologickych studii
Autor préace: Kristyna KaradZosova

Jméno konzultanta: MUDr. Petr Hava, CSc.

Predpokladany nazev prace:

PotiZze pacienti s RS a problematika v oblasti pomoci nemocnym s RS

Namt prace:

Roztrousena mozkomisni skleréza (RS) je chronickgiemocinim mozku a michy, které
negativré ovliviuje fizeni cel&ady €lesnych, mentalnich i psychickych funkci. Vyskytag
piredevsim u mladé populace. Odhaduje se, Ze toutogidmi na celém st asi 2 500 000
lidi, v Ceské republice je asi 10 000-14 000 nemocnywiv(roska.e). Neni znamo, jak
dlouho tato nemoc existuje. RS neni nakazliva a pi@mo didicna, i kdyz genetické
predispozice hraji roli v jejim vyvoji. Neexistuf@dny lék, ktery by dokazal RS wyig
avSak dnes jiz znAmé postupydai mohou pozitivé ovlivnit praibéh nemoci pedevsim §
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psychickymi &€zkostmi plynoucimi z jejich nemoci je velmi nény Ukol. Jako u mnoha
dalSich onemocmi hraje psychika pacienta velmi vyznamnou rolaiim cilem této prace
by tedy ngla byt analyza psychickych zm u lidi s roztrouSenou skler6zou a vliv
psychosocialnich faktérovliviiujicich psychicky stav pacienta vipghu nemoci a kvalitu
jeho Zivota. Prace zaffena na pdeby pacient s RS je nejen zajimavym sociologickym
tématem, ale mohla by byt takéinpsnd samotnym paciém a jejich rodinam.
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1. UVOD

Za téma své bakatké prace jsem si vybrataztrouSenou sklerézu (RS) konkrétr
psychickeé potize pacienta, jeho prozivani nemoeakce okoli na jeho p@by. RoztrouSena
sklerdza je chronické onemagn mozku a michy, kterym v séasné dobtrpi 2 500 000 lidi

na celém sits a které vyraztvmeni kvalitu jejich Zivota:

RS je autoimunitni onemoeni, které poSkozuje pochvy nervovych vidken i vikn
samotna. Tim negati¢rovliviiuje tizeni cel&ady €lesnych, mentalnich i psychickych
funkci. Projevuje séadou piznaki jako jsou zaét ocniho nervu, dvojité viehi, mraveieni,
necitlivost, inava, poruchy hybnosti, poruchydemi a bolesti. #/0d nemoci je neznamy a
moznosti Iéby jsou omezené. Proto je cilem &asné Iéby co nejvice zpomalit vyvoj

onemocgni a snaha o zmiéni negativnich givodnich jew, jakym je napiklad bolest.

Odhaduje se, Ze roztrousenou sklerézu tipéské republice 10 000-14 000 nemocn¥ch.
Zajimavym faktem je, Ze vyskyt RSJasgjSi v zemich lezicich dale od rovniku. Celozivotni
riziko vzniku roztrouSené skler6zy se pohybuje w#eskolem 1:1000, icemz zeny
postihuje RS dvakrat talasto jako muzd?okud je v rodia ¢len s RS, jeho blizcitfbuzni
nesou riziko 1:100 az 1:50. U jednovajgch dvogat je toto riziko dokonce 1:3 (Havrdova,
2000).

Davodem, prd je nutné zabyvat se roztrousenou sklerézou je kakvCeské republice ji
trpi nekolik tisic lidi a zn&nacést z nich je hem nemoci odkdzana na pomoc ostatnich.
Systém pé&e o chronicky nemocné je rozhodujici prélgh pacientovy nemoci a jeho postoj
k ni. Sluzby o tyto nemocné pacienty, rehabilitace, poapleni rodiny a patel a dalsi formy
pomoci mohou vyraznzvysovat kvalitu Zivota nemocnych. Ne vZdy je peamadiny mozna
¢i dosta&ujici a v takovych fipadech se nemocni ocitaji v domovedbhibdd, statnich
lécebnach nebo hospicich. Jedinyntizenim vCeské republice, které je schopné poskytnout

komplexni péi pacienfim s roztrousenou

! http://www.aktivnizivot.cz/roztrousena-sklerozatmusena-skleroza-ve-svete/ [online]. [cit. 20081@}

2http://www.aktivnizivot.cz/roztrousena-sklerozafmzisena-skleroza-v-cnline]. [cit. 2008-04-
16]
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skler6zou, je Domov sv. Josefa v&in Dvora Kralové nad Labem. BohuZel jeho kapacitni

mozZnosti jsou velmi omezené ( 4Zék ¥, a proto naprosto nedostaici.

Kromé nedostatku odbornych pracaigoskytujicich komplexni géceli pacienti a jejich
rodinytfadé dalSich probléri | pres nezadrzitelny pokrok v medi¢ia farmacii jsou l&ebné
néklady stalerysoké a ne vzdy ptndotované. RoztrouSend sklerozadstavuje také
vyznamnysocialni problém Byva gicinou rozpad partnerskych vztah(pravépodobrjsi
v pifpads, Ze je RS postizena Zefhajtrat zanistnani a omezeni sponského Zivota. Po 20
letech pracuje pouze 35 % nemocnych (Hope et@5)1 ostatni pacienti jsou odkazani na
finanéni pomoc svych blizkych nebo statniémeziskovych organizaci. V neposledadt
piedstavuje RS velmi zasadni problpro psychicky stav pacientaale také jeho blizkych.
Starost 0 nemocnétitovéka predstavuje velkou psychickou 2ata to byvaasto opomijeno.
Pacienti trpici RS, ale také jejich pattiree diti, se citi mnohdy provinile, nepochopeni a
izolovani. Tyto pocity mohou vést naslédee vzniku depresi, které boj s nemocigeste

zteZuji.

Motivem vedoucim ke zvoleni daného tématu bakk&prace byla osobni zkuSenost z léta
roku 2004, kdy jsem nav&tovala zmigny Domov sv. Josefa v £ir Zde jsem nila moZnost
pusobit jako dobrovolny asistent&kblik tydnia strdvenych mezi pacienty s RS mi umoznilo
nahlédnout do jejich kazdodenniho zZivota a zatewe donutilo zamyslet se nad tim, jak
bych mohla&mto lidem pomoci. Jako u mnoha dalSich onemntchraje psychika pacienta
velmi vyznamnou roli. BohuZel vSak psychickym peabim lidi s RS a jejich kvalit Zivota
neni ¥novana dostat®a pozornost, nelsdilavni snéry vyzkumi jsou zamsreny na
medicinsky aspekt této nemoci. Proto si myslinpraee orientovana na analyzu psychickych
potizi pacient a jejich pohledu na systémdeeo chronicky nemocné, spolu s vliastnim
ovérenim v praxi pouzivanych metod vyzkumu, by mohlagnosna pro dalSi prace, které
by si kladly za cil zkoumat proZivani nemoci patéema hledat zisoby, jakymi jeho blizké

okoli a cely systém gé mize pacientovi pomodesit jeho problémy.

* http://www.domovsvatehojosefa.ganhline]. [cit. 2007-11-23]

+http://www.aktivnizivot.cz/aktivni-zivot/zivot-s-rrousenou-sklerozou/psychikadline]. [cit. 2008-04-
16]
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2. CILE, VYZKUMNE OTAZKY

VYZKUMNE CILE

1) Psychické potize pacienta, jeho prozZivani nemaaj jak je jeho nemoc vnimana jeho
.nejbliz§im okolim* a jak niZe toto ,okoli* a celysystém pée o chronicky
nemocného pacientgpomoci jeho problémiesit

2) V praxi pouzivané metody pro vyzkum doprovodngskichickych jeu u pacieni s
RS a rozdily mezi nimi

CILE

1) zjisteni psychickych potizi u vybranych pacignejich prozivani nemoci a reakce
jejich ,,nejblizSiho okoli* na pacientovu nemoc ajeho poteby a pani

2) Analyza a vlastni praktické &seni vybranych metod pro vyzkum doprovodnych
psychickych jeu nemoci (kvality Zivota) u ¢kolika vybranych pacieit

3) Srovnavaci analyza existujiciho modeliepé chronicky nemocné@R u vybranych
pacieni s RS (formou rozhovaérs pacienty a vrchni sestrou, dotazingk gibuznymi)

4) Vyhodnoceni pouzitych metod ve vztahu k ziskanyiormacim

5) Zzjisteni, které zfisoby ziskavani informaci o nemoci jsou z pohlednataych
pacienti, piibuznych a oSéatjici sestry nejviceffnosné pro lidi s RS (informativni

prirucky s radami pro pacienty a jejich nejblizsi, inttgrtelevize, 1€kia)

HLAVNI VYZKUMNE OTAZKY

1) Jak pacienti proZivaji svoji nemoc? (jak ji -a§, co pro to &éaji, co se jim d# a co
je trapi)

2) Kterd z vybranych metod (metoda Euroqol, Bedkventd deprese, metoda
SEIQoL) je efektivni pro vyzkum doprovodnych psydich jeva u RS ?

3) Jaka je v satasnosti kvalita systému gg&o chronicky nemocné@Rr u skupiny
pacienfi RS? (srovnani pohlégacienta, fibuznych a poskytovatele sluzeb)

4) Jak hodnoti sami nemocni kvalitu fungovanddaiych sogdasti systému @é o

chronicky nemocné pacienty?

14



5) Ktera z pouzitych metod se ukazuje ve vztahiskanym informacim jakodglna a

acinnaci naopak?

6) Které zmisoby ziskavani informaci o nemoci jsou z pohleduataych pacierit,

piibuznych a osétjici sestry nejviceifnosné pro lidi s RS?

3. TEORETICKA VYCHODISKA

Obrazek 1Analyticky rAmec - mapa souvisejicich teoretickyctkoncepti

PSYCHICKE A
NEUROPSYCHICKE
FAKTORY

OVLIV NUJICI STAV
PACIENTA

«Deprese

*Stres

«Uzkost a strach
«Unava

*Bolest

PSYCHOSOCIALNI
FAKTORY

OVLIV NUJICi STAV
PACIENTA

Socialni opora

« Zivotni
spokojenost
«Copingové
strategie (zvladani
tézkych situaci)

BIOLOGICKE PODSTATY
NEMOCI (ptiznaky)

*Poruchy hybnosti
*Poruchy mozkovych nedv
«Zmény citlivosti

*Poruchy seracu
*Psychické problémy

e Zvlastni griznaky(
nap.unava,oteklé kotniky)
«Kognitivni poruchy
*Bolesti

«Unava

RESENI/POMOC/LEBA
PSYCHICKYCH POTIZi

Jaké jsou volby

v

RODINA A
PRATELE

v

ZDRAVOTNI
CKE SLUZBY

-

ZDRAVOTNI STAV

*Psychoterapie
(rodinné
poradenstvi,
individualni terapie)
 Zdravotnici

(Iékasi, sestry,
oSetovatelé)

* Antidepresiva
«Sociélré zdravotni

OSOBNOST
PACIENTA

>  paciENTA

V PRUBEHU
NEMOCI

> |

KVALITA
PACIENTOVA
ZIVOTA

programy
«Copingové
strategie

* Dlouhodoba p&e

(Ustavy, hospick
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Clenéni teoretickych vychodisek

Protoze se prace sot&fuje na vyznam psychickych a socialnich faktditeré maji vliv na
prabéh nemaoci, ¥nuji pozornost pedevsimdmto aspekim. Ostatni informace o nemoci,
jejich @icinach, jejim piibéhu a moznostechdBy zde uvadim jenom stk s odkazy na

odpovidajici literaturu.

3.1 ROZTROUSENA SKLEROZA

RoztrouSena skler6za mozkomisni (RS) je jednoycasigSich neurologickych nemoci, na
celém swts trpi touto nemoci asi 2 500 000 IFRS je chronické zé&tlivé onemocaini
centralni nervové soustavy, které se obvykle pogtaporSuje a v jeho pbéhu dochazi ke
sttidani obdobi zhorSeni (atak) a obdobi klidu (rejniBeposud je ficina této choroby
nejasngdHavrdova, 2005). K rozvoji RS dochazi, pokud seisiarovnovaha jednotlivych
sloZzek imunitniho systému. Vyznamnou ulohu v rozmemoci maji autoimunitni
mechanismy (protilatky, které vytki&elo proti viastnimu myelinu)Klimova, 2005, /dle
Bartinkova, 2002/). Konkréthse u této nemoci jedna o mngbtna loziska rozpadu
myelinu. Myelinovou pochvu ma kolem sebe kazdy aeywodi a i jeji ztrat jsou
nervoveé impulsy zpomalené nebo se podél postizengorovych vidken ztraceji. Kdyz maji
nervova vldkna nedostét®u nebo Spatnou funkci, ngdou vzruchy z pislusné oblasti
mozku ke KZi, o¢im nebo jinym smyslovym orgdm a informace od nich Zp“ (Liberdova,
1990). To se pak projevi jako tuhnuti nebo ztvaianani teploty v ufitych ¢astechdla,
obtiZe i vidéni atd. ®mito senzorickymi potizemi trpi spiSe lidé vySSikku. , Typickymi
piiznaky poSkozené&asti mozku, ktera obstarava jemnou koordinaci, jges; skandovana
fe¢ a tzv. nystagmus. KdyZ jsou ochromegktaré motorické nervy, které vedou vzruch
z mozku do sval, miZe se dostavit slabost katin nebo jejich neobratnost (poruchy
chaze).” (Liberdova, 1990). Problémy s rovnovahou l&aeou kontrolou pohyb vznikaji,
kdyz dojde k z&¥tu ¢asti mozku, ktera je zodp&ina za celkovou koordinaci nervového
systému. K dalSim potizim, které se vyskytuji #gghu nemoci, pét bolestivé pocity
v dolnich koretinach, pazich, trupu, kimi rukou, nohou, sniZena citlivostkterychéasti
téla, bolesti v zadech, zacpa, poruchytmaho néchyfe, sexualni potize, zavéapojené se

Zalude&ni nevolnosti, znada unavnost, psychické obtize a dalSi. RoztrousSkdeébza probiha

5 http:/iwww.aktivnizivot.cz/roztrousena-sklerozafitmusena-skleroza-ve-svete/ [online]. [cit. 20@1816]
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ve vyvojovych narazechatakach - vysttidanychremisemi(obdobi zlepSeni gbéhu
choroby), eventuathtrvalym zhorSovanim zdravotniho stavu (LiberddV#00). , Ataka je
definovana vznikem novych nebo zhorSenim jiz ejisith neurologickych fiznaki, které
trvaji alespé 24 hodin a nejsou spojeny s probihajidietieatou infekci. (Ataky po infekci
vznikaji wtSinou na konci infekce neb&kolik dni po skoreni infekkniho onemocni).”
(Havrdova, 2005). Hlavni charakteristikou tohot@mcréni je casta proranlivost. Ataka
muze nasledovat po infékim onemocé#ni, po nadrirné fyzické namaze, po Urazu, osioh
nebo naopak podchlazehipo velkém duSevnim vyi. K zhorSeni stavu tize také dojit

v téhotenstvi, po porodu nebo v obdobi laktace (Libe&gd990).

Neni gresré znamo, jak dlouho toto onemagn existuje. V roce 1868 byla tato choroba
popsana Jean-Martin Charcotem (Havrdova, 2000skMenku 30.let 20.stol se jiZw@¢lo, Zze
RS je pondrné castym nervovym onemoénim. Rivodne byla RS povaZovana téin
vyhradré za nemoc bilé rasy -@ing, Japonsku a Jizni Americe byla skoro neznaméa [yens
1996, /dle Vodikova. 1997/). Podroksi informace o historii této nemoci, o poznatcich,
které postup&iprinaSela ¥da, a o Iéebnych postupech Ize naléztiepledu hlavnich milnik

Vv poznani patogeneze RS v knize doktorky Havrdelav{dova, 2000).

Patatek onemoaini byva nejastji mezi 20. a 40. rokem, velmiizlka je RS
diagnostikovanaied 10. a po 60. roceku. Zeny postihuje RS dvakrat ta#sto jako muze.
U pripadi scasnym a pozdnim Zatkem nemaoci je po#én Zen wvici muzim jeSt vyssi (3:1 a
2,4:1) a to #ejmr¢ z divodu hormonalnich zém v puberé a v menopauze. Rasovy faktor
hraje také roli, vnimavost bilé ras§& onemocwni je nejvyssi, @erné rasy je vnimavost
polovi¢ni a nejnizsi je vnimavost u rasy orientalni. Rodji také geografické faktory
(Havrdova, 2000). Minimalni vyskyt je kolem rovnikuiz priloha¢.1) a jeho nérst se
zenepisnou Sikou se dava do souvislosti se slémien svitem a vlivem vitaminu D na
imunitni systém (Havrdova, 2005). ¥tdkém ¥ku meni riziko onemoc#ni migrace mezi
oblastmi stiznou zempisnou Sikou. Existujerada pokus jak vyswtlit existenci
geografického gradientu. NejpraymbdobrjSi bude asi fedstava, Ze v atém klimatickém
pasmu se daurcité skupirg vira, které sice asi nejsou vyvolavateli RS, ale mas®podilet
na aktivaci imunitniho systému vedouci k rozvojpdby. Prevalence v oblastech vysSiho
rizika, mezi které pati Ceska republika, je nad 30 nemocnych na 100 000atelSocialni
a kulturni faktory, souvisejici segpbem Zivotaitznych skupin obyvatel, se jiz davaly do

souvislosti s vyskytem RSié€stoze byla vyslovenada teorii 0 souvislosti vyskytu RS
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s riznym typem vyzivy, hygienickymi podminkami a urbeagi, neni mozné vyslovit Zzadné
jednozn&né zavry o jejich vlivu na epidemiologii RS. Jiz z 190ktpochazeji zminky o
rodindch, kde RS postihuje vice nez jedndlena a do roku 1950 bylo identifikovano 85
takovych rodin. Dnes je jasné, Ze RS se vyskytaggji u pribuznych pacierit nez je tomu

v ostatni populaci. Néastji jsou postizeni dva sourozenciiegBtozZe je geneticka dispozice
pro RS nespornd, uplatni se jen z&tého vlivu prostedi. V etiologii RS se tedy nepochybn
uplatiuji jak genetickeé faktory, tak zevni faktory (ragapgraficky gradient,stres, virové
infekce). \Bda gredpoklada vliv jesttieti kategorie faktdr, ktera vSak @stava i nadale

neznama (Havrdova, 2000).

Klinicky projev loZisek RS je zavisly na jejich lakzaci v bilé hmat mozku a michy a
z ¢asti téZ na jejich velikosti. ¢které oblasti bilé hmoty jsou postiZzetastji: optické nervy,
micha a kmen (Havrdova, 2000). MezidastjSi symptomy pat opticka neuritida,
parestézie, motorické symptomy, postizeni mozkownei, moze&kove poruchy, poruchy
moceni a vypraztlovani , sexualni poruchy, Unava , deprese, kognigeruchy a dalSi
(Havrdova, 2005).

Existuji 4 typy RSviz ptilohac.2): remitentni RS, relabujici progredujici RS, sedarre
chronicko progresivni RS a primérprogresivni. Asi 85 % paciehtna na psatku
onemocgni tzv. relaps-remitentni fpch, tzn. Ze onemoeni za&ina vznikem ataky, ktera se
VvV riznémc¢asovém obdobi upravuje a je nasledovdaacrdlouhym obdobim remise bez
novych klinickych piznaka. Atakovité obdobi trva asi 5-15 let.¢které ataky mohou
zanechat nasledky v podopatologického neurologického nalezu nebo invaljditkteré se
upravi zcela. Obvykle vSakihem postupu nemoci ubyva schopnosti reparovatdiésle
Pribéh chronicko progresivni je plynulym pokanim obdobi relaps-remitentniho.
Zarstliva aktivita se zmenSuje d&gvaZuji degenerativni pochody v CNS. Dochéazi
k pozvolnému ndistu invalidity. Tyto dva typy fib¢hu nelze pesré odcklit. U primarns
progresivniho typu je typicke, Ze nejsait@mny ataky, ale invalidita se vyviji pozvolna.&d
se, Ze patogeneticky jde o g&nd odliSny typ nemoci s mengiifpmnosti zaétu a \&tsi
piitomnosti degenerativnich Zmna nervovych strukturach. Postihuje vice tnuéz Zen.
Pribéh relabujici-progredujici je charakterizovan neépladravy z atak a progresi i mezi
atakami. Za#tliva i degenerativni aktivita nemoci je u tohogpu nejvyssi, nemocni jsou
casto invalidizovani éhem reékolika malo let (Havrdova, 2005). Daleideme rozliSovat

prabéh nemoci na maligni &stymi €zkymi atakami s minimalni mirou uzdraveni a rychlou
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invalidizaci) nebo benigni (s &é&tnymi atakami a minimalnim klinickym deficitem faiech
pribéhu nemoci). Neni znadmo, co vSechno ma vliv ridoir nemoci. Nkdy nastane zvrat
choroby po letech vyslovérmenigniho pibéhu ve velmi aktivni RS: byva tasto

v souvislosti s&ZSi pro@lanou infekci, dlouhotrvajicim stresentkdy pri nastupu
menopauzy. Jindy se aktivita zastaviia® nasledujicich let se neurologicky nalez sem
Prognéza onemoéni je individualni - je dana typemiiiéhu nemoci a jeji aktivitou, také
osobnosti nemocného Dnes se zda, Zetgddinickych atak na p@tku nemoci ma dity
vztah k progn6ze nemoctim vic atak prothne v prvnim roce choroby, tintide I1ze
oc¢ekavat plnou invaliditu. Délka Zivota je vSak u ijgat s RS skoro stejna jako @imée

populace a v &kterych gfipadech vedou nemocni RS celke#dry Zivot (Havrdova, 2000).

Ackoliv stéle neexistuje 1€k, ktery by ¢hRS vyl€&it, jsou k dispozici gipravky, které
pomahaji zmirnit prbéh nemoci a GsgEre zvladat mnohé zifznaki této choroby.
Krome farmakologické &by je pacienty hojivyuzivana také psychoterapie, rehahihia

p&e a fizné druhy alternativni éby.

RS je neurologické onemaam, které invalidizuje fedevsim mladé dosie lidi.
Vyznaiuje se velkou variabilitou klinickéhojgsehu a i kdyz vyznamhnesnizuje délku
pacientova Zivota, zga¢ meéni jeho kvalitu (Klimova, 2006). V s¢éasné dob panuje nazor,
Ze pozitivni nasgrovani pacienta po zji&ti diagnézy ma velky vliv na kvalitu jeho Zivota i
dalsi pfibéh (Havrdova, 2000).
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3.2 PSYCHICKE A NEUROPSYCHICKE FAKTORY OVLIV NUJICIi STAV
PACIENTA V PRUBEHU NEMOCI

e

Onemockgni tZkou chronickou nemoci neni jen velikou&atpro €lo, ale i dusi. Steja
jako jind onemoani, i RS ma veliky vliv na psychiku pacientaidzpala, které ji ovliviiuji,
je mnoho. Kazdy jedinec vnima své potize jinaikla@da jim tiznou vahu (Rotkova, 2004).
Kromé psychickych problérin které jsou zfisobeny vlastnim onemog&gmim se velmigasto
vyskytuji i psychické problémy, které vznikly jakeakce na objeveni se neméicha
problémy, které kazda nemotimAsi, obzvlas pokud je chronicka. Pro lékaje velmi €zke
tyto problémy od sebe rozeznat. MezidgasgjSi priznaky, které nejvice oviiwji psychicky
stav, pati deprese, Uzkost a strach, bolest, Unava a §aiiina pacienit s RS se v fiibé¢hu
nemoci setka se strachendkdy se objevuje emimi labilita - ndladovost, rozzlobenost,
euforie, neovladatelny smich a pMinatikova, 2006). Doktor Mohr, klinicky docent
psychologie &editel RS centra v UC San FranciseiiyZe rékteri pacienti mohou mit
predispozice k rozvinuti eninich sympton, protoze maji uiité specifické geny (Arnold,
2000).

Zametime-li se na duSevni stav pacientaizne fazi jeho nemoci, vidime, Ze psychika se
meéni v zavislosti na postupu nemoci.r{fohlavy, 1989) U nemocnych se velt@sto
vyskytuje deprese. Vyskyt anxiety a deprese semooaych RS blizi 75 % (Pirko,
Noseworthy, 2003, /dle Novotna, Ehler, 2005/). ¥kxilejSich fazich nemoci s&asto
objevuji kognitivni poruchy, které zahrnuji oblasacovni pariti, pozornost, rychlost
zpracovani informaci. Tyto poruchy jsouigpbeny lézemi v oblasti aso¢imch drah
(Benedict et al., 2002, /dle Havrdow&echova, 2005/). Hlavnim rizikovym faktorem daldiho
zhorSeni se zda byt fatesni kognitivni rozpad. Z vyzkumu kognitivnich porueghtalskych
pacienti s RS bylo zji&ino, zZe tyto poruchy byly frekventougai u muii a korelovaly
s piitbéhem nemoci, naopak u Zen byly kognitivni poruchy@ri@sté a byly nezavislé na
zkoumanych progmnych (Savettieri et. al., 2004, /dle Amato et 2006/). Nekterym

problérmim, které ovliviuji psychicky stav, se budéwovat na nasledujicich strankach.
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Deprese

PR

swté. Slovo ,deprese” je latinskéhdipodu. Vyznam slova ,deprese” v s@sné dob
vyjadiuje: stisknout, stiat, stisnit, skléit, deprimovat apod. Pro vyjéehi toho, co se dnes
depresi rozumi, se pouzitady jinychceskych termif ( stisgnost, skléenost, neténost,

Ihostejnost) i cizich termin(melancholie, apatie, letargi@tivohlavy, 1997).

Deprese se projevuji pocity bezmocnosti, bezcanramsénami vahy a chuti k jidlu,
vycitkami swdomi atd. Depresivni lidéasto citi smutek, rozl@dost, beznagji, maji pocit,
Ze jsou méécenni a neuzitmi. Deprese byvaji provazenydsnou slabosti, obvykle se
dostavuje pocit nedostatku nebo sniZzeni energigy ge objevuji pocity tnavy. Depresivni
lidé ztraceji smysl Zivota a kir pocitim viny a viitkam swdomi mohou pomyslet na
sebevrazdu (Prasko, 1998).

Spoustée deprese mohou byiané, ale jeji symptomy jsou bez ohledu higipu podobné.
Existuji étyfi obecné symptomatické oblasti deprese (vilopac.3): fyzické symptomy,
ema:ni symptomy, behavioralni a kognitivni symptomiizRaky (viz giloha¢.4) nejsou
pouhymi vedlejSimi produkty depresivniho stavu,\adeskuténosti ho posiluji a prodluzuji
(Joshi, 2007).

Doktorka Havrdova se zta vénuje vyskytu deprese u nemocnych s RS. Uvadi, ze
deprese je u RS zavaznym, nedostateliagnostikovanym a nedostéate [é¢enym
problémem. Ve 45-55 %jpadi RS se v pibéhu nemoci setkame s depresi. Ta nikaat
vySSi incidenci u pacietits RS neZ v ostatni populaci a je v #&v korelaci se socialnim
stresem. H¢iny deprese jsou multifaktoriélni: jde o reakciareemocgni, o gimy disledek
chorobného procesu, nezanedbatelfiyarbyt i vedlejSi &éinek medikace (Stenager et al.,
1996, /dle Havrdov&;echové, 2005/). Samostatna deprese jgasgji diagnostikovana
prvni dva nésice po stanoveni diagnozy. V této 8dld % pacierit sphuje diagnosticka
kritéria pro velkou depresi (Sullivan et al., 198fe HavrdovaCechova, 2005/). Podle
kontrolni studie, ktera probihala ve dvou italskachbulantnich centrech pro lidi s RS, se
mezi rizikové faktory podilejici se na vyskytu deggradi pohlavi (Zenské) a zavaznost
neschopnosti. Naopakelga interferonem beta a delStipgh nemoci vliv nemaji. Bkteré

dalSi studie povaZzuji za rizikovou prvni fazi neireeck
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( nevice ohrozeni jsou pacienti mladsi 35 let) €@ati et al., 2005)/ 1é¢b¢ je mozno vyuzit
jak psychoterapii, tak antidepresivni |§lNovotna, Ehler, 2005). Ve vyzkumech zgemych
na I&bu deprese u RS se nenasly vyrazné rozdily meniakeslogickou a
psychoterapeutickoudbou (Mohr, Goodkin, 1999, /dle Litta, 2006/).

Pacient s depresi se dostava do situace, se ldienewi rady, nevidi Zadné vychodisko.
Deprese j&asto ptivodnim jevem strategie vzdavani bojippdre s nasledujici neteosti a
apatii. Obecna ztrata zajmu o cokoliv je komplikevdim, Zze zakladni l&di je ¢asto
doprovazeno pocity ztraty sebeucty, snizenym sebredeenim a sebeponizovanim
(Ktivohlavy, 1989). HE studiu zandru spachat sebevrazdu u lidi s RS se zjistilo,&feinost
deprese, alkoholismus a osamoceny Zivot bidgpwsti zangru spachat sebevrazdy u 85 %
zkoumanych paciefits RS(Feinstein, 2004, /dle Litta, 2006/).

Existuje vzfistajici péet dikazi toho, Ze to, jak se lidé citi,ibe mit vliv na jejich RS. iP
vhodné terapii by ndm tedy psycholog mohl pomoéit apasoby naSeho mysleni a chovéani a

nawit nas, jak zmnit ty navyky, které pspivaji ke stresu a deprdgirnold, 2000)

Uzkost a strach

Zajaké situace se vlastmodi predstava ohroZeni a strachu? VZdy srovnavame na jedn
straré poznatky o nebezpea na druhé str&rto, co si myslime o vlastni odolnosti&v nému.
V piipac, Zze dojdeme k z&w, Ze pevazuje prvni slozka - slozka rtéple a sila nasi obrany
je v pontru k ni nedostat®a, rodi se fedstava ohroZeni a strachucifn &tSi je neponyr
mezi silou obrany a silou nebezpdim je intenzita strachutsi. Na vznik a intenzitu strachu
ma vliv i fada dalSich okolnosti, jako je mira nejistoty. K&iml fepada strach, kdyz si
uvédomi, Ze je v ohrozeni. Nenormalnim se vSak po@tbu niize stat, kdyz je jeho

intenzita v porovnani s mirou ohrozeni vyramadngrna (Krivohlavy, 1989).

Obavy a strach jsou zcel#&innzenym péivodnim emocialnim jevemipvyskytu nemoci.
Lékai ¢asto pedepisuji I€ky proti strachu a Uzkosti, kéitiipsychologove ragji voli
relaxani cviceni, tj. cviky uvohujici jak fyzické, tak psychické néip, doprovazejici strach
(Kfivohlavy, 1989).
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Tyto emoce - bazea strachfadime mezi negativni city. Na stav pacienta v&aopi i

jiné, tzv. pozitivni, kladné city: klid a pokogdost ze Zivota, néj (Kiivohlavy, 1989).

Stres a jeho zvladani

Existuje mnoho definic stresu, Zadna vSak nedaabecného uznaniiwdni definice
Selyeho zni takto: ,Stres je nespecifick& fyziotdgi reakce organismu na jakykoliv narok na
organismus kladeny.” Jina, modifikovana definiceadi: ,Stres je narok na jednotlivce, ktery
piesahuje jeho schopnost se s narokem vyrovnat.”

( Selye,/dle Schreiber, 1992frakticky slovnik udava : ,Stres je stav organisktary je
obecnou odezvou na jakoukoliv vyrézmisobici zatz, & uz €lesnou nebo dusevhi
(Vokurka, 1994)Casto se promich&rpouziva pojmu stres pro vyjéhi toho, co nalovéka
pusobi, i to, jak na zevni vlivilovek reaguje ( Schreiber, 1992).

Stresovou reakci mohou ovlivniiané psychickeé faktory. Kazdy z nas reaguje na k&tnkr
situace jinak (Joshi, 2007). NaSe individualninvavost na stres &uwje zdravotni dsledky
stresu ( Schreiber, 1992).

Vztah mezi stresem a depresi jejmy. Statisticky je dokazano, Ze stres se vznideprese
souvisi a stejatak i laboratorni studie poukazuji na vzajemnyhzitresu atiznaki
deprese. Lidé, kiése potykaji s velkym mnoZzstvim zivotnich siirgsou vznikem deprese

mnohem vice ohroZeni ( Joshi, 2007).

Styl zvladani&zkosti je definovan jako ,obecna tendence jednatresujici situaci zcela
uréitym zpisobem* Dvojice styl (vyhybani se&Zkostem a stasni se na odpogikostem)
tvori dva z nejastji studovanych styl zvladani zdravotnictkEzkosti. V prvnim z nich jde o
to uniknout ze spérnemoci, ve druhém jde o aktivni postaveni se pootiu, cocloveka
ohrozuje. Kazdy styl ma své vhodné pouziti v jineaxi. Styl vyhybani j€asgjsi u lidi,

kteri maji relativié mensi zdroje k dlouhodéj§imu boji (Kiivohlavy, 2002).
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Unava

Unavu udéava jako jeden z nejvice &@hijicich fiznaki 85 % pacierit s RS.
Je zpiisobena jednakiftomnosti za#étu v celém CNS, snizenym §tem axoti a
demyelinizaci (Havrdova, 2005). Unava u RS padiegva nasledkentiesného nebo
duSevniho Usili, ale ize mit i jiné piciny jako nedostatek spanku, Keui ,alkohol,
opalovani, koupel v horké vé@dpod. Spatnéa skladba stravy a nedostatek vhodiaybu
podporuji potiZze s travenim a vyprépngtanim. Dochazi k autointoxikaci (sebeotfav
organismu a tim se zvySuje pocit Unavy a skleslBstiSim faktorem, ktery fize mit vliv na

Unavu a slabost jsowkteré 1éky (Liberdova, 1990).

Bolest

Bolest je popisovana jako multidimenzionalni feomle to jev, ktery lezi na pomezi
fyziologie a psychologieRada studii ukazala, Ze je velice problematickyalizhezi tim, jak
zdravotnici hodnoti bolest pacienta, a tim, jdkojinoti sam pacient. Dvoustrannartiélesti
odhaluje moznosti pomoci klinické psychologie, &tera daleko spolehlysi a gimérergjsi
metody diagnostikovani bolesti nez klasicka fyzipdty orientovana medicina, neni u nas
vSak v dostat;é mfe vyuzivana. Tento zuzeny vztah k bolesti mé&hkyp ve faleSném
filozofickém pojeti Descarta, ktery povazoval fyjga a psychickou stankilovéka za d¢
od sebe kvalitativhodlisné roviny (Kivohlavy, 2002). Ze soudobych fyziologickych a
psychologickych vyzkurinvypliva, ze 10-30 % lidi trpi bolesti a nejmigrolovina z &ch,
kteti trpi chronickou nemoci, je prace neschopnadflavy uvadi definici bolesti podle
IASP( International Association for the Study ofrBa,Bolest je nepijemnym senzorickym
a emocialnim zazitkem, ktery je spojen se skutm ¢i domrelym poSkozenim tkan
piipadre ktery je popisovan v terminech takovéhoto poSkbzé@Brannon, Feist, 1997,
/Kiivohlavy, 2002/).

Jeden z naSichigdnich profesdrmediciny naznal kladny vyznam bolesti: ,,Bolest
privadi pacienta k |ékaa leékde k diagndze.” Ukazal, Ze bolest signalizuje, &ornv naSem
téle neni v peadku a jefieba se zamyslet se nad naSim zdravotnim stavdin,zeese nas
stav nelepsi,ale naopak zhorSuje. Existuje paletaych odstifi bolesti a intenzita i
konkrétni paibéh bolesti je individualni zaleZitosti {kohlavy, 1989). V celku je mozné
bolest u RS pacieirozctlit na akutni, subakutni a chronickoueBpoklada se, Ze

prevalence bolesti je u paciérg RS 30-65 %, okolo 50 % z nich trpi chronickolebt
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(Drobny a kol, 2002, /dle Mirt&kova, 2006/). Bolest je velndasty iznak RS a fispiva ke
vzniku disability (Mind&ikova, 2006). Bolest dZe byt u pacierits RS picinou nespavosti.
Cim vét3i bolest nemocny patije, tim még spi. Nedostatek spanku ma za néasledek
podraz@nost, neschopnost sotedit se, nemocny je vice unaveny, dochazi ke syalov
kie¢im a k dalSim bolestem. Vznikacaaovany kruh. To vSe ma vliv na zhorseni kvality
Zivota (Rowkova, 2004).

3.3 PSYCHOSOCIALNI FAKTORY OVLIV NUJICi STAV PACIENTA
V PRUBEHU NEMOCI

U pacienti se¢asto objevuje pdeba hoviit o své nemoci, a vigledku toho se $wji se
svymi potizemi partnerovi,fptetim, gribuznymei lékaram. V nekterych gripadech se vsak
nemocny setovat nechce a jeho pohnutky mohou lisreé. Bul’ nema vniini potebu
hovait o své chorob, nebo nechce svymi obavami&aivat své blizké. V kazdéntipad
v3ak pacient touzi po pochopeni ai@pd&chopnost zvladataké Zivotni situace se u
jednotlivych lidi liSi. Je vSakiejmé, Ze se psychosocialni faktory nepockiybodili na

prabéhu nemoci u kazdeho pacienta.

Socialni opora

e

Socialni opora je jeden z néjdzitéjSich pozitivnich faktat, které modifikuji a moderuji
negiznivy vliv raiznych negativnich Zivotnich situaci na psychickgzicky zdravotni stav
¢lovéka, na jeho pohodu a na kvalitu jeho Zivotaiyghlavy, 2001).

Dobré vztahylovéka nesou a u pacienta to plati dvojnasob. Pacmmitmy rodinouci

prateli to ma v obdobi nemoci daleka$i. Opravdovou socialni oporou je vSak pacientovi
ten, kdo s&m je nezdolny. Nemocny vSakemna nemoc reagovat itgpbem opénym -
stahne se do sebe, urage ped druhymi a dojde k socialni izolaciifiohlavy, 1989).

Pro nemocné je spolehliva pomoc a podgtead rodiny, gatel, komunity nemocnych i
lékart a dalSich zdravotnich pracoviikS centra dlezitym faktorem, ktery sniZuje Uzkost i
tizi deprese (Havrdova, 2001,Novotna, Ehler, 2@@gert, 2005, /dle Novotna,

Ehler, 2005/).
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V piehledovych studiich byl zkouman vliv socialni opérgdinného stavu, geografické
mobility, socialni desintegrace, kvality rodinnyighracovnich vztal, , z&lenéni do
socialnich nebo naboZenskych skupin aj.) na vyskgtmocgni v krizovych situacich.
Poukazovalo se na to, Ze vyskyt duSevnich nemaeisggsi u jedind, u nichz doslo
k preruSeni socialnich vazeb. Socialni opora je nérdéezita i v obdobi, kdy je jedinec jiz
nemoci napaden (Kessler et al., 1985, Filipp, 188&,Mohapl, 1992/).

Zivotni spokojenost a kvalita Zivota

Podle teorie sebi#izeni Carvera a Scheiera je naSe snaha dosahmdurtiols citi hlavni
hybnou silou v pibéhu naseho Zivota (Carver, Scheier, 1996, /digdtlavy, 2002/). Pokud
se jedinci d& dlouhodols dosahovat vyi§enych citi, objevuje se u#ho pocit uspokojeni -
tzv. satiace, v ogaém gFipad nastava v psychice jedince frustrace.

Prekazkou na cesk cili se miiZze stat nemoti negriznivy zdravotni stav a ty se pak projevi
v ukazateli jeho kvality Zivota. #vohlavy definuje kvalitu Zivota takto: ,Kvalita vota
¢lovéka je dana mirou spokojenosti s tim, jak polja cesta k jehoipdem vytenému

Zivotnimu cili.* (Kéivohlavy, 2002).

V prabéhu nemoci je pacient vystaven ceédék externich a internich faktrkteré maji
vliv na kvalitu jeho Zivota. V§Si faktory jsou pacientem neovlivnitelné aippaem nafiklad
arovei zdravotni pée. Vnitini faktory jsou naopaéasté&né ovlivnitelné a Ize je roz#it do
dvou skupin: na vlivy kratkodobé ( bolest, emocianatav, motivace a pacientovy
mysSlenky ) a dlouhodobé ( znaky osobnosti jako doinost, zralost osobnosti a schopnost
flexibility ). Kvalitu pacientova Zivota @uje do znané miry to, jak vyznamné pr@&mo byly
skute&nosti, jez byly v dsledku nemoci omezeny. Vyznamnou roli hraji takértady
nemocného, faleSné&gastavy, zkuSenost a dovednost vyrovnat sedcpozimi Zivotnimi
obtizemi. Ukazuje se, Ze jen ten, kdo se dokazevmat s nastalou situaci, Zije potom
kvalitngji (Ktivohlavy, 1989).

Zvladani tézkych Zivotnich situaci (coping)

Definice zvladani R. S. Lazaruse, ktera se pouZpsychologii zdravi jiz vice nez 30 let,
zni takto: ,Zvladanim se rozumi prodéseni vigjSich a vnitnich faktofi, které jsou
¢lovékem v distresu hodnoceny jako ohrozujici jeho adfd@l.azarus, 1996, /dle ivohlavy,
2002/).
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Pri zvladani nemoci hraji velmi vyznamnou roli indluélni povahové rysy jako jsou
nagriklad: optimismus (zvlasttzv. nadeny optimismus), sebédéra a sebehodnoceni,
osobnostni zdatnost, zranitelnogifgmnost tzv. zvninéné nabozenske viry a dalSi. Existuji
razné styly zvladani nemoci a utrperiizmé strategie a taktiky boje s nemocfiyidhlavy,
2002). Pro psychické zvliadnuzké situace je 8kejni vidni vlastniho Zivota v SirSich,
nap. spoléenskych souvislostech. Ty davaji pacientovi ranebepojeti i chapani jeho
situace. S fichodem a postupem nemoci se totiz velasto sniZuje Ucta k vlastnimu Zivotu a

to ma samazjme negativni vliv na boj s nemoci {kohlavy, 1989).

3.4 KONCEPT ZDRAVI

Zdravi a jeho vyznam pro Zivot jedince

Otazky zdravi a zdravotniho stavu jsou jednou zioejvyznamnych oblasti Zivota kazdého
jedince (Taimova, 2002). Ve vSech lidskych kulturachipatravi na pedni misto v hierarchii
zastavanych hodnot, protoZze umoge nejen napkni Zivota, dosazeni a udrZeni stavu
spokojenosti a 8sti, ale také plnohodnotné uplati ve spolénosti. Vnimani a hodnoceni
zdravi seizni v rozdilnych populmich skupinach, jelikoz zavisi siad® okolnosti, mj. téz
na wku, pohlavi, vzdlani a socioekonomickém statusu posuzovdiéebza, 2005).

Zdravi je dilezité pro kvalitu Zivota, ale zarowge zpisobem Zivota determinovano
(Tamova, 2002). O tom, co je zdravi, jsou vedeny déodiskuse, ale pogmée rozsteny
nézor je, Ze zdravi je absenci nemoci. Sirsi ppgtivi zastava Stova zdravotnicka
organizace (WHO), podle které je zdravi ,, stavenmé@pyzické, psychické a socialni pohody
(well-being)“. (Boaden, 1997, /dledmova,2002/). Chapani této definice se liSi v ramci
raznych kultur, sociédlnich skupin a generaci. Takéafesional v ramci zdravotnického
systému se pohled na zdravi liSi (Boaden, 199¢€,Tiathova, 2002/ ).

Zdravotni stav jedinca populaci je @isledkem komplek nejitizngjSich @icin a vliva

zdravotnického a nezdravotnického charakteru. N&tenymi determinantami zdravotniho

stavu mé jedinec velmi omezenou osobni kontiddinavi jednotlivce neni
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vSak pouze osobni zalezitosti jednotlivce, ale teké celé spolénosti. Restoze zdravi je
cilem vSech skupin ve spélesti, misto zdravi na hodnotovém #eku zavisi na vnimani
hodnoty zdravi nebo nemoci danym jedincem. Vlitamena kultura, systém hodnot a chovani

charakteristické pro uitou skupinu(Bowling, 1997, /dle imova, 2002/).

Primarni zdravotni péée a ostatni slozky zdravotni pé&

Kazdy zdravotnicky systém mé dva hlavni c{le:udrzovat zdravi populace za vyuZiti
nejnowjSich poznati o @i¢cinach nemoci a maximalizovat jeho vy@&) minimalizovat
nerovnosti mezi skupinami uvipopulace zajighim rovného fistupu ke zdravotnickym
sluzbam a moznosti dosaZeni optimélniho stugimavotni pé&e pro vSechny skupiny
v populaci (Starfield, 1992, /dleithova, 2002/). Modernim trendem je proces speciziza
jednotlivych zdravotnickych sektibrprotoze postihnout Sirokou Skalu onemadrze vSech
oblasti mediciny se stdva nemoznym. Specializopaté spotebovava ¥tSi mnozstvi
zdroji, jelikozZ je naréngjSi na technologie, a je gebna k poskytnuti nejvhodisi pomoci

v piipadt specifického onemoeni.

Primarni pée je zakladem zdravotnictvi vy&pch zemi, je zakladni irovni pomoci, ktera je
poskytovana kazdému ve stejn&enile nutna k integrovani pomociivgad riznych
zdravotnich probléfh se kterymi se jedinec videhu ¢asu setka (Starfield, 1992, /dle
Tamova, 2002/). Ve srovnani se specializovanaii & primarni p& zabyva SirSim
okruhem zdravotnich probléna zarové zvazuje kontext, ve kterém nemoc vznikla a
ovliviiuje zpsoby, jakymi lidé na své zdravotni problémy reafBjarfield, 1992, /dle
Tamova, 2002/). Lékaprimarni pée jsou k pacientovi blize a maji ve srovnani siiéka
ostatnich slozeké&iSi Sanci sledovat vlivy Zivota a preti na vznik nemoci (Starfield, 1992,
/dle Tamova, 2002/).

Praktiéni |€kai se setkavaji s pacienbpakovag, a proto niize byt jejich pistup k l€bé
zaloZen na uzSim osofgim vztahu s pacientem a jeho problémem. Titorl&eatak&astji
setkavaji s novymi problémy u svych starych padigmtotoZe péuji o pacienta v dlouhém
casovém usekuwPrimarni pée predpoklada dlouhodobou zodpowost za pacienta, bez
ohledu na fitomnost nebo néiomnost nemoci. Primarni & zahrnuje fyzické,
psychologické a socialni aspekty zdravi. Za atyilputmarni pée jsou podle Starfieldové
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povazovany: dostupnost, kontinuita, komplexnosva@rdinace (Starfield, 1992, /dlaimhova,
2002/). Podle Institutu mediciny (1978) jsou tostipnost, komplexnost, koordinace,
kontinuita a odpogdnost (Starfield, 1992, /dleiimova, 2002/). S jinym vymezenim
primarni zdravotni p@& se setkdvame u Tairy a kol, ktera uvadi tytoldgppiistup
(financni, organizani), kontinuita pée (dlouhodoba p€, cetnost navél), komplexnost
p&e (znalosti pacientajicaz na prevenci), integracegeé klinické interakce (komunikace,
dikladnost fyzickych vySéeni), interpersonalni pé a divéra (Taira, et al., 2001, /dle
Tamova, 2002/).

V Ceské republice jsou poskytovateli primarni zdravptie: praktéti ékari pro diti a
dorost, praktiti [eékai pro dosglé, ambulantni gynekologové a stomatologové. Priinar
zdravotni p&i vyuziva 80 % obani Ceské republiky (Haik, J., 1996, /dle Tmova, 2002/).
Srovnani obsahu primarniq@vCR a v zahrari se ukazuje, Ze u nas specialisté stale

poskytujitadu sluzeb, které by mohli poskytovat [Bkaimarni pée (Tamova, 2002).

Vztah lékarie a pacienta

Vztah |ékde a pacienta je jednim z nejvyznafjSich vztalt ve zdravotnictvi: determinuje
kvalitu poskytované zdravotni §& @ispiva ke zdravi a kvatitzivota, ovliviiuje jednani
pacienti atd. (Tamova, 2002). Vzajemny vztah mezi pacientem ai&kge zvlastni ppad
kontaktu lidi, ktéi se setkavaiji proto, Ze jeden z nichipbtije pomoc a radu, a druhy mu je
viceci méns schopny vyhost a pomoci. Zakladem takovéhoto vztahu mé byt spajtyi
proti nemoci nebo ohrozZeni zdraviiggmz toto spojenectvi vyZaduje spolupraci obou ékteér
(Tautermann, 2000, /dleimova, 2002/). Zvlastv primarni péi maze vztah Iéké a
pacienta trvat mnoho let, proto je kvalita tohottabu velmi dlezita (Norton, 1994, /dle
Tamova, 2002/). V ramci primarni p&jsou na vztah |éka a pacienta kladeny vysoké
naroky, jelikoz je prakticky Iékebran jako prvnélanek kontaktu nemocného se
zdravotnickym systémem. Naroky na @8gtiho jsou nejen z oblastidéni, ale také z oblasti
psychologie (fimova, 2002). Kazdy Iékgpotvrdi z EZné praxe, Ze lidé, kiiesvému Iék# a
jeho zmisobu terapie &i, se uzdravuji Iépe a rychleji fkohlavy, 2001).
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Nasledujici schéma nabizi nadz&sh pohled na vztah Iéka a pacienta v ramci primarni

zdravotni pée.

Obrazek 2Setkani Iékae a pacienta v pipadé nemoci

PACIENT LEKAR
Ptiznaky nemoci, pocit, ze . Léceni na drovni mediciny = zvladn
néco neni vptadku = nemoci, navraceni zdravi=biomedicinskistup
nutnost  navstivit  [éke, . Léceni na urovni psychiky= zbaver
protoze si  sam neime strachu, dodani odvahy, povzbuzeni
pomoci
= vstupemoci(strach, nagti)

Touhacerpat ulevy vyplyvajici s
stavu nemocného

Interpretace piznaki Iékai, ocekavan pomoci/tlevy

I —

BUDOVANI VZTAHU

Reakce léke, o:“ekévénri spoluprace/{p. pasivity

< |

Zdroj: Tamova, 2002, p. 18

Zawry z empirickych vyzkur realizovanych \Ceské republice ukazuiji, ze pozadavky
pacienti na kvalitu vztahu Iéka a pacienta stale rostou a Ze tyto vztahy nejstdaém
piipadt bezproblémové. Na strapacient se ozyva stale sijsi poZzadavek po&si
informovanosti, komunikani otewenosti, autonomii pacienta a p&$im partnerstvi
s lékaem reprezentovanyngdevsim kvalitni komunikaci. V ordinacich praktickyékan
v3ak staleasto eziva paternalismus. Na stédékar prevladaji nad mezilidskou dimenzi

vztahu ekonomické zajmy a jejich projev ve vztalpasienty (Timova, 2003).
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3.5 KONCEPT NEMOCI

Koncept nemoci a psychologie nemoci

Podle obecného mini o tom, zda-li j&loveék zdravy nebo nemocny, rozhoduje [Eka
ktereho k tomu oprawje pozice odbornika, do které se kvalifikoval svyygdomostmi a
schopnostmi, jeZ jsou laikovi nedostugi@pr, 1998, /dle imova, 2002/). V prvni fazi
onemocgni dochazi wloveka k laické definici nemoci, cozZ je komplex pozriatkoreny
zejména mirou rozpoznatelnosti poruchy, minulé ekosti s fyzickymi a psychickymi
funkcemi vlastnihoda, dosazitelnosti informaci o zkuSenostech osthtosob, znalostmi o
fungovani lidskéhoéta a psychiky a gekavanim stupha rozsahu fyzického a socialniho
ohrozZeni, kterélovék vnima (Kapr, 1998, /dleimova, 2002/). Nemocny posuzuje nemoc

podle nesnazi, jez mu chorobaigpbuje (Thomayer, 1999, /dl&mova, 2002/).

Lidsk& nemoc maiitslozky: biologickou, psychologickou a socialngéchny utu;ji
prabéh nemoci i postupy tdby. BEZné se pouziva pro stav, kdloveék neni zcela zdrav, dvou
odlisnych termif: v anglosaské oblasti se havo rozdilech mezi pojmem ,disease”
(choroba) a pojmem ,iliness” (zdravotni nepohod&rminem ,choroba“ se rozumi lékaé
pojeti patologické abnormality, ktera se da inditoxiady znak a giznaki, zatimco
terminem ,zdravotni nepohoda“ se rozumi to, Zedzok neni dobe. Choroba je jevem
organickym, kdeZto zdravotni nepohoda jevem psydickym a sociologickym. Zdravotni
nepohoda se tyka celéblmvéka - jeho Eélesné schranky, psychické stranky, jeho socialniho
Zivota i jeho duchovni stranky. Je pilovéka ne¢im, co mu ztZuje dosahovani @i acini
normalni fungovani v mezilidském styku obtijEh. Projevuje se v lokalizovatelnych
bolestech, celkové nélaa také v ,,dusevni bolest(Ktivohlavy, 2002).
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Rizné pristupy k vnimani nemoci

Vnimani nemoci ze strany paci@ra ze strany léké secasto liSi. Kazdé onemo&mi
zasahuje nejen do biologické, ale i do socialmygiéstizeného (Honzék, 1999, /dlérmova,
2002/). Ri nahliZzeni na onemoegni je proto nutné znat osobu, ktera je nemocna@stpdi,
ve kterém Zije. Informace o paciengwostedi je nutna nejen Kli stanoveni spravné
diagndzy, ale také proto, aby byla vybrana pro dargacienta spravn&léa (Gulbrandsen,
1998, /dle Timova, 2002/ ).

Moderni lék@iska praxe se vSaKips ¢asto zamdtuje pouze na samotnou diagnézu a opomiji
psychologické a socialni komponenty figpiveho stavu nemocného (Haskovcova, 1999, /dle
Tamova, 2002/).

V zapadnich spotmostech dlouhou dobugwladal tzvbio-medicinsky model nemoci
zaloZzeny na skudeosti, Ze nemoc vede ke Znam ve struktie a fungovani lidskéhegla a je
zaloZen nagchto zékladnichigdpokladech: (Bortin, 1994, /dlaifmova, 2002/)

» kazda nemoc je figsobena specifickyrtinitelem jako je virus, parazit, bakterie
» pacient ma byt nahlizen jako pasivni cil medicinskgrvence

» obnova zdravi vyZaduje uziti medicinské technolagisdecké procedury

Bio-medicinskému modelu bylo jiz v minulostiditano, Ze sefilis sousted’uje na lidské

t¢lo a medicinské technologie a Ze patje clovéka samotného a socialni kontext, ve kterém
Zije. Tato kritika vychazela n&gstji z fad odbornik na sociélni ¥dy, ktei videli priciny
nemoci v seskupeni biologickych, socialnich a pshadickych faktofi a predpoklad

(Bowling, 1997, /dle imova, 2002/).

/////

zde misobi téZ subjektivni faktor. Psychicky postoj hrdjéezitou roli v ptbehu kazdého
onemocgni. Je znény rozdil v tom, jaké stanovisko k nemoci pacierdlz MuzZe se stat, Ze
ze dvou paciefitse stejnou nemoci, ale odliSnymi psychickymi pageden zene a druhy

se uzdrav(Rotter, 1999, dle dmova, 2002/). Na chovani individua ¥ipadc nemoci ma také
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vliv pasobeni bezprostdniho socialniho systému, ktery vede nemocnéhioged utitym
vzoraim chovani (Timova, 2003).
Klinick& psychologie hovid o subjektivni pedsta¥ o zdravotnim stavu ¥¢hto terminech:

> subjektivni pedstava zdravotniho stavu
> preswdéeni o nemoci
» pacientovo vlastni laickéeswdéeni 0 nemoci

Nektefi autdi se domnivaji, Ze vlastni laickédgswdceni pomahaji pacieiin v orientaci o
stavu, do kterého se dostavaji, davaji jigityrmyslenkovy ramec, ktery jim pomaha
pochopit, @ jde a smyslupli zvladat situaci. Kivohlavy popisujetasty nesoulad mezi
predstavou pacienta o jeho &miném zdravotnim stavu a |&ka¢ predsta¥ o tom, co
pacientovi je. V Klinické psychologii se setkavaseed¥ma fiznymi metodami zjigovani
toho, jak pacient vidi svou situaci. Prvni z nielrgzhovor (volné interview), ktery je
povaZzovan za vhodjsi, ale na druhou stranu je vSak vellaso¥ narainy. Druhou metodou
je dotaznik o fedstavach pacieinb jejich zdravotnim stavu, jehoZikladem je dotaznik IPQ
(lliness Perception Questionaire), ktery je vhodmastrojem k navazanéianého rozhovoru

lékare s pacientem a ke zlepSeni vzdjemného pochop#éroftkavy, 2002).

Chovani v nemoci

,Vliv socioekonomickych charakteristik na chovamemoci prokazaly mnohéimkumy
realizované v poslednich letech v Ew@pv Severni Americe.” @mova, 2003). Vyzkumy
ukazaly, Ze lidé z niZSich socialnich vrstev jsatswém zdravi vice ohroZeni ve srovnani
s lidmi z vySSich socialnich vrstev, avSak #islpsnici nizSich socialnich vrstev jsou rén
ochotni dbat na prevenci a jsou miérakloréni zdrawjSim zpisohim Zivota. Maji také nizsi
powdomi o sluzbach moderni medicinyasto newdi, jak efektivié komunikovat s [€éki@m
(Bochner, 1983, /dledimové/). Dale bylo zjigho, Ze¢im wtSi je socialni a kulturni

.....

Friedson, 1970, /dledmova, 2002/).
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Rozhodnuti hledat pomoc ¥ipad onemocgni je vysledkem komplexnich
psychologickych a socialnich proéegteré zavisi na hodnotach dané osoby, na modelech
chovani ve zdravi upladvanych v dané spaieosti a kulturnich zvyklostech (Bowling, 1997,
/dle Tamova, 2002/).

Prijeti role nemocného

Stat se nemocnym jeéjda ¢lovek vstupuje do role nemocného séiiia (Kapr, 1998, /dle
Tamova, 2002/). To, jak lidé hodnoti a reaguji na aenje zavislé na tom, do jaké miry je
pro re samé nemoc odchylkou od normalu, ktery &iluna zékla¢ svych kazdodennich
zkuSenosti (Bowling, 1997, dlaifinova, 2002/).

Kasl a Kobb definovali chovani v nemoci jako chavaimérené na hledani pomoci
k uzdraveni, chovani v roli nemocného definovadlpjaktivity zangrené na uzdraveni a
chovéni ve zdravi naopak jako aktivity z&emé na udrZzovani zdravi a na prevenci nemoci
(Bowling, 1997, /dle imova/).

Pacient je definovan jakodiei se nemocnylovek, ktery ma dostate zietelné piznaky
uréité nemoci a je tedy mozné horadit do utité kategorie podle Mezinarodniho seznamu
nemoci (ICD) pod zcela ¢itym ¢islem (Seedhouse, 1995, /di&wohlavy 2002/). Role
pacienta seboufmasitadu fyzickych i psychickych zém a byt pacientem ma i své socialni

dusledky. V roli pacienta jsou adaziovany ti aspekty: (Kivohlavy, 2002)

» otazka zaviani zmenéneho stavu

» otazka odpo¥dnosti (pacient je zpradt nekterychcinnosti, avSak bere na sebe jiné
odpowdnosti, které dosud v té reinensl)

» ocekavani, Ze pacient budéco clat pro zlepSeni svého zdravotniho stavu

Liberdova upozatuje na dilezitost postoje pacienta k vlastni nemoci: ,Odarefii je

znadmo, Ze postoj nemocného k cha@ralh zasadnitdezitost pro jeji vyvoj.”
( Liberdova, 1990).
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Empirické studie ukazaly, Ze s&s$ina pacierit domniva, Ze jejich onemo&mi neni
nastalo a Ze se v brzké dalzdravi ( a to i v fipadech, kdy se jedna o onemémin u
kterého je toto &ekavani pinejmensim problematické). Plati to v3ak spise kpatkodok
nemocné nez pro chronicky nemocné pacienty. Tifsbzi¢asto konfrontovani &innostmi,
na které nemaji dost sil, a jejich zdravotni stavrjeumo#uje mnohé skryvali predstirat
(Kfivohlavy, 2002).

3.6 KONCEPT RiZENIi PE CE O CHRONICKY NEMOCNE

Ackoliv chronické nemoci existovaly odedavna, tepndruhé polovig minulého stoleti
v souvislosti s prodluzovanimipnérného ¥ku a s nefyziologickym Zisobem Zivota, se
v pramyslovych zemich staly hlavni skupinou meggimami umrti. Jsou také rigstjSim
divodem, prd ¢lovék potrebuje zdravotni @& Chronicka nemoc ma velky dopad nejen na
kvalitu pacientova Zivota, ale i jeho rodiny. Vyskéchto nemoci stoupa €kem a mnoho
starSich lidi se potyka s vice nez jednou chronigk@moci . R& o chronicky nemocné
spotebovéava velky podil prasdki na zdravotni a socialni ggpodle rekterych odhad az
70% vSech prosedki zdravotnickych rozpa).°

Chronicka onemocmi probihaji mé&prudce nez akutni, jejictrignaky jsou vsak
piitomny trvale - Bkdy mohou byt sotva patrné, jindy se naopak prathoeSuji (Vokurka,
ale Ze tvoi jeden komplexni problém. Poznatky z vyzKuukazuji, Ze systém pé o

chronicky nemocné neni na pethné Grovnf.

Wagner a kol.(1996) zkoumali komplexrtigiupy v reorganizaci poskytovani sluzeb a
zantiili se na ty, které dosahly zlepSeni vyslgdkpacieni s chronickou nemoci. Zjistili, ze
uspsné programy sdileji spa@lee charakteristiky a nasletiae jimi zabyvali i vytvéreni
modelu pro zlepSeni pé o chronicky nemocné pacienty. V modelu &ovali £mto
oblastem: pdatbs vytvoreni integrovaného a na pacienta &eného systému, zaj&ti
uspesné pée o chronicky nemocné pacienty, vyitgni vysocevalitniho systému ge o

chronicky nemocné a odstkam bariér @i poskytovani kvalitni p& chronicky nemocnym.

¢ http://www.zdrava-rodina.cz/med/med0400/med400 mil.Honline]. [cit. 2008-05-02]
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Pti zkoumani psychosocialnich fakigikteré ovliviuji pribéh nemoci RS, jsem zjistila, jak
moc je spolehliva pomoc a opora &@dna rodiny, gatel, komunity nemocnych i |ékaa
dalSich zdravotnich pracoviiilMS centra dlezita. Systém p& o chronicky nemocné
poskytujici moznosti zlepSenid@o pacienta a zvyseni kvality sluzeb se ukazal byt
rozhoduijici pro pibéh pacientovi nemoci a jeho postoj k ni. V této pjsem se v ramci
modelu pée o chronicky nemocné zabyvatanito aspekty: organizaci & vztahem
pacienta a jeho praktického lékaa odbornika, gév I&ebnach pro dlouhodoby pobyt,
Ustavech a nemocnicich, rehabinap&i, dostupnosti 1éka i [&Civ, sluzbami v komuné,
informovanosti pacienta &puznych atd. Nasledujici model (obrazek 3) uvadéem by

mél byt systém pé& o chronicky nemocné zalozen.

Obrazek 3Model pé&e o chronicky nemocného pacienta

Health System

Organization of Health Care
Support from senior leaders
Benefits support chronic illness care

Community Self-Management Support Decision Support

Resources and Policies
Strong linkages to
farmal cammunity
nrograms for improving
chronic iliness care

Informed,

Pt Meeds assessed
Programsin place to
support self care

Delivery System
Design

Flanned visits
Routine followe-up
with patients

Specialty consultation
huilt into primary care
Guideline-based care

Clinical Information
Systerns

Registry in place and
routinely updated,
population-based
care

Productive

Prepared,

o
Proactive
=

-
Activated 3
\paﬁiu Interactions
~u

Functional and Clinical Outcomes ‘

Zdroj: Spreeuwenberg 2008. The Chronic Care Model as aledbr the development of disease

management in Europe ( prezentace )
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Pti chronickém onemodcmi hraje dilezitou roli pacient, ktery se musi aktévpodilet na
témet kazdém kroku rozhodovani a:Ebném postupu, jelikoZ bez aktivniho partnerského
vztahu mezi |ékiem a pacientem neni efektivnélé@ chronické nemoci mozna. Narozdil od
akutniho onemocmi neni u chronické nemoci cilentl§ pacienta vyl&t, ale umoznit mu

pokrasovat v nezavislém Zivet

Cely dnesni zdravotnicky systém se vyvinul zZgbti&by akutnich nemoci. AvSak pasivni
pristup pacient, neopodstatné hospitalizace, drahé technologie s nejistyiriky a mnoho
dalSiho vedlo ke zvySovani nakiacle ne ke zlepSeni stavu pacie® nékterych zemich si
tyto rostouci naklady vynutily reformy zdravotnitkesystému: organizai a finarni
zmeny, nové pistupy, odpovidajici peebe p&e o chronicky nemocné (nagomaci pée,
socialni sluzby) a postupmyly formulovany zasadyifstupu k I€b¢ nejzavazyjSich
onemocgni. Edukace pacienta se stala zakladnim ukolentdékebjevujici se problémy,
které jsou spojené s §é chronicky nemocné, jsou anych zemicleSeny tizng.” Otazkou
zustava, jaky model @é o chronicky nemocné byarbyt v Ceské republice zvolen.

Co pispiva k dobrému systémudaeo chronicky nemocné? Podle NHS (National Health
Service) jsou tlezité tyto komponenty: integrovany infortim systém s kéiovymi daty o
jednotlivcich i celé populaci, ,zmapovani“¢io pacient s chronickou nemoci a odhaleni
potencionalnich pacieint aktivni (€ast pacienta v ¢ nemoci, koordinéni p&e,
multidisciplinarni tym a zéereni specialisi, integrovana p#, omezeni zbytaych navstv

u lékae a poplatk, poskytnuti pée v nejmés intensivnich setkanich.

V mém metodologicky vymezeném vyzkumu jsem &eovala tomu, jak pacienti, jejich
piibuzni a jeden z poskytovaiedluzeb hodnoti systém q@o chronicky nemocnédR ze
svého pohledu. Vysledkem byéha byt zjiS€ni, jaké zkuSenosti s poskytovanowip@aiji tito
aktéi, jak tuto péi hodnoti, véem vidi nedostatky a naopak, kdo a co podle jglaisenosti

nejvice pomaha pacigm v pribéhu nemoci.

" http://www.zdrava-rodina.cz/med/med0400/med40@nil. [online]. [cit. 2008-05-02]
8 http://www.dh.gov.uk/en/Publicationsandstatigtfesblications/PublicationsPolicyAndGuidance/DH_4R¥5% [online].
[cit. 2008-05-14]
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3.7 KONCEPT KVALITY ZIVOTA

Kvalita zZivota maitzné pojeti. ,MiZze zahrnovat charakteristikiippdniho a socialniho
prostedic¢loveka, jeho fyzicky a psychicky stav, otazky smyswzéeinosti Zivota i
subjektivni hodnoceni zivota v pojmech osobni pghedpokojenosti.“ (Dragomericka,
2006). Kvalita zivota se v sdasné medicihpovazuje za vhodny indikator celkového
(fyzického, psychického a socialniho) zdravi jedindéireni kvality Zivota slouZzi
k hodnoceni éinnosti poskytované gé, ke zkoumani dopadu onemeéghna Zivot pacienta
a k vyzkumu vlivu socioekonomickych podminek naaxilpopulace (Dragomericka,
Bartaiova, 2006). V medicihse pouziva k upsréni pojmu oznéeni
, Health Related Quality of Life ( kvalita zivotaltediska zdravi )" (Patrick, Erickson, 1993,
/dle Tupa, 2004/).

Definice a teorie kvality Zivota

Swtova zdravotnicka organizace WHO definuje ,kvalituota“ timto zgisobem: Quality
od life was defined as individulas”perception @itiposition in life in the context of the
culture and value systems in which they live aneiation to their goals, expectations,
standards and concerrigSoc.Sci.Med., 46, 1998,/dle Tupa, 2004/).VySe Zmardefinice je
pieloZena takto: ,Kvalita Zivota je to, jak jedinegima své postaveni ve&® v kontextu
kultury a hodnotovych systémv kterych Zije a ve vztahu k jehoteth, accekavanim,
Zivotnimu stylu a zajiim.” ( Dragomerickd, 1996, /dle Tupa, 2004/). Podivédirse-do
Velkého Iék#skeho slovniku, najdeme tuto definici: ,Kvalita d@ta je individuélni vnimani
vlastni Zivotni situace ve vztahu k systému hodkwtuie, Zivotnim ciim, acekavanim a
béznym zvyklostem. Bkdy byva pojimana jako rozdil mezi skénesti a individualnim
ocekavanim. Kvalita Zivota je do z&r# miry podmitina zdravim, psychickym stavem,
stuprém nezavislosti, ekonomickymi okolnostmi, socialniatahy i celkovym Zivotnim
prostedim.” (Vokurka, 2002, /dle Tupa, 2004/)i¥ohlavy ve své praci citujaizné definice

.kvality Zivota“, nagiklad:

» ,Rozdil mezi nadiemi a @ekavanimi tohotdlovéka a sotasnym stavem jeho
Zivota." (Calman, 1984)
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» ,Definice kvality Zivota by mila byt formulovana individuathpodle toho, jak si ji

ur¢i dany jedinec.” (O'Boyle, McGee a Joyce, 1994)

» , Kvalita Zivotaclovéka je dana mirou spokojenosti s tim, jak pokja cesta k jeho

piredem vy¢enému zivotnimu cili.* (Kvohlavy, 2002).

viv s

ovliviwujici kvalitu jejich Zivota. Lidé s chronickym oneerénim, ktéi jsou zandstnani,
vykazuji vyssi kvalitu Zivota nez ti, kKiesvoji praci ztratili (Feagan et al.,2005, Johnson
Amtmann, et al.,2004, /dle MS Society of Victo2805/).

4. METODOLOGIE

Empirickacast ma charakter metodologicky vymezeného vyzkwmkterém jsem se
zantfila jednak na v praxi pouzivané metody pro vyzkwprdvodnych psychickych jéw
pacienfi s RS a jednak na analyzu existujiciho modetie péchronicky nemocné. V oblasti
chronickych nemoci jiz byly opakovapouzity fizné metody (viz napMinarikova, 2006;
Kiivohlavy, 2002) se zasenim na odlisné aspekty potizi nemocnycliegké republice
v3ak neni k dispozici Zzadny komplexni dotaztiiforma rozhovoru umatujici u pacient
s RS zkoumat jejich psychické poti%&e vyzkumné praxi jsou tedyevazre pouzivany didi
piistupy (nap. zkoumani deprese, kvality Zivota)i ReSersi literatury jsem zjistila, ZeGR
je vénovana pozornost vyzkumu pacigstRS pedevsSim na univerzitach a pracovistich
zamstenych na oS#&bvatelstvi a psychologii (Brno, Usti nad Labdieské Budjovice,

Plzai). V poslednich letech bylo zpracovangkalik studentskych praci na toto téma. Jednim
z publikovanych fistupi, zangiujicich se na komplexni zkoumani potizi nemocry/&§, je
psychologicky orientovana prace Miieove (Minaikova, 2006). Sk zajem dale zastila

na doprovodnéffznaky RS, na vztahovou stranku, na oblast copijgostrategii, na Zivotni
spokojenost a kvalitu Zivota lidi s RS. U vybranyetient zkoumala momentalni psychicky
a somaticky stav, z anamnézy zjist zdravotni stav,dnovala se také vztahové problematice
a prevaZzujicimu subjektivnimu stesku doprovazejicinastli onemoaii. V ramci
polostrukturovaného rozhovoru ziskala informaceé&re vazis ze stany blizkych lidi
pacienta s RS a miru zvladani vztahu k jeho ®#dlinaiikova, 2006). Mindkova se vSak

stejrg jako jini studenti nesousdila na vyzkum doprovodnych psychickychtjevkontextu
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modelu pée o chronické pacienty. Prace Mitkové diskutuje ve spojeni s interpretaci
vysledki ¢asté&ne i priciny doprovodnych psychickych jéyvale nezawtuje se na ostatni
aspekty modelu @& o chronicky nemocné. Vigichu vilastni prace jsemdia moznost
rozSiit teoreticka vychodiska o koncept modeldgé chronické pacienty (Wagner,1996,
Spreeuwenberg, 2008 ). Proto jsem takéibgtu své prace modifikovala i dimenze

dotazniki a rozhovoi.

Metody

» Polostrukturované rozhovory s pacienty a ng&ti sestrou
» Dotaznikové Séeni s pacienty s RS (strukturované rozhovory)
= Eurogof- vyzkum subjektivniho proZivani nemoci pacientem
= Beckova sebeposuzovaci Skala depresivity - vyzkeprase u pacieit
(Beck, 1978, /dle Kvohlavy, 1997, Prasko,1998/)
» SEIQoL - vyzkum kvality Zivota pacienta (O"Boyleclee, Joyce, 1994,
/dle Krivohlavy, 2001)
» Emailové dotaznikové §eni s pibuznymi pacienit s RS
» Srovnavaci analyza pohled(astrénych aktéi (nemocnych, oSgivatele,
piibuznych) na kvalitu Zivota lidi s RS, na systérep@ chronicky nemocné a na
zpasob ziskavani informaci o nemoci (informativriiiryeky s radami pro pacienty a

jejich nejblizsi, internet, televize, |ékp
Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor byl omezen samou podstatou nem@aznocni RS se potykajasto

s motorickymi a senzorickymi potizemi a téz srdopdnymi Fiznaky jako je Unava,
deprese atd. &kteti pacienti nejsoufiiliS ochotni detail& hovait o svych potizich. DalSim
problémem je moznostistupu k ¢mto pacienim, jelikoz vCeské republice je jediné
komplexni z#izeni pro nemocné RS. Tyto okolnostiziivaly vykEr jednotlivych pacierit do

mého vyzkumu.

°www.eurodol.org [online]. [cit. 2008-05-17]
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Domov Sv. Josefa mi poskytl moznost navazat korgaldmocnymi RS a dale vyuzit
zkuSenosti, poznatky a pocitchto lidi pro svou bakaitékou praci. Do studie byli zahrnuti
lidé s RS z Domova Sv. Josefa.,ikteyli ochotni spolupracovat.

Kritéria vykdru byla:

diagnéza RS
ochota se zZfastnit vyzkumu

lidé, ktei jsou v Domo¥ sv. Josefa na kratkodobiytrvaly pobyt

YV V V VY

mira postiZzeni (vSichni maji zachovan@ovou funkci)

Vzhledem k tomu, Ze se jednalo o kvalitativni tygkumu, nebylo nutné zachovat
homogenitu vyzkumného vzorku (Strauss, Corbino9891/dle Mingikova, 2006/). Zajem
byl zangten na tzné zvladani nemoci v odliSnych podminkach &eandli, pohlavi, sociélni
opora atd.), individualni obtiZze kazdého z dotangeh a tizné pohledy na zdravotnicky

systém \CR.

Dotaznikového S&tni se zdiastnilo 6 pacierita 2 gibuzni (jednalo se vSak d@ipuzné,
jejichZ blizky s RS se negastnil ani rozhovoru ani dotaznikovéhoi8af). Tyto d¢
dotazované skupiny ( pacienti #luzni ) byly na sobnezavislé - ukazalo se totiz, Ze je

obtizné sehnat nemocné a jejidfbpzné, ktéi by se mohli spol¢ zikastnit vyzkumu.
Rozhovoru se zivodnich 6 paciefitzicastnili pouze 3 (ostatni 3 dotazovani se uz wdob

konani rozhovar nevyskytovali v Domo¥ Sv. Josefa). Dale byl uskdteén

polostrukturovany rozhovor s vrchni sestrou.
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5. EMPIRICKA CAST PRACE

5.1 PROBLEMY, CILE A VYZKUMNE OTAZKY

V Ceské republice byly v minulych letech provedenyiditudie, které se zabyvaly
problematikou Unavy, deprese, bolesti a dalSiGkquinich giznalki RS. Tyto doprovodné
psychické jevy vSak nebyly zkoumany gasir€, a proto se Minidkova ve své diplomové
praci wnovala zkoumani doprovodnych psychickych potiZiditbuto nemoci v globalnim
metitku.

Neékteré dosavadni prace o R&tre diplomové prace Mindkové, diti studie o této nemoci
a zjiseni v oblasti RS a jinych chronickych nemoci, bylgpirujici pro moji bakak&kou

praci. Jeji vyzkumné problémy a cile jsou nasledluji

VYZKUMNE PROBLEMY

1) Psychické potiZze pacienta, jeho prozivani nemaaoj jak je jeho nemoc vnimana jeho
»nejblizSim okolim* a jak niZe toto ,okoli* a celysystém pée o chronicky
nemocného pacientgpomoci jeho problémiesit

2) V praxi pouzivané metody pro vyzkum doprovodngskichickych jew u pacieni s
RS a rozdily mezi nimi

1) Zzjisteni psychickych potizi u vybranych pacignejich prozivani nemoci a reakce
jejich ,,nejblizSiho okoli* na pacientovu nemoc ajeho poteby a pani

2) Analyza a vlastni praktické &eni vybranych metod pro vyzkum doprovodnych
psychickych jeu nemoci (kvality Zivota) u ¢kolika vybranych pacieit

3) Srovnavaci analyza existujiciho modelagpé chronicky nemocné@R u vybranych
pacieni s RS ( formou rozhovars pacienty a vrchni sestrou, dotazngk
piibuznymi)

4) Vyhodnoceni pouZzitych metod ve vztahu k ziskamyiormacim
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5) Zjisteni, které zjgsoby ziskavani informaci o nemoci jsou z pohledoctaych
pacienti, piibuznych a oSéatjici sestry nejvicefinosné pro lidi s RS (informativni
piirucky s radami pro pacienty a jejich nejblizsi, inetrrtelevize, |€ka)

Nasledujici analyticky ramec uvadi prieeplednost cile a vyzkumné otazky této prace ve

vztahu k samotnému pacientovi.

Obrazek 4Analyticky ramec - zaméireni empiricke ¢asti prace

Cil 1: Prozivani nemoci Cil 2: Ovéreni efektivity vybranych metod
pacientem pro vyzkum doprovodnych priznaki RS

VO 1: Jak pacient proziva svoiji

nemoc (dotaznik)? VO 2: Ktera z vybranych metod je efektivni pro

vyzkum doprovodnych psychickych jg¥

Cil 4: Cil 3: Analyza systému

Srovnani péce o chronicky

vybranych nemocného pacienta

metod

vzhledem VO 3: Jaka je v satasnosti

k ziskanym . , . kvalita systému pi& o

informac%m C,'l 5,: Ane}lyza zmsqbu . chronické// nemofrf’e RS
ziskavani informaci o nemoci v CR? (sfovnani pohldd

VO 5: Ktera pacienta, fibuznych a

z pouZitych VO 6: Které zpisoby ziskavani poskytovatele)

metod se ukazu informaci o nemoci jsou z pohledu

ve vztahu pacient, piibuznych a osatjicich VO 4: Jak sami pacienti

k ziskanym nejvice ginosné pro pacienty s RS? hodnoti kvalitu fungovani

informacim jako kliéovych sogasti systému

Gcelna a dinna pese?

¢i naopak?
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5.2 PROZIVANI NEMOCI PACIENTEM A SYSTEM PE CE O CHRONICKY
NEMOCNE ( VYZKUMNA OTAZKA 1,3,4)

Pacientiv zdravotni stav a jeho subjektivni prozivani nenoetiviiuje mnoho faktar. Pati
mezi r¢ zdravotnickeé sluzby, pacientovo nejblizSi okoéiziskové organizace, statni zasahy,
pristup samotného pacienta k nemoci a dalSi. Hlakiofy, jimiz jsem se zabyvala

piedevsim v tétgasti, jsou znazormy v nasledujicim schématu.

Obrazek 5Analyticky ramec — faktory, které ovliviiuji pacientav zdravotni stav a

prozZivani nemoci
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5.2.1 Subjektivni prozivani nemoci pacientem a jehpohled na problematiku p&e o

chronicky nemocné

Dotaznik pro pacienty s RS

Kazdy autor nového dotaziiilpro meéfeni kvality Zivota uvadi sy vycet oblasti, které
povazuje za rozhoduijici. LiSi se tedy zejména vahwzk &elu, ke kterému gfeni slouzi, a
vysledky ngfeni kvality Zivota je tedy mozno posuzovat jen erldm k pouZzitému nastroji
(Dragomericka, 1996, /dle Tupda, 2004/). Z dotaarmé pacient jsem si chila udclat
obrazek o tom, jak sami nemocni subjekifiodnoti suj zdravotni stav, doprovodné

piiznaky této nemoci a s tim spojenou kvalitu svétiota.

V Ceské republice neni k dispozici Zzadny komplexnadoikéei forma rozhovoru
umoziujici u pacient s RS zkoumat jejich psychické poti¥ vyzkumné praxi jsou
tedy grevazr pouzivany dii pristupy (nap. zkoumani deprese, Uzkosti). Jednim
z publikovanych fistupi, zangiujicich se naeSeni tohoto problému ( dilpohled versus
komplexni pohled ), je psychologicky orientovanagar Mind@ikové (Minaikova, 2006).
V me vlastni praci jsem se proto z&ita na owieni ginosi a hlavré praktickou narénost
trech vybranych metod pro vyzkum doprovodnych psyctuie jevii u této nemoci:

» Euroquol (www.euroquol.ory
» Beckiv invent& deprese ( Beck, 1978, /digiohlavy, 1997, Prasko, 1998/)
» SEIQoL (O'Boyle, McGee, Joyce, 1994, /dlgwdhlavy, 2001).

Psychologicky orientovanytistup jsem nasledrrozstila o zjiseni zakladnich udéjo
fungovani systému pé o RS pacienty v navaznosti na koncegepgchronicky nemocné
(Wagner, 2006 ). Na dotaznikovéiget dale navazovaly polostrukturované rozhovorg se

pacienty.

Ackoliv dotaznikové Séeni pati mezi kvantitativni metody, v tomto vyzkumu plnflankci
informaéni a orientani. Jeho vysledky si nekladou za pozadavek byemgtativni pro celou
populaci pacierits RS. Zajem byl za#en na vstupni zmapovani individualnich obtizi

kazdého z dotazovanych a ri@amé zvladani nemoci
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v odliSnych podminkach. WtSiny pacieni vSak Slo o formu strukturovaného rozhovoru,

jelikoz pacienti nebyli schopni sami dotaznik vypln

V prab¢hu tvorby dotazniku pro nemocné RS jsem naraziketié®@ mnoZzstvi metod,
kterymi se ndii kvalita Zivota a doprovodné&ignaky nemoci. Zattila jsem se fedevsim na
tyto metody:metoda STAI | a STAI Il (dotaznik na rreni Uzkosti a Uzkostlivostietoda
BDI (Beckova sebeposuzovaci Skala depresivity netmlk® inventd deprese)metoda
SQUALA (hodnoceni kvality Zivotajpetoda SEIQoL (metoda subjektivniho hodnoceni
kvality Zivota), metoda DZS(Dotaznik Zivotni spokojenostipetoda CANCAS (metoda
Seteni osob se zavaznym duSevnim oneréioign), metoda Eurogol. Tyto metody se
pouzivaji v psychologii ( klinické, poradenské,adtni psychologii ), v sociologii a
v medicirg. Jsou vSak vyuZivandigkvantitativnim vyzkumu. Ve svém metodologicky
vymezeném vyzkumu jsem se rozhodla analyzovataktipky ofit nékteré z ¢chto
vybranych metod pro vyzkum doprovodnych psychickjgski nemoci (kvality Zivota) u
nekolika vybranych paciefit a vyhodnotit pouzité metody ve vztahu k ziskamyformacim.

Dotaznik pro pacienta se zabyval nasledujicimi direeni:

» celkové subjektivni hodnoceni pacientova zdravi TMBA EUROQOL)
> podrobrjsi posouzeni pacientova zdravi (BECKOVA SKALA DEHPRVITY)
> kvalita pacientova zivota (METODA SEIQol)

» zA&kladni udaje o pacientovi

5.2.2 Celkové subjektivni hodnoceni pacientova zdva

Pti celkovém subjektivnim hodnoceni zdrawlndotazovani nejtive zaSkrtnout v kazdé
skupire prohlaSeni takové, které nejlépe popisovalo jgiotiasny zdravotni stav ( jednalo
se o tyto skupiny: pohyblivost, sebeobsluha, ob&yikinost, bolest/obtize a Uzkost/deprese).
Dale ntli vyznatit na stupnici 0-100 % (100 odpovida nejlepSimustaky si lze pedstavit
a 0 nejhorSimu stavu, jaky si Izgedstavit), jak dobry nebo Spatny je podle jejichara
v den vyphovani jejich zdravotni stav. Vyhodnoceni se prowdykle do graf, ve kterych
je snadné rychle se zorientovat a porovnat sifedciotlivych lidi¢i skupin
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PodrobnéjSi posouzeni pacientova zdravi

Na subjektivni posouzeni dusevniho zdravi byla paugeckova sebeposuzovaci Skala
depresivity. Tat@ast obsahovala skupinu vyrigkpiicemz pacienti @i v kazdé skupii
vybrat vyrok, ktery nejlépe popisuje to, jak sdiditthem posledniho tydne. V tétasti
mohli v jedné skupi®oznait vice vyroki, pokud se hodily ve stejné faipro hodnoceni
jejich zdravotniho stavu. V pozadi kazdé skupinyriété hledisko, které hrajefipdepresi
svoji roli (u jednotlivych skupin Slo o tyto dimegizSpatna nalada; bezrgal pocit, Ze
nemocny selhal; naruSeny vztah k objektu; pociy,yooteba trestu; nenavist sebe sama;
vlastni vitky; sebevrazednost; giadrazdivost; naruSeni kontékt neschopnost
rozhodovani; negativniredstavy o sabsamém; neschopnost prace; poruchy spanku;
Unavnost; ztrata chuti; Ubytek na vazgkbmysinost; ztrata libida). Pro vyhodnoceni
dotazniku jeieba seist hodnoty, které stojitpd kazdym zakrouzkovanym vyrokem.

Vysledkem sottu je pakéiselny Udaj - skére , kterému odpovida zavazngstede

Kvalita pacientova Zivota

Treti ¢cast se ¥novala kvalig Zivota nemocnych, k jejiz zfi@vani byla pouzita
metoda SEIQoL. V prvEadt se ngli pacienti zamyslet nad tim¢gim v Zivot jde, co ma

e

pro ré v Zivote cenu, co je prodv zZivot nejdilezitéjSi - tedy jaké jsou jejich Zivotni cile, a

Z nich vybrat pt nejdilezitéjSich (@iklady cili: rodina a manzelstvi, duSevni pohoda, vztahy
atd). Druhym krokem bylo u kazdého Zivotniho cenaeni toho, jak moc se jim da
uvedeného cile dosahovat . Miru uspokojeni s dasifem neli vyjadiit v procentech, tj.
¢islem od nuly do sta, kde nula Zhdadnou spokojenost a sto odpovida maximalni
spokojenosti. Poslednim krokem bylo vyjédi dilezitosti daného zivotniho cile v rdmci
souboru vSechgbi Zivotnich cifi. 100 % snah #to byt rozdleno mezi uvedenychép

zivotnich cift.

Zakladni udaje o pacientovi

V posledni¢asti dotazniku pacienti vyfdvali zakladni Udaje o své osoa o

psychosocialnich faktorech, kteréspbi na pib¢h jejich nemoci.
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Interpretace ziskanych vysledk

Dotaznikového S&ni se ziastnilo 6 respondeint 5 Zen a 1 muz. &tefi vypliovali
dotaznik sami, jini pdebovali pomoc s vyplnim.VSechny Zeny byly v Domé\8v. Josefa
na kratkodoby pobyt narozdil od dotazovaného mkigey je v tomto z&ézeni na trvaly
pobyt. \Ekové rozmezidchto pacient je 44-63 let VSichni maji stedoSkolské vz&ani (s
maturitouci bez) a v sokasné dobjiz nikde nepracuji. Délka trvani nemoci se pohgbu
mezi10-30 lety Nekteri z nich uvedli, Ze jim pomahajidi&a, jini jsou vSak ve stadiu, ve

kterem jim I€iva nijak nepomahaji.

Své zdravi hodnotili procentud&nr dotazniku Euroqol na stupnici 0-100 % (kde O je
nejhorSi mozny zdravotni stav a 100 nejlepSi mazingvotni stav) na5-50 % Oproti
srovnavaci populage u pacienti RS vyrazné snizeno jejich celkové subjektivni
hodnoceni zdravotniho stavuzdravi). Naitistumove Skaledchtofyzickych dimenzi
(pohyblivost, sebeobsluha, obvykli@inost, bolest/obtize) dotazniku Euroqol se paceRS
hodnotili 2. stupném, tedy stejnym stuprém jako u psychické dimenzgstedni Uzkosti a

depresivitou).

Ve druhé metog v Becko¥ invent&i deprese, se pracuje &gistupiovou Skalou (1. Zadna
deprese, 2. slaba deprese, 3. mirna depresgkd.forma deprese). Pacienti s RS byl

ohodnoceni népstji 2. a 3. stuptim ( slabou a mirnou depresi )

Vysledky obou pouZzitych metod jsou srovnatelnékaraijilehéi az s¥edni stupeai
depresivity a s\¥d¢i tedy pro adaptaci nemocnych najsxdravotni stav (o teorii adaptace
vice viz nap. Tylor, Lichtman a Wood (1984), Moos a Schaefé&8d) v knize Kivohlavého
(2002). Kompletni udaje o pacientech a o k¥géjich Zivota ziskané z dotaziiiksou

k dispozici v sekci filohy (viz prilohag.5).

Diskuse moznych faktér které napomahaji pacién pii jejich psychické adaptaci na

zavazné chronické onemaan:

U v8ech zmiovanych pacietithraje vyznamnou roli pomoc rodinyékteti jsoucleny

s e
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pratelé, koniky a kultura. [3ti, pribuzni a oSébvatelska p&e byly negastji pacienty
uvacny jako faktory, které pozitivhpisobi na jejich zdravotni stav.
Doplréni poznatk, ziskanych z dotazniku bylo realizovano navazmprhovory, které se

podrobrji zametuji na vyznamné faktory adaptace chronicky nemoanéh

Rozhovor s pacienty s RS:

Rozhovor s pacienty byl rozén o dalSi dimenze:

zdravotnické sluzby
prabéh pacientovi nemaoci
ostatni sluzby v komuriit

pristup k dilezitym informacim

YV V V VYV VY

pacient sdm (finami situace,pracovni aktivita, spokojenost v Ziy&bntakty
s okolim)

Jednalo se o polostrukturované rozhovory, takZzeoceinmzli do jisté miry volné pole
pusobnosti se na dané téma rozpovidatisop a forma odp@di na otazky #stala viceméh
volné - respondent si sam mohl vybrat styl odjplbyFerjergik, 2000).

Rozhovoru se Zastnili z redeSlych 6 respondeén8 (2 Zzeny a 1 muz).
V ¢asti zandrené na zdravotnické sluzby byli nemocni dotazowarjejich vztah
s praktickym a odbornym |ékem, na problémy v komunikaci s Iékana rehabiliténi p&i,
na ihizné poskytovatele zdravotnickych sluzeletws Domova Sv. Josefa a na kvalitwpe
celkow. Otazky na pibeh pacientovi nemoci se tykaly diagnostiky onentoén
doprovodnych fiznaka, strategii a taktik na zvladdani nemoci a vlasadigntovu aktivitu fi
boji s nemoci. V oblasti sluzeb v komun#te hovdilo o Rosce a jinych organizacich a o
problémech bezbariérovéhéigiupu. Dale byly zji€®vany pacientovi zdroje a moznosti
ziskavani informaci a v posledfdisti finargni situace pacienta, jeho kontakt s okolim, jeho
kvalita Zivota, spokojenost a pracovni aktivitapOadi konkrétnich paciefita informace o

jejich zkusenost, ndzorech a postojich jsou uveddabpulce v sekciiflohy (viz piilohad.7).
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Interpretace ziskanych vysledk

Zahranéni studie poukazuji na to, Ze kvalitaipé spokojenost paciénspolu Uzce souvisi.
Spokojenost pacienta, spéhe s vystupy léby a naklady na ni, se stala ne@fitéjSim
meiitkem vykonu zdravotnického systému a kvality paskgné zdravotni @é (Rider, 2002,
/dle Tamova, 2002/ ). Wooley a kol. uv§d Ze pacientova spokojenost je produkisyi
promennych : (1) spokojenost s vysledkent@g(2) kontinuita pé&e, (3) pacientovo
oc¢ekavani a (4) komunikace léaa pacienta (Jun, 1998, /dlériiova, 2002/). Pro
spokojenost paciefnfako nefitka subjektivi vnimané kvality p&e existuje tkolik modetf,
piicemz v kazdém z nich se objevuje jako jedna z dinermjici spokojenost pacieint
osoba Iékge a vztah s nim. (Bartlova, 2000, /dkenTova, 2002/).

Informace ziskané od paciért Domova Sv. Josefa potvrzuji zavanou vyznamnost
dobrého vztahu Iéka s pacientem.ifPcelkovém hodnoceni kvality pé o chronicky
lékarem .U dotazovanych paciéngée ukazalo, Ze za néjposrEjSi ze svych doktdrpovazuji
své neurology a prakticke |&lea Ve vylgru hraly roli gedevsim tyto faktory: i/éra
pacienta k |éki4, pristup Iék#@e k pacientovym probléam, potebam a fanim, znalosti
lékare tykajici se nemoci RS a dalSi. BohuZel vSichigdcienti uvedli, Ze se v fio¢hu
nemoci setkali s negativnim postojem Ekéneurologa, praktického |&keti
endokrinologa). Tato zkuSenost je vedla v lepsiipgot k tomu, Ze se rozhodli zmit
lékare, v horSim, Ze na doktory zatiel a jejich pomoc pokud mozno ani nevyhledavaiji.
Problém v komunikaci s [ékam byl zgisobeny nedostateym zajmem |éki& o pacienta,
chladnym pistupem k nemocnému a nepochopeni jeho prablgoieb a pani. Co se e
ziskavani informaci o nemoci , l&ggou obvykle dlezitym zdrojem nejen pro pacienty, ale
i jejich pribuzné. Nkteti nemocni viak uvedli, Ze se informuiji jinde ndékare. Casto
cerpaji poznatky z literatury, z televize, z radia z internetu. Rév Domow Sv. Josefa
hodnotili pacienti velmi kladh Vyzdvihovali gredevsim individualniifistup personalu
k pacieniim, vyhowni jejich potebam, rehabiliténi p&i, spole&nost stej nemocnych lidi,
volno-¢casové aktivity atd. Jedina vytka, ktera z8arod jednoho pacienta, se tykala stravy
v domo\, ktera podle jeho mémi neni gizpisobena nemoci RS. Kranp&e poskytované v
Domow Sv. Josefa maji pacienti zkuSenosti s pobyty mitdg, na internach, na neurologii a
na oda@leni dlouhodobé @&. VSichni dotazovani hodnotili kladpobyty v laznich,

zkuSenosti s ostatnimi poskytovali sluzeb se li$hp zlepSeni svého zdravotniho stavu
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vyuZivaji pacienti ¥tSinou farmakologickou tdbu a rehabilitéani p&i, nekteti téz
psychoterapeutickou pomoc. Wsh té¢i oné &by zavisi na prbéhu nemoci u kazdého
pacienta, na vaznosti jeho zdravotniho stavu anak@sobnim postoji k chorébKazdy

z pacient uvedl veliky ginos rehabiliténi p&e, které se vSakénuji v sodasné dob
predevsim a pouzeigpobytu v Domo¥ sv. Josefa. S problémem bezbariérovétistypu se
potykaji vSichni ti, kt& maji réjaky problém s citizi (omezena pohyblivost, upoutani na
elektricky vozik). Pokud situace vyZaduje, aby smacny osobfinékam dostavilfesi
problém bezbariérovéhdiptupu doprovodem (pokud maji tuto moznost). Obad vSak
vydavaji jen na ta mista, kam je jim bezbariérokigtpp umozan nebo radji zastavaji
doma, aby se problémové situace vyvarovali. Rkbemé pacienty jsou v Zivételice
dulezité organizace jako je Ros&aSMS (Sdruzeni mladych sklerotik pro jiné tyto
organizace V jejich zivétnehraji vyznamgjsi roli (uz nejsoleny ¢i doposud nikdy nebyli).
Prekvapiv se neprokazalo, Ze by byla pro pacienty problénegoh finartni situace. Jelikoz
se jednalo o pacienty, kfgsou vlivem nemoci omezentgdevsim pohybay spoléhaji se
zejména na pomoc svych blizkych. Nasledkem nendesloze zaréstnani, ztratili kontakty
a pratelé a jejich spotensky zivot je¢asto omezeny. To vSe ma vliv na to, Zze maji nizsi
naklady a navic podporu rodiny, ktera jim vypomal&ikoz rgkterym pacientm
vyzvedavaji 1éky fibuzni, dotazovani pacienti nebyli schopni zodigkt; jaka je nap vySe
spoluplateb za téva.

Dusledkem nemoci doSlo u kazdého z padidntejake ztrag ( ke ztrat zanestnani, partnera
Ci pritele, vizi do budoucna) a ke vzniku pocitu iz@owsti od ,normalniho sta“. Tyto a
dalsi utrapy, které nemocipasi, maji velky dopad na Zivotni spokojenost nemyoh s RS a

kvalitu jejich zivota..
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5.2.3 Subjektivni pohled gfibuznych na prozivani nemoci pacientem a na probleatiku

péte o chronicky nemocné

Vychozim divodem pro volbu dalSiho nezavislého zdroje inforinbgta pochybnost o
uplnosti informaci od pacieinta také napkni podminky triangulace. Ukazalo se, Ze udaje od
piibuznych (s vyuZitim dotazniku) potvrzuji ramed#jii od samotnych paciant
Podstatnym metodologickym zjtim je, Ze prosednictvim gibuznych Ize také ugpns

zkoumat kvalitu p& o chronicky nemocne.

Dotaznik pro gibuzné paciefits RS

Dotaznik pro pibuzné pacieiits RS obsahoval tyto dimenze:

zékladni udaje o pacientovi
prabéh pacientovi nemoci
zdravotnické sluzby

ostatni sluzby v komuriit

YV V V V VY

socialni vztahy s okolim

Dotaznik tykajici se RS vyjpbvali 2 gibuzni nemocnych s RS (nejednalo se vSak o
piibuzné vySe znibvanych pacieritz Domova sv. Josefa), kterym byl dotaznik zaslan
emailem. Mezi fibuznymi byla jedna divka a jeden chlapec.

V dotazniku pro fibuzné pacierits RS se objevovaly podobgiéshodné otazky, které byly
poloZeny pacieriim v dotaznicichéi v navazujicich rozhovorech a to z tohvddu, aby
bylo moZné porovnat pohledchto dvou stran na zkoumanou problematiku. Dotkagro
piibuzné se zadiil na zakladni idaje o nemocném s RS, riddr nemoci pacienta, na
zdravotnicky systém, na sluzby v komeritpohledu fibuznych , naiistup k dilezitym
informacim o nemoci nejen pro pacienty, ale takéjgjich giibuzné a na sociélni vztahy
nemocného s jeho okolim z pohledibpznych. JelikoZ jsem se nedotazovdianp pacienta,
ale jemu blizkéhgloveka, bylo zajimavé nejen ziskat informace o pacwrgdRS, ale
seznamit se také s pohledem lidi z pacientova oRdlie bylo ginosné owtit si, zda-li je

zvolena metoda vhodna k zj@/ani potebnych informaci.
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Odpowdi pribuznych a udaje o jejich blizkych s RS jsou zazrany v tabulce v sekci
piilohy (viz prilohac.8)

Interpretace ziskanych vysledk

Pt pohledu pibuzného na prozivani nemoci pacientem a na sysé&eno chronicky
nemocné se stejpako @i pohledu samotnych paciénsetkdvame v jejich hodnoceni s
durazem kladenymiedevsim na vztah pacienta a i&kaibuzni roviéz pokladaji neurologa
za nejpinosrejSiho lékde pro nemocného. U svéhtilpuzného s RS nezaznamenali negativni
zkuSenost ani s neurologem, ani s praktickymitgka Dotazovana divka pouze kritizovala
sluzby a pistup jedné nemocnice, ktera nebyla schopna nenjgjtho otce diagnostikovat.

Za nejproblematiéjSi doprovodné fiznaky nemoci u svychifibbuznych povazovali
dotazovana divka i chlapec problémy fzha pohyblivosti obe@ma to v fizné mfe. Otec
chlapce bere Iéky a rano ¢vpro zlepSeni svého zdravotniho stavu. Divka wet# jeji otec
pro zlepSeni svého stavu bere také Iéky, dale ampdéhabilitace a masaze. Dotazovany
chlapec se vSak domniva, Ze z jeho pohlediti atec pro zlepSeni své zdravotni situace velmi
malo.Vadi mu totiz, Ze&tSina pacient nechape ulohu &v jako prostedek pro ,nakup
¢asu", ve kterém by sedinpostarat o pekonani pi¢in své nemaoci, ale za jakousi spasu, a
navic ne¥ii ve schopnosti vlastnihela. Chlapec déale uvedl, Ze se jeho otec setkalib¢pu
nemoci s depresi. Dotazovana divka sice zminilagaejejiho otce objevuji Spatné néalady,
ale Ze neni schopna posoudit, zda-li se jedna egtod depresi. Mezi vyznamné faktory,
které misobi na adaptaci chronicky nemocného pacientazagali gibuzni gredevsim
pristup |€kde, rodinu a fatele, praci, asociace, rehabilitdp&i a volno<asové aktivity.
Rodina a blizci fatelé jsou pro pacienta podle nazotibpznych nej¥tsi oporou. Jelikoz
jsou otcové obou respondérstale pracowvcinni, jejich socialni Zivot neni narozdil od

pacienti z Domova sv. Josefa natolik ochuzen.
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5.2.4 Subjektivni pohled poskytovatele sluzeb na pblematiku pé&te o chronicky

nemocné

Rozhovor s vrchni sestrou:

Rozhovor s vrchni sestrou zahrnoval tyto dimenze:

» zakladni udaje o vrchni sést

» zdravotnické sluzby

S vrchni sestrou byl uskut@n polostrukturovany rozhovor, ktery viak jiz neta
obsahly jako rozhovor s pacienty. Byl zgeny gedevsSim na @& o chronicky nemocné
v CR. Rrepsany rozhovor s vrchni sestrou fégZen v sekci filohy na konci prace (viz

piilohac.9).

Interpretace ziskanych vysledk

Z pohledu sestry hraji v piéo nemocné RS nejtsi tlohu roviZ neurologové. Ze své
praxe vi, Zze fedevsim tito |1éké volaji do Domova Sv. Josefa, aby se informoyakg jsou
alternativni pomicky pro pacienty, jak jsou tyto pditky hrazeny a stefnjako praktéti
lékari podepisuji paciefitn Zadost na pobyt ve zitdvaném z#&zeni. U pacieritz Domova
sv. Josefa nezaznamenala vrchni sestra Zadnévumdgatikce naifstup praktickych |€kid
k nemocnému. Problém neshledavé ve vztahu nemoeniékae, ale v tom, Ze odborni
lékari maji své ordinace daleko ( v krajskyckistech, v nemocnicich), a tudiz maji pacienti
potiZze se k |lek@m dostavit. Navic se pacienti dle jejiho grifcasto potykaji s problémem
bezbariérovéhoifstupu. Akoliv Domov Sv. Josefa #iauje pro klienty ndvévu lékae
v ordinacich, nerize jediné takovéto komplexniizzeni VCR zajistit stdlou pomoc viem
pacienim s RS. Rehabilitace, voddl#y, volno<asoveé, vzéavaci a kulturni aktivity,
spolenost stej nemocnych lidi, fistup pacierit k informacim o nemoci, nadstandardni
p&e personalu aipdevsim jejich kely vztah k pacietdin jsou podle sestrytitazem dobréeho

fungovani pée o chronicky nemocné v Domosv. Josefa.

54



5.3 HODNOCENI POUZITYCH METOD PRO VYZKUM DOPROVODNY CH
PSYCHICKYCH JEV U NEMOCI ( VYZKUMNA OTAZKA (C.2)

Dotaznik pro pacienty

Metoda Euroqol

Ukazalo se, Ze odpegi netinili pacientim potize, dokazali se ztotoznit s jednim
prohldSenim v kazdé skugia na stupnici vyjadt procentuald svij zdravotni stav. Vypléni
této prvnicasti dotazniku byléasow velice uspornéPomoci metody Euroqol se déa ziskat
vystizna odpowd’ tykajici se celkového subjektivniho hodnoceni edpacienta. Pokud je
cilem ziskat hlubSi a obsahlejSi odpdiyje vhodné navazat na tuto metodu
polostrukturovanym rozhovorem (zkombinovat tedy pbstupy). V nasledujici tabulce
(tab.1) jsou uvedeny vysledky Euroqolu u vSech @GquHi.
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Tab. 1 -Vysledky dotazniku (metoda Euroqol)

SUBJEKTIVNI
HODNOCENI
ZDRAViI

Pacient 1

Pacient 2 - Ivanka

Pacient 3 - Helena

Pacient 4 - Jfina

Pacient 5 - Zdena

Pacient 6- Pepa

a) pohyblivost

urcité potize
s chizi

urcité potize
s chizi

urcité potize
s chizi

urcité potize
s chizi

urcité potize
s chizi

je upoutan naizko

b) sebeobsluha

myti ¢i oblékanicini
urcité potize

s p&i 0 sebe nema
Zadné potize

myti ¢i oblékanicini
urgité potize

myti ¢i oblékanicini
urgité potize

myti ¢i oblékanicini
urcité potize

neni schopen sam se
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d) bolest / obtize

stredrs zavazné
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nebo obtize

tisttedrs zavazné bolest
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e) uzkost / deprese

stredre Uzkostn&i
depresivni

neni Gzkostnéi
depresivni

stredre Uzkostn&i
depresivni

stredre Uzkostn&i
depresivni

neni Gzkostnéi
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neni Uzkostnyi
depresivni

f) hodnoceni
zdravotniho stavu v
%

50 %

35 %

30%

30%

50 %

15%
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VhodrgjSim zpracovanim vysledk nez tabulka ) se zda byt grafické zobrazenktggm
jsou jasi znazorgny rozdily mezi jedinci v rdmci jednoho soubdruozdily mezi
jednotlivymi skupinami. Nasledujici grafy (grafdraf 2) udavaji rozdily mezi subjektivnim
hodnoceni zdravi u referémi-bézné populace({esky Krumlov, Tabor) a u dotazovanych

pacienti s RS.

Graf 1 - subjektivnim hodnoceni zdravi u refereini-bézné populace
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Zdroj: Hava a kol., 2005. Semihépole&nosti socialniho I1éKatvi afizeni pée o zdravi ( prezentace )

Graf 2 - subjektivnim hodnoceni zdravi u dotazovangh pacienti
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Sebeposuzovaci Beckova Skala depresivity

Vypliovani Beckova dotazniku bytaso¥ narané a jednotlivé dimenze byly dost osobni.
Proto se tento dotaznik neukazal jako vitoziroleny. Metodou Euroqolu lze sice Zp&at
pouze subjektivni posouzeni depresivity, ale etp@rinosné, jelikoZz problémem jeégrevsim

to, co pocfuje sdm pacient. Nasledujici tabulka (tab.2) udéeéedky Beckova testu.

Tab. 2 - Vysledky dotazniku (Beckv inventai deprese)

Pacient 1 Pacient 2 - | Pacient 3 - | Pacient4 - | Pacient5 - | Pacient 6- Pepi
Ivanka Helena Jifina Zdena
BECKOVA
SEBEPOSUZOVA | Mirna Slaba Slaba Nechtla Z&dna Nevypliovalo
Ci SKALA deprese deprese deprese vypliovat | deprese se zéasovych
DEPRESIVITY divodi

Metoda SEIQoL (méfeni kvality Zivota)

Metoda SEIQoL se ukazala velice n&rou. Pacieritm cinil problém vybraki najit 5
Zivotnich cifi (k procentualnimu hodnoceni se skoro ani nedgsttikoz se vyhodnoceni
provadi tak, Ze u kazdého tématu se nasobi jéleditbst mirou spokojenosti a vysledna
hodnota se rovna st takto fgti zjiStenych sodind, nebylo mozné proveést porovnani
v ramci souboru lidi v dané skupirPfinosem metody SEIQoL bylo zj&ti alespa téch
aspeki zivota, které jsou pro daného jedince dgditejSi. Nemyslim si, Ze tato metoda byla
pro pacienty natma jen z dvodu zUzené moznosti realizacé snproto jejich snizeného
zajmu, ale Ze potize s takovymto subjektivnim heeném kvality Zivota by i i zdravi
lide.

Zakladni udaje o pacientovi

Osobni udaje, informace tykajici se nemoci a psyotidlnich faktal ovliviujicich pfibéh
nemoci byly zji§ovany na z&r dotazniku. Nikomu z dotazovanychéimelo vyplnéni téchto
Gdaji potiZze. Otazky byly poloZeny tak, aby sgakym zpisobem pacienta nedotkly. Tyto
osobni udaje poskytly spolu s informacemiiedezhazejicichrt ¢asti dotazniku souhrnny

obraz o zvladani nemoci v odliSnych podminkachki{lni, pohlavi, socialni opora atd.).
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5.4 SROVNANI VSECH POUZITYCH METOD VE VZTAHU K ZISK ANYM
INFORMACIM ( VYZKUMNA OTAZKA  C.4)

Pti hodnoceni jednotlivych metod jsem kréwlastnich zkuSenosti z metodologicky

zameteného vyzkumu vychézela také z knihy Jana Henialitativni vyzkum.

5.4.1 Dotaznik pro pacienty

Dotaznik sestaveny pro geby mého vyzkumu vypbvali samostaihpouze 2 pacienti, 4
dalSi pacienti pgebovali s vyplgnim dotazniku moji pomoc (jednalo se tedy o stridstané
rozhovory), jelikoZ se u nich objevily vlivem neniogroblémy s&tenim¢éi psanim.
Vhodnost 3 vybranych metod na zkoumani doprovodpggichickych jeu u pacient je
popsana ¥asti 5.3. V posledntvrte ¢asti dotazniku, byly zjfovany osobni udaje,
informace tykajici se nemoci a psychosocialni fakavliviwujici pribéh nemoci. Vhodnost
jednotlivych¢asti dotazniku se vzhledem k informaciimnila, ale sama metoda

dotaznikového S&gni se ukazala jako vhodna a efektivni.

Vyhody

» zjisteni zakladnich informaci o pacientovi, subjektivogpuzeni jeho zdravi, celkové
posouzeni jeho duSevniho zdravi a kvality jehotai®hem 30-45 minut (rychly a
piimocary skér dat)

» Vv pripact, Ze jsou pacienti schopni sami vyplnit dotazné pthem kratké doby
ziskdme informace od vice pacign@jednou

» metoda Euroqol, Bediv invent& deprese a metoda SEIQoL, které byly v dotazniku
pouzity, jsouwtasto vyuzivané a znamé metodst zaniiena na osobni Udaje o
pacientech poskytuje@sna numericka data

» vyhodnoceni vySe zmovanych metod jéasow nenargné

» vV piipack, Ze si pacient pte¢buje odpsinout, miZe si rozlozit vyplgni dotazniku na

delSicasovy Usek (tazatel neni vdzan na respondenta)

Nevyhody

» dotazniky jsou obvykle vyuzivanyigkoumani velkych skupin (ale tohoto
metodologicky vymezeného vyzkumu se&astnilo pouze 6 respondéhnt
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» ziskand data jsou reduktivni
» ¢asova narénost gripravy dotazniku

5.4.2 Dotaznik pro gribuzné zasilany emailem

Ukézalo se, Ze tato forma zja/ani informaci od ffibuznych byla doie zvolena. Bbuzni
dokazali jast odpowdét na otazky, které se tykaly jejich blizkého s Ri$a otazky, které
byly zangtené na jejich vlastni pohled na zkoumanou probliémat/daje od pibuznych
potvrdily rAmec zjidini od samotnych pacigntPacienti vSak gli mnohem hlubsi vhled do
své nemoci. Odpadi piibuznych byli sice stinéjSi, ale obsahavsrovnatelné. MenSim

problémem seipjejich vypliovani dotazniku ukazaly byt otaz&p a 10.

Otazka ¢. 9 - Fibuznym se zdal@iké pojmenovat fibéh pacientovi nemaoci ifesto, Ze

jednotlivé pfibéhy byly slovré vypsany a zndzo#ny v grafu.

Otazka¢. 10- V otazce na vyskyt konkrétnich doprovodnyéizipaki nemoci u jejich
blizkych s RS by bylo vhodjsi zvolit uzawvenou otazku, ve které by byly uvedeny

doprovodné fiznaky, které se obvykle objevuiji.

K ziskani informaci doslo diky internetu ve velmatké dols od odeslani. Qi by bylo
vhodné kombinovatifstupy k ziskavani informaci odipuznych a to tedy nejive formou
dotazniku ( pro seznameni se situaci ) a naslisamou polostrukturovaného rozhovoru,

ktery by se zaobiral konkrétnimi oblastmi detgiln

Vyhody

» rychly skér dat, komunikace pragdnictvim internetu (tazatel nemusi do§izzda
respondenty)

» ziskané informace odibuznych byly dostaijici pro vytvdaeni si gredstavy o situaci
jejich blizkych s RS

» ukazalo se, Zeffbuzni jsou dost informovani o zdravotnim stavihsvélizkého a
jsou schopni odpasdét i na rekteré otazky, které by se samotnym padienmohly

zdat ilis osobni nebo se jich dokonce os®biotknout
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Nevyhody

» reduktivni povaha dat
» dostupnost internetu neni u vSech potencialnighoregent samozejmosti
» neosobni kontakt tazatele a respondenta

5.4.3 Rozhovory s pacienty

Zjistovani informaci uz byldasow (délka trvani cca 60 min) i technicky nénejSi
( pro uskuteénéni rozhovoru a jeho nahravani na diktafon bylo awttsiho klidu). Na
druhou stranu zaviselo pouze na pacientovi, jakabla bude jeho odp&¥ a co vSechno
prozradi.. Rozhovor probihal gerni pacienty, pacientka 4 vSak nebytdi$ ochotna
zodpovidat otazky, a proto jich muselo byt hdgynechano.Otazky (vizifjohaé.6) byly
rozdleny do 6 dimenzi: Gvodni seznameni (otazkd, zdravotnické sluzby ( otazky2-12),
pribéh nemoci (otazky.13-15), ostatni sluzby v komu#ifotazkyc¢.16-17), gistup
k dalezitym informacim o nemoci (otazkyl18-20), pacient sam (otazky1-25). Otazky
¢.10,11, a 20 se ukéazaly byt ne zcela vikadrolené.

Otazka €. 10- Ukéazalo se, Ze u vybranych paciehylo obtizné zhodnotit finani
dostupnost l&v. V nékterych gipadech jim totiz Iéky vyzvedava rodina nebo bliéielé a
pacienti se tak nedostavaji disrpeho kontaktu s platbou. Pémé piekvapivym zjis¢nim
bylo konstatovanéasti pacient, Ze nemaji $Si potiZze s finacovanim gebnych Iéiv.
Duvodem je skuténost, Ze maji posiné nizké vydaje a naklady, a proto si mohou dovolit
investovat paebnoucast svych finaénich zdrofi do nakupu l&v. Tyto okolnosti vedly

k tomu, Ze pacientiasto neodpovidalifpmo na finadni dostupnost l&k(nagiklad vysi
spoluplateb), ale spiSe na to, Ze jim jejich nakeiini vétSi ekonomické potize.

Otazka¢. 11- Otazka na hodnoceni a kvalitu poskytovanych $luiga poloZena dima
pacientkam. V odpaidi se zanitily na jejich dostupnost a vztah lékaa pacienta. Tyto
informace uz ale zazly diive, takZe se ukazalo, Ze tato otdzka byla zhgta nefinesla
nové informace .Pacientovi 6 pak uz tedy nebylaeluttaz polozen.
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Otazka ¢. 20- Pacienti obvykle hned na&ku vyphovani dotazniku sami uvedli, zda maji
problém se&tenim a psanim, takZe tato otdzka uz byla zo&ena a nebylo nutné se znovu
ptat. Dotaz, zda-li maji problémy s poroztnim textu, se mi jevil netaktni a tudiz jsem ho

nepolozila.

Tato metoda umoznila ziskat hlubSi informace o $aéro jedinci a zkoumané problematice

a zasadit jednotlivé informace do kontextu. Je \didézite, aby byl dotazovany ochotny se
rozvadit a neomezit se pouze na jednoslovné odgiov

Vyhody

» tato metoda poskytla podrobnotedstavu o situaci jedince nebo skupiny

Y

zkoumala jedince a skupinu Yifpzeném prosgedi
» kvalitativni metoda umoznila déd reagovat na vzniklou situaci a podminky
rozhovoru

Nevyhody

» analyza dat i siy dat byly pro vyzkumnikdasow nara@né

Y

v nékterych gipadech mze byt rozhovor natmy také pro pacienta

» neni-li dotazovanyifilis ochotny zodpovidat otazky a komunikovat, j¢ibié ziskat
potrebné informace

» pro tazatele je fize byt obtizyjSi sehnat respondenty ochotné séastnit osobniho

rozhovoru ve srovnani s dotaznikem

5.4.4 Rozhovor s vrchni sestrou

Jelikoz cilem bylo ziskat nazor poskytovatele studa systém @& o chronicky nemocné,
zdal se byt rozhovor vhodnou metodou, coz se takédilo. Otazky na vrchni sestru byly
pojaty obecsji a byly sméfovany na jeji zkuSenosti s jednotlivymi oblastmiaatnického
systému. FnosrjSi by samoiejmeé bylo zkoumat pohled vice poskytovdtedravotnickych
sluZzeb (doktal, oSetovateti, sester), to vSak nebylatasovych dvodi mozné. Fedevsim
by bylo zajimavé porovnavat pohled I&kai socialni pracovnice a pacienta na systéwfe me

chronicky nemocného, konkrétn tohoto pacienta.
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Vyhody

» tato metoda umoznila ziskat podreéfdn informace, nazory a zkuSenosti od
poskytovatele zdravotnickych sluzeb
» splrenim pozadavku triangulace bylo dosaze#isivobjektivnosti

Nevyhody

» ¢asova narénost pro dotazovaného, cozibe byt problém fedevsim § dotazovani

caso\ vytizeného respondenta (dokisestry)

5.5 ZPUSOBY ZiSKAVANI INFORMACI TYKAJICICH SE RS
(VYZKUMNA OTAZKA C.6)

V sowasné dob maji nemocni RSizné moznosti, jak ziskavat informace o nemoci: od
|ékari, od atel¢i znamych, z literatury, z internetu, z radia, mhavenych CLXi

z televize. Jelikoz se u dotazovanych padi@ftjevila nemoc fed mnoha lety, hlavni
informace od |ékige a z literatury uz davno ziskali. Z reSerSe neximgtu vyplynulo, Ze cela
fada stél vénuje velkou pozornost informovanosti paciestvyuzitim internetovych
stranek a broZur. Pro nemocné tktaaji problémy sétenim a psanim, jsou vSak tyto
zpasoby ziskavani informac¢asto vylodené. Uitym nea@ekdvanym zji&nim v mém
vyzkumu byl vyznam televize pro informovanost patiez nichZ mnozi maji potize prav
sectenim. Toto zji&ni by mohlo byt podttem ke vzniku vice gadi o RS a o dalSich

chronickych nemocech.
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Ve svém vyzkumu jsem se zabyvala

(@) zphisoby ziskavani informaci o nemoci u &kolika vybranych pacienti (viz tab. 3)

Tab. 3
Pacient 2 Pacient 4 Pacient 6
ZPUSOBY Difve ziskavala Informace se nedozviddnformace ziskava spise
ZISKAVANI informace z:asopisu | od doktora. jinde nez u lékee ( dive
INFORMACI O Roska, dnes dlas informace z literatury,
NEMOCI z TV aradia. dnes obas z TV).
(kde, jak, od koho)

(b) zplisoby ziskavéani informaci o nemoci ué&kolika vybranych p¥ibuznych a jejich
blizkych s R§viz tab. 4)

Tab. 4
Pribuzny 1 Pribuzny 2
KDE A JAK ZISKAVA Internet Informace od léki
PACIENT INFORMACE O Osobni kontakt s dalSimi Informace o dogpicich &by od
NEMOCI nemocnymii odborniky z jeho odborg vzdélanych
(z pohledu jeho gibuzného) | oboru piatel(pracuji v medicif)
farmacii, rehabilitaci)
Informace z internetu
KDE A JAKA ZISKAVA Osobni kontakt s lidmi Informace od |ékan daldich
PRIBUZNY INFORMACE O odbornili zfad [Fatel
NEMOCI

(c) rozdilnym pohledem pacienti, piribuznych a sestry na pacieniv zpiasob ziskavani
informaci o nemoci(viz tab. 5)

Tab. 5
Pohled pacienti Pohled ptibuznych Pohled sestry
z vlastni zkuSenosti

KDE ZISKAVAJI Pacient 2 Internet Sami si je ziskavaji
PACINETI Diive ziskévala Informace od lékia z internetu, z TV,ve
INFORMACE O informace zlasopisu | Informace od fatel (z | vétSich néstech se
NEMOCI Roska, dnes alas oboru mediciny) sdruzuji v organizacich.
z TV aradia. Osobni kontakt
s dalSimi nemocnyni
Pacient 4 odborniky z oboru

Informace se
nedozvida od
doktora.




Pacient 6
Informace ziskava
spiSe jinde nez u
Iékare ( dive
informace

Z literatury,

dnes obas z TV).

6. ZAVER

» Schopnost zvladatike Zivotni situace se u jednotlivych lidi liSi.\&ak zejme, Ze se
psychosocialni faktory nepochybpodili na piibéhu nemoci u kazdého pacienta. U
vSech dotazovanych paciértraje vyznamnou roli pomoc rodiny fgalevsim
podpora partneragtl a sourozenc Nejéastji pacienti uvadli, Ze na piébeh jejich
nemoci pozitive pasobi dti, ptibuzni a oSébvatelska p&. Vyznamnou ulohu hraje
pro rekteré z nich Roskai jiné neziskové organizace. Opakovae v Zivotnich
cilech a hodnotach nemocnych objevovala rodiréefe, koniky a kultura. Sami
pacienti si ugdomuiji, Ze jejich fistup k nemoci ovliiuje pribéh nemoci, a tak pro
zlepSeni svého zdravotniho stavu pravidelavstvuji 1azre, jezdi na rekondice a na
rehabilita&¢ni pobyt do Domova Sv. Josefaékieri si i nasli svoje vlastni taktiky boje
s nemoci. Kazdy z nemocnych se vSakisieldku nemoci musekteho vzdat:
zanestnani, si, zalib apod. Nkteri se museli kronemoci poprat jestse ztratou
partner&i nékoho z atel. Psychicka dimenze &chto vybranych paciefits RS je
snizena. Akoliv je jim obvykle rodina a nejblizsitatelé velikou oporou, stejn
dochazi k tomu, Ze se tito lidékaly citi izolovani, osamoceni a smutnékily je to

dusledek zdravotnich obtiZi, které nemem@si, jindy je to tim, Ze by si@li mit

¢asgjSi kontakt pro & s tzv. ,normalnim okolim®“.

» Pro fungovani systému g o chronicky nemocné je podstatny dobry vztah mezi
lékarem a pacientem, kontinuitad@wetnt ndvaznosti na dalSi souvisejici sluzby
(koordinovand a integrovanadeg, aktivni @¢ast pacienta v & nemoci, omezeni
zbyteinych navatv a poplatk atd. Pacienti § hodnoceni kvality p& o chronicky
nemocné lidi s RS vychazeligdevSim ze sveho vztahu s [&kZa nejginosrejsi

|ékare povaZzuiji své neurology praktické Iékée, stejného nazoru jsouiiipuzni
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pacienti s RS a vrchni sestra. Samotni pacienthoggredevsim fistup lékde

K jejich problénéim, divéru, kterou v 8ho maji, znalosti |éka tykajici se nemoci RS
a dalsi. VSichni 3 dotazovani pacienti vSak uvedise v pibéhu nemoci setkali

S negativnim postojenmejakého z doktar (neurologa, praktického |ékeci
endokrinologa). Dotazovanfipuzni jinych pacierits RS uvedli, Ze u svého blizkého
s RS nezaznamenali Zadné negativni zkuSenostai®iéki problém v komunikaci
mezi svym blizkym a doktorem. Dotazovana divka pdkrttizovala sluzby afistup
jedné nemocnice, jelikoz tato nemocnice nebylagahmemoc u jejiho otce
diagnostikovat. VSichni pacienti v rozhovorechdiveze v ptibéchu nemoci nili v
komunikaci se svym |ékam rgjaky problém. Jednalo se #iw nedostatany zajem
lekare, chladny fistup k nemocnémgi nepochopeni jeho probléna poteb.

V piipad zkoumané skupiny paciéns RS se prokazalo, Ze zdravotnickéepe
vhodre dophovéana aktivitami na komunitarni Urovni (sdruZzendipati s RS - Roska,
Sdruzeni mladych sklerotikrehabilit&ni p&e, bezbariérovéifstupy). Pacienti
ziskali v pfibéhu své nemoci zkuSenosti s pobyty na internachenaologii, na
odctlenich dlouhodobé @é, v laznich a v Dom@&Sv. Josefa . Komplexni P&
kterd je jim poskytovana v Dom&syv. Josefa, by jim i v jejich giném Zivot”
zpiijemnovala a usnatbvala Zivot. \étSina dotazovanych paciégnimd omezenou
pohyblivost¢i je odkazana na elektricky vozikasto se tito nemocni potykaji s
problémem bezbariérovéheigtupu, a to i v ordinacich svych |¢kaTento problém
jim alespadi v pribéhu pobytu uletuje Domov Sv. Josefa, jelikozZ je celé totdizani
pfizpiasobeno padebam pacieriin na voziku a na Zadost pacienta Zaj& nav&vu u
leékare i s odvozem. Pacienti se shoduji na tom, Ze gablznich maji
nezanedbatelny pozitivntinek na jejich fyzické i duSevni zdravi..VSichnitapovani
nemocni uvagi veliky prinos rehabilitani p&e, jak ale fiznavaji, v sotiasné dob
je jim poskytovana pouze v Domo$®v. Josefa. ifbuzni pacient s RS uvadi, ze
jejich blizci pro zlepSeni svého zdravotniho sterou I€ky a pravidetncvici, chodi
na rehabilitace a masazeuB¥h nemaoci je u vSech paciérznané individualni,
stejre jako se liSi i jejich psychické potizejstup k nemoci, pomoc a podpora jeho
rodiny a blizkych. Systém pé o chronicky nemocné pacienty by vSai byt
schopny pomodieSit problémy jednotlivych pacigns RS i celé skupiny takto
nemocnych lidi. Porovnani pohfegkdnotlivych akték (pacient, ptibuznych a
poskytovatele sluzeb) na systéntg@é chronicky nemocné je prétsi prehlednost

jese vyjadreno tabulkou v Ploze (viz gilohac¢.10).
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» Nejen pacienti, ale i jejichifbuzni a zndmi, se zajimaji o informace o RS. {Hj ke
potykaji s touto nemoci jizéRolik let, se jiz tolik nesougtdi na zakladni informace o
samotné nemaoci, ale spiSe se orientuji na novinkediciny a na zpravy ze setkani
riznych neziskovych organizaci. R@zrse zajimaji o Zivotni @tistejré nemocnych
lidi. JelikoZ v sodasnosti hraji média v komunikaci geposu informaci staletsi
roli, jdou pacienti ve zjsobech ziskavani informaci o nemoci s dobou. Detazo
pacienti z domova Sv. Josefa ziskavaji informaneraoci nejastji z TV a radia,
diive ¢erpali informace od Iéka nebo z literaturyc@sopisy, knihy). Blizci lidé s RS
dotazovanychiftbuznych ziskavaji informace od |é¢ka odbornik z oboru, od fatel
odborré vzcklanych, z internetdi z osobniho kontaktu s dalSimi nemocnymi.
Rozdilné zjisoby ziskavani informaci mohou byt dany nizSékevn nemocnych,
kratSi dobou od diagndzy nemoci, odliSnym socialpfostedim a téz pracovni
¢innosti, ktera zajidije staly kontakt nemocnych s okolintiBuzni pacienit s RS
udavali, Ze oni sami ziskavaji informace o nemegiastji od Iékau, dalSich
odborniki z fad gatel¢i z osobniho kontaktu s dalSimi lidmi. Podle zkussihvrchni
sestry si pacienti n&stji nachazi informace o nemoci na internetu nelmgkavaji

Z TV ¢i ze sdruZeni, jejichZleny jsou.

» Testované metody na doprovodné psychidkeénaky nemoci (Eurogol, Betk
invent& deprese a SEIQoL) prokazaly srovnatelné vysleak§ak jejich pracnost je
znan¢ rozdilna. Metoda SEIQoL zjfigjici kvalitu Zivota nemocného nigpesla
ocekavané vysledky a poukazala na svoji slozitogsbalpmovost §i vyplnovani.
Euroquol se ukazal v porovnani s komplikovanymichsjyogickymi metodami jako
stejreé informan¢ pirinosny a pitom snadno realizovatelny. Tato metoda se vSdknzat

v CR nepouzivailis ¢asto.

» Celkow se s vyjimkou komplikovanych otdzek ohlédrodnoceni celeho
zdravotnického systému nebo figandostupnosti &v poddilo jednoduse
formulovanymi otazkami se vztahem k modeldgé chronicky nemocného pacienta
vytvorit zaklad vyzkumného nastroje, ktery by mohl bywawe testovan i v fipac
jinych skupin chronicky nemocnych (napblast dusevnich nemoci). Modelie®
chronicky nemocné jeémovana v oblasti zdravotni politiky riestajici pozornost, coz

souvisi také s demografickym vyvoje a&rami v nemocnosti.

67



7. RESUME

The theme of this thesis are mental problems ofiplelsclerosis patients, course of the
patient’s disease and ways how can patient “sageimnd whole chronic disease
management help to solve his problems. The objetiis thesis are research techniques for

mental problems of multiple sclerosis patientsaad differences between them.

It is based on interviews with multiple sclerosaients, with relatives of other multiple
sclerosis patients and with the head nurse, ortiQnesires with patients and relatives, which
were sent to them throught email. The last methduich was used in this thesis, was
comparative analysis of view of several patiergkgtives and head nurse on quality of life,
quality of chronic disease management and of waystb gain information about multiple

sclerosis.

The aims of this thesis are to chart mental problatseveral chosed patients, how they
face up to iliness, to analyse research technifpresental problems of multiple sclerosis, to
compare view of different participants of existimgdel of chronic disease management in
Czech Republic, to compare all methods, which weesl in this thesis, in relation to gained

information, and to analyse different ways to gaformation about disease.

Abilities to cope with hard life situations are individuahéelcourse of the disease very
differ as well as patient’s problems, their apphot disease and rate of assistance of their
families and friends. But all patients said, thalphand support of their partners, children and
relatives play important role for them and togethih the nursing care have big influence on
their course of disease. Patients try to improed thealth, so they visit every year wells and
rehabitation programs of non-profit associationenkdl condition of almost all patient for
this research is impaired. Althought their frieraahsl families provide them huge support,

sometimes they feel miserable, isolated from ,chswoad”, alone or sad.

Patient’s evaluation of chronic disease manageoserally comes from their relation to
their doctor. They consider neurologists and ptiaciers as the most important doctors for
themselves. The same opinion have relatives ofipheilsclerosis patients and head nurse. In

the case of these patients turned out that the B&althcare is suitable supported on the
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municipal level - by activites of several multigelerosis societies, by rehabilitation and by
non-barrier access. Interviewed patients have @& gegard for comprehensive services in
Domov Sv. Josefa, which is the only one complexitg for people with MS in Czech

Republic .

The research techniques for mental problems ofiphellsclerosis patients (Euroqol, Beck's
stock of depresivity and SEIQoL) provide comparabklts, but their work difficulty is
greatly different. Euroqol is easily viable in coangon with the other complicated
psychological methods but had equally informatieetdbution. However this method is still
not so used today in Czech Republic.

Overall, excepted several complicated questionthemrvaluation of whole healthcare, was
managed - with several easily formulated questidnsreate basis of research instrument,
which can be subsequently tested in case of rdsehmther group of chronic ill patients.

Nowdays growing attention is paid to the chronsedise management in the area of health

policy. It relates to the demographic progressand to the changes in morbidity.
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PRILOHY




Priloha ¢. 1. Vyskyt RS ve s¥té (obrazek)

Zdroj: http://en.wikipedia.org/wiki/Multiple_Sclerosis

Priloha €. 2: Typy RS (obrazek)

Increasing Disability ——Jp

j_ "

| T

. P, ==

—_—

Timg —

Progressive-relapsing multiple sclerosis:
steady decline since onset with
superimposed attacks

Secondary progressive multiple sclerosis:
inftial relapsing-remitting muitiple
sclercsis that suddenly begins to have
decline without periods of remission

Primary progressive multipie sclenosis:
steady increase in disability without
attacks.

Relapsing-remitting mutiple sclerosis:
unpredictable attacks which may or may
naoit Leave permanent deficits followed by
periods of remission

Zdroj: http://en.wikipedia.org/wiki/Multiple_Sclerosis
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Priloha ¢. 3. Piriznaky deprese (obrazek)

T,

- Smutek

- Osamocenost

Behavioralni -
T

- Necinnost

- Malg energie / - Vina[stlu(’i \ et
- Unava - Odrikani S
- Neklid - Snizena poteba
(o s socialnich kontaktl
- Snizené libido e
~ Nesjiaoity - Omezeni 'pln;emnych
abnormalni spavost ) ?’ktrll\jlth
- Zvysena/snizena ? - y
chut k iidlu spolecenskych
) » dovednosti
- Plactivost
v - Sebeposkozovani/
3 : sebevrazda
Kognitivni
Nedostatky Dispozice
- Zmatenost | - Zahledéni do sebe
- Zhordeni - Sklon k negativnim
dlouhodobé vzpominkam
i kratkodobé - Skleslost,
paméti bezradnost
- Poruchy - Bezmocnost
pozornosti - Nicotnost,
bezcennost
—
Zdroj: Joshi, 2007, p. 87
Priloha¢. 4: Spirala deprese (obrazek)
DEPRESE
-«
}i, R
Spoustéc | Symptomy
- Biologicky | = Negativni mysleni
Environmentalni - Vyvolavani
- Kognitivni b negativnich
L —————— vzpom inek
€| - Zahledéni do sebe
<« - Omezeni
pfijemnych aktivit
- Uzavieni do
-« sebe/izolace
- Porucha socidlnich
SPIRALA DEPRESE dovednosti

Zdroj: Joshi, 2007, p. 8

75



Ptiloha ¢. 5: Udaje o pacientech a o kvalkjejich Zivota ziskané z dotaznili (tabulka)

Pacient 1 Pacient 2 - lvanka | Pacient 3 - Helena | Pacient 4 - J¥ina Pacient 5 - Zdena Pacient 6 - Pepa
Pohlavi Zena Zena Zena Zena Zena Muz
Vék 49 63 60 62 44 57
Rodinny stav Rozvedena Vdova Vdova Vdan& Vdana Zenaty

Ukonéené vzdlani

Stredni bez maturity

$tdni odborné?

Btdni s maturitou

®tdni s maturitou

®tdni s maturitou

Bdni s maturitou

Sowasna pracovni¢innost Nepracuje Nepracuje Nepracuje Nepracuje Nepracuje epratuje
Druh pobytu v Domowé Sv. Kratkodoby Kratkodoby Kratkodoby Kratkodoby Kratkodoby Trvaly pobyt
Josefa (1,5 mesice) (1 mesic) (1 mesic) (Imesic)
ZlepSeni pomoci €k Ano (infuze) Tel uz ne Ne Ne (Iéky v kombinaci Ano (vitaminy, ??
s inzulinem psobily | kortikoidy dfive
potize) pomahaly)
Pomocéleni rodiny Ano Ano Ano Ano (manzel) Ano Ano (psychicka pomoc
Faktory pozitivn & pasobici na | Légiva (infuze) OSetovatelska p& | Déti OSetovatelska p&e Léciva Léciva
zdravotni stav Deéti Deti Pribuzni Partner OSetovatelska OSetovatelska p&e (To je
Pribuzni Pratelé Informace (vypisy p&e(rehabilitace) alfa omega)
Asociace (Roska) |z knizek, TV) Partner Psychologicka pomoc
Informace (irucky | Asociace (Roska) Déti Partner
od Rosky) Pribuzni Déti
Pratelé Ptibuzni (bratr, seitnice,
Vira od Zeny bratr)
Asociace (Svaz invalid| Pratelé (dobrovolnice z
v Podtbradech) Arniky)
Kulturni,vzatlavaci a | Kulturni, vzdslavaci a
volno-¢asové aktivity | volno-<asové aktivity
Délka trvani nemoci 10 let 30 let Nevyplnila 13 let 22 let 29 let
Clenstvi v Rosce Neuvedeno T& uz ne Ano Ano Neuvedeno daiZz ne

Vypliiovani dotazniku

Sama pacientka

S pomoci tazatelg

] Sama pacientk

3

om8&cptazatele

S pomoci tazatele

S pomoci tazatele

Hodnoty,
Zivotni cile,
zaliby

Dcera

Rodina (vnaiata,
dcera, syn,
Svagrova)

Rodina (ati,
vhouiata)
Pratelé

Roska

Kultura, divadlo,
TV
Sebevzdlavani

(sudoku, kizovky)

Pomoc v doméacnosti
Cinnost (nebyt na
obtiz, pomahat, furt
néco ctlat)

Snaha o samostatnog
(oblékani, stravovani,
kontrola l1éki,

hygiena)

Rodina a manzelstvi
DusSevni pohoda
Vztahy mezi lidmi
Kultura
tKonicky

Rodina
Pratelé
Mluvené knihy

Kultura (kino, divadlo)

Dobré vino
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Piiloha ¢. 6: Otazky do rozhovoru s pacienty (text)

UVODNI OTAZKA, SEZNAMENI
1. Mohl/a byste mi , prosim, nacek o sob néco fici?

ZDRAVOTNICKE SLUZBY
2. Kteri z Iékat vam nejvice pomahaji zvladat nemoc? {Kkekai jsou podle Vaseho nazoru préié Vasi

nemoci nej¥tSim ginosem, jsou nejlépe informovani a kvalifikovarfaktivie vam pomahaji?)

3. Jaky je V&S vztah s VaSim praktickym E@? Jak velkouid/éru k rému mate?

4. Jaky je V&S vztah s odbornymi léRa(neurolog, oni, atd.)?

5. Mate rgjaké problémy v komunikaci s |éka (JakéZ eho se tykaji? Informuji Vas Vasi oigtci lékai
dostateéné o Vasi nemoci? Nebo ziskavate informace jinde?)

6. Jsou Vam v fibéhu poskytované @é dostaténé zdivodnsny zmeny ve vedeni &y?

7. Jaké mate zkuSenosti s dalSimi poskytovatetesly ptibehu nemoci? (I&ebnami pro dlouhodoby pobyt,
nemocnicemi, Ustavy)

8. Jaké je VaSe zkuSenost s poskytovanou rehabitithem pfibéhu nemoci?

9. Jak byste hodnotil/a fiév Domow Sv. Josefa?

10. Jaka je finami dostupnost Bv?

11. Jak byste hodnotil/a dostupnost a kvalitu siuzdkow? (Co funguje, co ne,@oc?)

12. Jakému modelu sluzeb praspé chronicky nemocné byste dal/gegnost? Integrovanému modelu, ktery

spaiva ve spolupréaci jednotlivych zdravotnickych sekte p&i o pacientyi desintegrovanému modelu?

PRUBEH VASI NEMOCI
13. Jaky je pibéh Vasi nemoci? (Kdy u Vas byla diagnostikovana R&@ byly 1.piznaky RS?)

14. Jaké doprovodné&ipnaky RS se u Vas objevuji? Ktery z nich povaiuget nejproblematicjsi?

15. Co dlate vy sam/a pro zlepSeni VaSeho zdravotniho 8tavu
OSTATNI SLUZBY V KOMUNITE
16. Jstetlenem ROSKY? Jakou Ulohu hraje ve Vasem HRDSKA?

17. Potykate s&asto s problémem bezbariérovéktsfupu ve zdravotnickych Haenich, nafadech, v obchodech
¢i v kulturnich z#izenich? (Kde konkré#?)
PRISTUP K DULEZITYM INFORMACIM O NEMOCI

18. Které zfisoby ziskavani informaci o Vasi nemoci a moznoggj€hécby jsou pro Vas nejfnosrgjsi?

19. Jaké piady v televizi o RS jste v posledni dobdéla a které Vas zaujaly nejvice?
20. Mate problémy s&enim, psanim nebo poroz&nim textu?

PACIENT SAM
21. Vystd&ite si s pe&zi?

22. Jakou praci jste vykonaval/a nejdéle? (Jakhdidwvala (aspio piiblizng)?)
23. Chel/a byste pracovat? Myslite, Ze ma 2atnani pozitivni vliv na kvalitu Zivota nemocného?
24. Jak se citite? Jak hodnotite kvalitu VaSehota®/

25. Dd&i se Vam udrzovat socialni vztahy s okolim? Kd¥' i nejétSi oporou?
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Priloha¢. 7: Odpowdi pacienti z rozhovoni (tabulka)

DIMENZE

Pacient 2 - Ivanka

Pacient 4 - J¥ina

Pacient 6 - Pepa

KTERY LEKA R NEJVICE POMAHA
PACIENTOVI ZVLADAT NEMOC

Neurolozka - Dr.Novotna z Pardubic

Prakticka t&ka- ,ma snahu, ale ne
vzdycky to dopadne, jak by t@élmbyt”, vi,
jak to chodi, co tam je za ,blaboly”, kdyz
pfinese zpravu od jiného léla

Neuved| sam, podle ostatnich odpdivasi nejvice
neurolozka.

VZTAH PACIENT — PRAKTICKY
LEKA R

Prakticky léka¥ -

» je straSw fajn obvaiak,,
Jfantastickej".

piijede za pani dofnebo komunikuji
pies telefon,

praktického lék#e vyuzivéa z Iékal
nejvice,

miZe se nag) s ¢imkoliv obratit,

ma k rému divéru, vSechno ji Zadi
dostupnost dobra, je tam vytah

Prakticky léka¥ -
vyhovi ve vSem, poradi, dopdiuiekne,co
je drahy, posle k odbornikovi (to je

je asi 0,5 km od bydli&t

Prakticky Iéka¥ -

diivéru k praktické Iékice ani moc nema, ,vzhledem
k tomu , Ze po ni moc nechci, mohla by bytiesta.
Rika mu: ,A stoji vam to za to? Co byste #hkdyz
jste tak dlouho nemocny.” Giitsi nechat odebrat
krev, aby zijistil, jestli nema chlamidii. Ta se gauje
jako cHipka a ma stejnyifiznaky jako RS. Jedna jehd
znama ji ntla a tel’ je vyl&enda. Chil by zjistit, zda je
u ngj moznost, Ze by # tuto nemoc. Lékize to ale
ptipada zbyteény. DrivejSi prakticky Iéka byl

Vv pohod.

VZTAH PACIENT — ODBORNY
LEKA R

(NEUROLOG, OCNI LEKA R,
ENDOKRINOLOG)

Neurolozka -

ma RS centrum, vi o0 RS vSechno

pani vSak bydli poginé daleko do
Pardubic , byla u neurolozky asi po 2
letech, piSe ji Iéky, dopotani do lazni.
dostupnost dobra, je tam vytah.

Oéni lékar -

naposledy u ¢ byla pred 8-10 lety
Endokrinolog -

nenav&vuje ho ( zepta se ji totiz jen jak|
se mate?codiite?rekne, & obval'adk
napise léky - nic negth), ma podle pan
za pacientydarku a jen to ho zajima

Neurolog -

negativni zkuSenost, ne¢tet o rEm hovdit
neurolog je asi 2 km od bydI&t

O¢ni Iékar -

je vynikajici, ale ma ordinaci v druhém
poschodi a neni tam vytah

Neurolozka -

vyborna, ale uz 3 roky ji nevit]
komunikuji spolu na dalku, co gebuje
Oénf lékar -

jezdi za nim do Trutnova z Domova ,
» hormalni Iéka’ - prijde, vySeti, dobry

PROBLEMY V KOMUNIKACI S
LEKA RI

S rychnovskym neurologem, byla & n
naposledy "97tekla o #m , Ten neurolog
, to je hiza.”

Neurolog ekl ji, & netekd, Ze to bude
lepsi, Ze to bude horsi, Ze je to takhle
normalni, to podle pani neni Zadnydai.
Ted kdyZ je pobyt za 60 Kuz maji na
oddleni misto - to uz tam nechce.

S praktickou lékgkou - nevyhovi mu, nema k ni moc
diveéru

ZDUVODNENI ZM ENY VE VEDENI
LECBY

Diive brala Predison, dnes Medrol. jina|
bere vitaminy, Iéky na tlak, vapnik, #na
byla podle pani uz davno

kNa tuto otazku se nedostalo.

NaThse |€ba, pokud byla z&na ,domluvili se.

ZKUSENOSTI S DALSIMI
POSKYTOVATELI SLUZEB
V PRUBEHU NEMOCI

NejhorSi jsou p& na inters (leZela tam
jen jednou jeden den)

Na tuto otazku se nedostalo.

v nemocnici na neurologii v HK,

Asi dvakrat byl uHavrdovy - velice si ji chvalil,
leZel v Hradci na neurologické klinice (cca v r688)-
~tam byl super fistup | pacientim, 7ekli co, pra, jaky
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na nasledny pg se zlomenou nohou,
lazrs si chvali (ale pdebuje doprovod)

to mize mit dinky"
pozdji byl v laznich
do nemocnice chodil jen na injekce

PECE V DOMOVE SV. JOSEFA

P&i v domow si moc chvalfTak to, co
je tady, neni nikde" , Takova pé neni
nikde".

V Zir¢i je moc spokojena, nedéa se to
srovnat, maji zde pochopeni.

»V Domo¥ je to celkem dobry, ponorka tady troSkulje.
»Tady rodinu supluje z&zeni.* Pomahaji mu kulturni
a volnaasové aktivity. Krorsjidla je spokojeny

s pobytem ( absolu#pry nedbaji na druh potravin,
kvalita je nahrazena kvantitou).

FINAN CNi DOSTUPNOST LECBY

Na Medrol se fiplaci, vapnik a vitaminy
si plati sama

Na tuto otazku se nedostalo, bylo totiz

ziejmé, Ze pani nebude na osobni otazky

reagovat.

Drive bral Predison, dnes jetk@, C vitamin a |éky n3
uvolnéni svati.

DOSTUPNOST A KVALITA SLUZEB
CELKOV E

Dostupny prakticky [éKa- je tam vytah, u
neurolozky je taky vytah., pani odboura
navsevu lékae, dokud zil manzel ,tak ji
vSude vozil, t& za ni prakticky |éka
jezdi doni

Neurolog je 2 km od bydli§f prakticky
aéka 0,5 km.

Konkrétrg se na tuto otazku nedostalo, ale z ostatnich
opowdi vyplynulo, Ze l1éki&e moc nenavévuje a kdyz
ano, tak mu vse ¥ali v domov Sv. Josefa, moc lék
uz nebere a vztah lékpacient hodnoti az na
praktického lékge kladrg.

MODEL SI’_UZEB O CHRONICKY
NEMOCNE

Lékai u nich sidli na poliklinice, pani to
vyhovuje.

Na tuto otazku se nedostalo

Nepoge rozdil.

PRUBEH NEMOCI ]
( POCATEK NEMOCI A JEJI
PROJEVY)

Prvni @iznaky: Skobrtani, Unava
vSechny vysledky #a zezagatku
normalni, pipadala si jak hypochondr

v r. 81 potvrdili RS na neurologii v HK
pak tam lezela v r. 88

Na tuto otazku se nedostalo

&Atek své nemoci popisujeékolika atakami ,pak
uz to Slo ,rychleji a rychleji
od listopadu “79 & prvni priznaky , diagnézu se
dozwdél az v "84 nahodhz lékaského vypisu
v laznich - byl z toho Spatny, psychicky ho toleza
deprese ale neth
prvni pfiznaky nemoci - sbiral drobné v kapsegéli
v kapse, problémy s éhi, rovnovéha, problémy s
,CELYM JA*

DOPROVODNE PRIZNAKY a
nejproblematiétéjSi z nich

NejhorSi shledavasoi nystagmus, Ze
Spatré vidi, nenfize sicist a chodit

Na otazku (jaké doprovodnéipnaky se u
vas objevu;ji? ) odpadéla: ,porad reco,
chize".

Je upoutan naikko, neni schopen sam se uriyt
obléct, vykonavat obvykl&nnosti, bolest vSak
Zadnou nepocuje ani se nehodnoti jako Uzkostiy
depresivni, invalidni vozik ovlada pouze bradaivel
to Slo jest pravou rukou, ale t2uz jen bradou je
schopny hybat

CINNOSTI PRO ZLEPSENI
ZDRAVOTNIHO STAVU

Kdyz ji néco momentélé nejde, mé svoiji
taktiku boje: nejéive musi se zklidnit,
nadechne se a napith do 3 (pak siika,
Ze to mjde), kdyZ to nejde napoprvé,
pocita znova.

Pro zlepSeni zdravotniho stavu je v Do

Sv.Josefd,sou tady").

bi?ro zlepSeni stavu je preéjmpsychika rozhodujici
(,d iileZita je psychick@gomoc®).
,OS8etrovatelska pée je alfa a omega

JAKOU ULOHU HRAJE ROSKA

Roska uz t& pro ni nehraje Zadnou uloh
telefonem se jen dozvida, cdlaii.

UuRoska je pro nidezita, z&ne chodit na
cviceni.

Zakladal Rosku v Kol chvili vedl Svaz postizenych
civilizaénimi chorobami. Roska prajméla smysl,
kdy? jezdil na rekondice.

PROBLEM BEZBARIEROVEHO
PRISTUPU

S problémem bezbariérovéhtigiupu se

Neni odkazana na vozik, manzel ji vSudg

nepotyka, protoZze nikam nechodi

vozi

2V Koling se podle § bezbariérovy fistup vypiloval,

ve Dvae Kralové je bezbariérovyfistup katastrofa,
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do krdmu by se nedostala, jsou tam
schody

v Praze je $tSi moznost,
nejlepsi jsou vSude na&y Mc'Donald a KFC

ZPUSOBY ZISKAVANi INFORMACI
O NEMOCI

Diive odebirala Rosku, tam se dozvidal
informace, té’ uz ne, protoZe e,

v televizi podle ni moc gadi o RS
nechodi, ani v radiu (v radiu a TV podle
ni nic moc nového rteknou.)

syn program sleduje, kdyz méao v TV
0 nemoci Bzet, dava ji dét

dnformace se dozvida jinde, ne u svého
neurologa, prakticky Iékama pIno lidi tika
si, Ze se s nim netke dlouho vybavovat)

Informace ziskava spise jinde, nez u ték@ ale ter’
objevnyho stejfhinic neni*), zajimal se o Asociace
v Kanad, zjistil, Ze tam berou pacienti to samy, co

nemocni u nas,itle se informace dozvidal z literatuny

dnes obas z TV(,tolik tam toho zase net)i

PORADY O RS V TELEVIZI
V POSLEDNI DOBE

Nas venkov (il tam cv&it jeden pan
s RS, dali vSeobecné informace,ale toh
pana ne).

Nedostalo se na tuto otazku.
bto

&b rgjaky paad v TV o RS shlédne,ale neni jich
zas tolik.

PROBLEMY SE CTENIM CI PSANIM

Problémy se&tenim
problémy s psanim, piSe popgm

Problémy s&tenim a psanim, ale sama
lusti KiZzovku areSi sudoku

Secdtenim potiZze nema, alékdo mu musi podrzet
knihu , se psanim problémy ma

PENIZE

S perzi si vystdi, jelikoz nikam nechod
za nic neutraci, penize dava doilgk
v pripacé nutnosti ji zalozi dcera nebo s

,Tato otazka nebyla r&jl polozena, pani se
0 osobnich &cech neckda bavit
n

S perzi si vystdi, fika, Ze si s nimi musi vystaale
nezbyvaji mu

NEJDELE VYKONAVANA PRACE

0d’62 -"82 - zdravotni sestra
‘83 - do invalidniho dichodu

Nedostalo se na tuto otazku.

Mistr

ZAJEM PACIENTA O PRACI

Kdyby to zvladla, tak ano, deuz
nezvladne skoro nic, plete si.

Nedostalo se na tuto otazku.

V gasné dob nevi, co by dal.

KVALITA ZIVOTA, JAK SE CITi

Citi se, Podle patasi. Nkdy se citim jak
auto s vybitymi baterkami Kdyz se ji
chce bréet, rtkam si ,zaleze"

Celkow se citi po pobytu v Domeé\Sv.
Josefa mnohem lépe.

Zije pry dol¥e, sny nema, neplanuje si moc.

KONTAKTY S OKOLIM

Dati se ji udrzovat kontakty se synem,
s jeho manzelkou, 1x tydrsi telefonuje
s dcerou. Jedna sestra bydli v daleko,
kdyz pijede, tak se stavi, s druhou sest!
si telefonuiji.

»Z€e zangstnanych nema nikdias.”

NejvétSi oporou je ji manzel.

rou

Kontakt m& omezeny tim, Ze nébe psat sms zpravy,
pratelé v Kolig ztratil, navazuje nové znamosti,
pomahaji dobrovolnice z Arniky ze Dvora Kralové
Dvé dcery ma v zahradi — navstvuji ho, kdyz
ptijedou doCech. Nejmladsi dcera studuje v Bra
moc za nim nejezdi. Manzelka h&kdy navsgévuje (
.pomaha tim, Ze je, Ze jezdi, Ze to ,vydrzeldfptra
ma v Kanad — navatvuje ho, kdyZ je \Cechach.
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Priloha ¢. 8: Udaje ziskané do pibuznych z dotazniki (tabulka)

P¥ibuzny 1

Pribuzny 2

Pribuzensky vztah k nemocnému

Syn (nemocného RS)

Dcera ( nemocného RS)

Pohlavi nemocného Muz Muz

Vék nemocného 49 49

Rodinny stav nemocného Zenaty Zenaty

Nejvyssi ukortené vzdlani Vysokoskolské Stredni s maturitou
Sowasna pracovniéinnost nemocného Pracuje Pracuje
Diagnostikovani RS u nemocného Asi pred 10 lety Z&ri 2007

Prab&h nemoci u nemocného

» Zacalo to jako nic, pak silny posun k horSimu (sleakag nasledn

zklidneni. O zlepSeni nelze hokiy progrese je fitomna.”

Primarré progresivni

Doprovodné priznaky nemoci u pacienta
(z pohledu pfibuzného)

Nervozita

Otravenost

Problémy s koordinaci pohybu
Slabost

Unava

Spatna chze (ujde maximakingkolik desitek mefr)
Horsi koordinace pohyb

Spatné nalady

Bolesti i chazi

Bolesti zad

Nejproblemati¢téjsi z priznaka nemoci (z
pohledu piibuzného)

.Nejhorsi je, Ze otec néire teba chodit Bhat, plavat a tak - omezeni
fyzické aktivity, cvieni. To vidim jako nedtsSi problém a od toho se odvi
dalSi \ci. Tarka si dend cvici (po ranu takova rozcika), ale je to malo.*

Problémy s chizi a pohyblivost obeeén

ZlepSeni potizi nemocného pomoci lék
(z pohledu pribuzného)

»Netusim, ale bere¢no jiného nez dv a mluvi o dalSich novych
|écivech.”

Nevi

Problémy seétenim, psanim a porozuninim
textu u nemocného ( z pohleduiibuzného)

»~JO, M4, ale neni to tak hrozny - problém s porozoim textu je dan tim,
Ze néte moc plynule, takze to vSechno dlouho trva aaléomu pak ve
vysledku rozumi, jen to trva. RS zasahla pravilauptela, takze jako
pravak toho moc nenapiSe - mdise rejak psat levou.”

Nema problémy ani s jednim

Deprese v pibéhu nemoci

Ano, objevila se.

Nevi
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Co déld nemocny pro zlepSeni svého
zdravotniho stavu
( z pohledu pfibuzného )

»Z jeho pohledu = bere Iéky. Z mého pohledu = nigd mi, Ze ¥tSina
lidi nechape ulohu v spravnym zfssobem, tedy jako progtdek pro
»nakup ¢asu”, ve kterym by sedin postarat o ekonani pic¢in své nemog
- misto toho je to prodtakovy ,silver bullet” od kterého dekavaji spasu
nevira ve schopnosti vlastnihdat.”

Bere Iéky
Provadi pravidelné rehabilitai cviceni

iChodi na maséaze (uveini od bolesti)

Faktory, které pomahaji nemocnému
v prubéhu jeho nemoci
( z pohledu p¢ibuzného )

Léciva

Prakticky ambulantni Iéka
Ambulantni Iék& specialista
Partner

Déti

Piibuzni

Pratelé

Prace

Informace

Asociace

Kulturni, vzdéilavaci a volnasasové aktivity

Léciva

Prakticky ambulantni 1éka
Ambulantni Iék# specialista
Rehabilitgéni p&e

Partner

Déti

Pratelé

Prace

Informace

Vztah nemocného s jeho praktickym
|ékarfem - Jakou divéru k nému nemocny
ma ( z pohledu Fibuzného )

» Asi dost velkou, ale to nevim.“

»Chodi k @mu uz mnoho let, takZgepme mu divéruje.

Ktery z |ékaria pomaha nemocnému nejvice
zvlddat nemoc
( z pohledu pg¢ibuzného )

Neurolog

Specialisté na neurologii

Komunikace pacient - lékd&
- poskytnuti informaci pacientovi ( z pohledt
pribuzného )

»Otci by pravdpodobré pomohla optovna nav&iva psychologa..nedbse
nam ho peswdcit. | kdyZ te’ je to docela dobry.....mam pocit, Ze tata
nefikd wci na rovinu a to zfisobuje komunikéni problémy nejen s lékia
ale p‘edevsim v rodiha okoli.”

JInformuji ho dostateéné a podrobs, problém je spis

v reinterpretaci jejich dopoteni nemocnym (vyklada si je

pro sebe fiznivg).”

Dostupnost a Kvalita sluzeb celko¥
( z pohledu pfibuzného )

,Pacienti nechapou &em je problém, nechapou podstatu stavu ,jsem
nemocny*, to je nejtSi problém. Zdravotnicky systém je z&en na
potlatovani projewt nemoci a nikoli na odstiiavani ficin - celé to
funguje Uplr pokiiverg.”

»Zhodnotila bych velice Spatnhpostup jedné konkrétni

nemaocnice, ktera uz léta nebyla schopna nemoc

diagnostikovat, ale naopak velice detsluzby nemocnice,

kam nyni nemocny dochazi.”
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Uloha Rosky pro nemocného
( z pohledu gibuzného )

Nemocny jeslenem Rosky, dale SME:ite ¢asopisy od Rosky. SMS
poradaji plno akci. Téch se tata k moji velké radosti v hojné&enivastni.”

Neni¢lenem

Kde a jak ziskava nemocny informace o
nemoci

Internet
Osobni kontakt s dalSimi nemocnygnodborniky z oboru

Informace od |ékid

Informace o dopicich &by od jeho odborhvzdlanych
pratel(pracuji v medic# farmacii, rehabilitaci)
Informace z internetu

Kde a jak ziskava gribuzny informace o
nemoci

Osobni kontakt s lidmi

Informace od Iékid a dalSich odbornikz fad Fatel

Jaky porad o RS shlédl v posledni dab Zadny Zadny
pribuzny v televizi

Jak hodnoti pFibuzny své znalosti o RS SpiSe dobré Spise dobré
Pomoc nemocnému odleni rodiny Ano Ano

( z pohledu gFibuzného )

Jak si udrzuje nemocny kontakty s okolim ¢
kdo je jeho nej\tSi oporou
( z pohledu pfibuzného )

.Tim, Ze nepiSel o praci, je to celkem fajn, rodina je n&gi oporou.”

Blizci pratelé
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Priloha €. 9: Rozhovor s vrchni sestrou (text)

1. Mohla byste mi, prosim, na z&tek o sol& néco Fici?

V Domow Sv. Josefa pracuji 1,5 roku. Nastoupila jsem ptefaleé dovolené (6 let doma).
Predstavovala jsem si praci na polinii ivazek, naskytlo se ale misto vrchni sestry. jaoh
sebou spoustu lidi, musim je kontrolovat. Kdyz préestihnuéeké na ni dalSi den, nikdo to za

mé neudla. Fred matéskou jsem pracovala v dombdichoddi.

2. Kteri |ékara obvykle nejvice pomahaji pacienim zvladat nemoc podle Vasi zkuSenosti{dak
tito lékai reaguji na jejich paeby?Cim? )

Neurologové¢asto nemocnym nabidnou moznost jet dé&iZadost do Domova si podavaiji
pacienti, musi ji mit ale od praktického l&kaéi neurologa. Neurologové volaji, aby se
informovali, jaké jsou alternativni parcky pro pacienty, jak jsou tyto pditky hrazeny atd.(jedna

se fedevsim o podsedaky, elektricky voziky).

3. Jaky maji pacienti obvykle vztah s jejich prakickym lékarem? Jak velkou divéru k nému
maji?

Zadné negativni reakce jsem nezaznamenala. Prakéikéti vypisuji nemocnym vioZky, sedéaky,
na které maji kazdy &sic pravo.

4. Jaky je obvykle jejich vztah s odbornymi I€kéi? (neurolog, &ni, atd.)?
To je Spatné, protoze odborni lékaaji ordinace daleko ( v krajskychgatech, v nemocnicich),
problémem je také neexistence bezbariérovéraypu. Domov zajidlje na pacientovu zadost
navstvu lékae (neurologa, gynekologa, zitbaaiare), zajisti k 1ék# doprovod a zazada
v piipact potreby i o bezbariérovyifstup(lékdi se snazi vyjit véic). V Domow je oSetujici [éka

kazdy den do 15. hod., pak jégtuzba na telefonu, v nutnychipadech se vola zachranna sluzba.

5. Maji néjaké problémy v komunikaci s |ék&i? (Informuji je jejich oSeétijici Iékai dostaténé o

jejich nemoci? Nebo ziskavaji informace jinde?)

Sami si ziskavaji informace z internetu, z TV, ¥Sich néstech se sdruzuji v organizacich.

6. Jsou jim v prabéhu poskytované pée dostat€né zdivodnény zmény ve vedeni 1&by?

V Domow je neurolozka, ta se snazi palgwat v I&€bg, mize réco dopordit.
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7.

8.

9.

10.

Jaké mate zkuSenosti s dalSimi poskytovateli deb v pnibéhu nemoci?( Ié¢ebnami pro

dlouhodoby pobyt, nemocnicemi, Ustavy)

Domov Sv. Josefa je jediné takovétdgizani pro nemocné RSGeské republice. Je zde
nadstandard personélu. Obvykle tato nemoc postltdijee véku 20-40 let. Tito lidé nectji byt

v Ustavech, vidi kolem sebe zestarly lidi. V&ivzniklo oddsleni pro trvaly pobyt. Je &eno pro
ty, ktefi nemohou byt doma. Na tento pobyt se W&&ha rékolik let (nestavéa se,ze by odsud lidé
odchazeli). Na kratkodoby pobyt &eka v ptiméru rok, lidé mohou jeté&hem jednoho roku
dvakrat na tento pobyt. Pacienti preferuji Iétdzou jezdit na vyjidky, do gilehlého parku,
konaji se vylety atd.

Jaké maji pacienti obvykle zkuSenost s poskytomau rehabilitaci béhem pribéhu nemoci?

Chvali si rehabilitaci v Domay maji zde vodokbu, kdyz jsou inkontinentni
(jsou sami ve voy), hodr si to chvali (do normélnich baZénemohou chodit), voda mé kolem

36 stugit, ve var se jim povoluji spasmy, masaz jEnna.

Jak byste hodnotila dostupnost a kvalitu sluzebelkowé? (Co funguje, co ne, a @)

Jedno z#izeni je malo, nemocnice na tyto pacienty nejsdavgny, pokud jsou vah&weétsi
pacienti, je nutné mit nasransportni zézeni. V nemocnicich nemaji rehabilitaci BaKu,

neznaji pacienty. Chce to také posileni personalu.

Jakému modelu sluzeb pro g o nemocné byste dala ¥ednost?
(Takovému, ktery u nas bykgd rokem 1989, kdy Iékasidlili na jednom mistna poliklinice,
nebo modelu, ktery se objevil po transformaci (peatizaci), kdy ma kazdy lékaracovisé na

jiném misg? )

Nevim. Zalezi hlavéna divéie pacienta k |éka Kdyz nemaji bezbariérovyistup - da se zazadat

o ploSinu, peswdéime Iékde, & si ploSinu objedna.
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Piiloha €. 10:

Porovnani pohled jednotlivych aktéri na systém pée o chronicky nemocné (tabulka)

Dimenze

Z pohledu pacienti

Z pohledu pribuznych

Z pohledu vrchni sestry

Ktery z Iékafi nejvice pomahaji
pacientim zvladat nemoc

Neurolog nebo prakticky Iéka

Neurologové

Neurologové (nabizeji nemocnym mozjgbsto Domova
Sv. Josefa, volaji, aby se informovali na pcky atd.)
Zalezi na dvére pacienta k [éka

Vztah pacienta s praktickym
lékairem

Pacient 2
,0Obvodiéak je fantasticky, stragrfajn, mam k emu
diivéru, mizu se na & s ¢imkoliv obratit.”

Pacient 4
»Vyhovi ve vS§em, poradgkne,co a jak, posle
k odbornikovi. “

Pacient 6
Duveéru k sokasné praktické Iékee ani moc nema.

»Vzhledem k tomu, Ze po ni moc nechci, mohla by

vsticnd.” DrivejSi prakticky Iéké byl dobry.

Pribuzny 1
+Asi dost velkou, ale to nevim.

P¥ibuzny 2
,Chodi k ¥mu uz mnoho let,
takze Zejm¢ mu divéruje.”

byt

Zadny negativni reakce nezaznamenala (obvykle gtk
‘mésic piSou sedaky, vliozky apod.)

Vztah pacienta s odbornym
Iékarem

Pacient 2

Neurolozka ma RS centrum, vi o RS vSechno, pis$
Iéky, doporéeni do lazni.

piestala k 8mu chodit.

U o¢niho lékae byla

pani naposledyipd 8-10 lety (ale Zadné negativni
zkuSenosti snim nema).

Endokrinologa nenav3tuje (nic totiz neudd).

Pacient 4
S neurologem ma negativni zkuSenost.
Ocni lékd je vynikajici.

Pacient 6
NeuroloZka je vyborna. &t - ,normalni léka'".

Oba gibuzni uvadiji, ze
enejdilezitejsi [ékai pro

nemocného RS je specialisté n
neurologii.

Podle vrchni sestry je to Spatné, protoze odbéiatilmaji
ordinace daleko

d v krajskych mdstech, v nemocnicich,) problémem je také
neexistence bezbariérovéhidgpupu.

V DomoW je oSettujici Iékd kazdy den do 15. hod.,
potom je pisluzba na telefonu, v nutnychipadech se vola
zachranna sluzba.
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Kde ziskavaji pacienti informace
0 nemoci

Pacient 2

Diive ziskavala informacecasopisu
Roska, dnes alas z TV a radia.
Pacient 4

Informace se nedozvida od doktora.

Pacient 6

Informace ziskava spiSe jinde nez u fékd dive
informace z literatury,

dnes obas z TV)

Internet

Informace od |éké
Informace od fatel (z oboru
mediciny)

Osobni kontakt s dalSimi
nemocnymki odborniky z
oboru

Sami si je ziskavaji z internetu, z TV,v#tSich ngstech se
sdruzuji v organizacich.

P&e v
Domowé Sv. Josefa

Pacient 2
»Tak to, co je tady, neni nikde.“Takov&’péneni
nikde."

Pacient 4
V Zir¢i je moc spokojeng,Neda se to srovnat, tady
maji pochopeni.”

Pacient 6

Kromg jidla je v Domo¥ spokojeny s pobytem

»V DomoW je to celkem dobry, ponorka tady trosk
je. ,Tady rodinu supluje zézeni."

Nehodnotili, jejich pibuzni

v Domow Sv. Josefa nebyli.

Jediné komplexni ¥&eni vCR, nadstandardni personal,
pacienti si chvali rehabilitace, vodoka, je zde individualn
pristup k pacieritm (Domov zajiSuje na pacientovu zados
navstvu lékde a zazada vifpad potieby i o bezbariérovy
ptistup), nemocni maji moznost kratkodobéhwvalého
pobytu v domow

ZkuSenosti s dalSimi
poskytovateli sluzeb

Lazre
Nemocnice (neurologie, interna, naslednéepé

Nebyli dotazovani na tuto
otazku.

Nemoc obvykle postihuje lidi v produktivningku, nechgji
byt v Ustavech (vidi kolem sebe zestarly lidi).
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