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Anotace 

Bakalářská práce „Psychické potíže pacientů s RS  a kvalita systému péče o chronicky 

nemocné“  pojednává o psychických potížích několika vybraných pacientů s roztroušenou 

sklerózou (RS). Přináší pohled na jejich prožívání nemoci a na kvalitu systému péče o tyto 

chronicky nemocné v ČR. Práce se opírá o rozhovory s nemocnými, s příbuznými pacientů a 

poskytovatelem zdravotnických služeb.  

 

Cílem této práce je zmapovat psychické potíže u vybraných pacientů, jejich prožívání 

nemoci a následně srovnat pohledy samotných pacientů, příbuzných a poskytovatele služeb na 

existující model péče o chronicky nemocné v ČR. Význam analýzy pohledů jednotlivých 

aktérů spočívá v tom, že dobré fungování systému péče o chronicky nemocné má velký vliv 

na průběh pacientovy nemoci. Roztroušená skleróza navíc patří mezi chronická onemocnění, 

která se v druhé polovině minulého století zařadila v průmyslových zemích mezi hlavní 

příčiny úmrtí. Tato onemocnění jsou nejčastějším důvodem, kvůli kterému člověk vyhledává 

zdravotní péči.  

 

Následné vyhodnocení vybraných metod pro výzkum doprovodných psychických jevů 

nemoci a kvality života a srovnání použitých metod ve vztahu k získaným informacím má být 

základem pro další výzkumy, které by si kladly za cíl zkoumat u pacienta prožívání nemoci a 

hledat způsoby, jakými jeho okolí a celý systém péče o chronicky nemocné může pomoci 

pacientovi řešit jeho problémy. 
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Annotation 

Diploma thesis “The mental problems of patients with multiple sclerosis and quality of 

chronic disease management” deals with mental problems of several chosen patients with this 

disease and enables to view of patient’s feelings and quality of sick-nursing in Czech 

Republic. It is based on interviews with multiple sclerosis patients, with relations of patients 

and with provider of services / head nurse /. 

 

The aim of the thesis is to chart mental problems of several chosen patients, to recognise 

how they go through the illness and to compare points of view of multiple sclerosis patients, 

relations and provider of services on existing model of chronic disease management in Czech 

Republic. The analysis of different views is important because efficient care system has big 

influence on course of disease. In addition multiple sclerosis belongs in chronic diseases 

which became main cause of death in industrial countries at second half of last century. These 

diseases are the most frequent reason why people need health care. 

 

Subsequent evaluation of selected methods of research of associated mental problems of 

multiple sclerosis /and quality of live/ and comparison of all methods which were used in this 

thesis, in relation to gained information, about to be background for other researches, which 

main target could be to investigate patient’s feelings and to find the way how the closest 

relations and chronic disease management can help to solve problems of patients. 

 

 
Klí čová slova 

roztroušená skleróza (RS), psychické a další problémy pacientů s RS, metody výzkumu, 

systém péče o chronicky nemocné, způsoby získávání informací o RS, zdravotní stav, kvalita 

života 

 

Keywords 

multiple sclerosis (MS), psychical and other problems of multiple sclerosis patients, research 

techniques, chronic disease management, approach to getting information about MS, health 

status, quality of life 

 



 4

 
 
 
 
 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Prohlášení 

Prohlašuji, že jsem předkládanou práci zpracovala samostatně a použila jen uvedené prameny 

a literaturu. Současně dávám svolení k tomu, aby tato bakalářská práce byla umístěna 

v Ústřední knihovně UK a používána ke studijním účelům.  

 

 
V Praze dne 18. května 2008 

 
Kristýna Karadžosová 

 

 

 



 5

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

 

 

 

 

 

 

Poděkování  

Na tomto místě děkuji MUDr. Petru Hávovi, CSc. za odborné vedení práce, inspirativní 

podněty a připomínky. 

Dále děkuji Domovu Sv. Josefa v Žirči, který mi umožnil realizovat výzkum, a  

všem dotazovaným pacientům, vrchní sestře a příbuzným pacientů s RS za ochotu podělit se o 

své zkušenosti a názory. 



 6

 
 
 
 
 
 
 
1. ÚVOD .................................................................................................................................... 8 
 
2. CÍLE, VÝZKUMNÉ OTÁZKY........................................................................................ 14 
 
3. TEORETICKÁ VÝCHODISKA ...................................................................................... 15 
 

3.1 ROZTROUŠENÁ SKLERÓZA............................................................................................ 16 
 

3.2  PSYCHICKÉ A NEUROPSYCHICKÉ FAKTORY OVLIVŇUJÍCÍ STAV .............. 20 
       PACIENTA V PRŮBĚHU NEMOCI.................................................................................. 20 

 
3.3 PSYCHOSOCIÁLNÍ FAKTORY OVLIVŇUJÍCÍ STAV PACIENTA.......................... 25 
      V PRŮBĚHU NEMOCI.......................................................................................................... 25 

 
3.4 KONCEPT ZDRAVÍ.............................................................................................................. 27 

 
3.5 KONCEPT NEMOCI.............................................................................................................. 31 

 
3.6 KONCEPT ŘÍŽENÍ PÉČE O CHRONICKY NEMOCNÉ............................................... 35 

 
3.7 KONCEPT KVALITY ŽIVOTA .......................................................................................... 38 

 
4. METODOLOGIE............................................................................................................... 39 
 
5. EMPIRICKÁ ČÁST PRÁCE............................................................................................ 42 
 

5.2 PROŽÍVÁNÍ NEMOCI PACIENTEM A SYSTÉM PÉČE O CHRONICKY.............. 44 
      NEMOCNÉ ( výzkumná otázka 1,3,4 ) ......................................................................... 44 

 
       5.2.1 Subjektivní prožívání nemoci pacientem a jeho pohled na problematiku péče o      
                chronicky nemocné ............................................................................................... 45 

 
       5.2.2 Celkové subjektivní hodnocení pacientova zdraví................................................ 46 

 
       5.2.3  Subjektivní pohled příbuzných na prožívání nemoci pacientem a na problematiku    
                 péče o chronicky nemocné ................................................................................... 52 

 
       5.2.4 Subjektivní pohled poskytovatele služeb na problematiku péče o chronicky     
                 nemocné ............................................................................................................... 54 

 
5.3 HODNOCENÍ POUŽITÝCH METOD PRO VÝZKUM DOPROVODNÝCH      
      PSYCHICKÝCH JEVŮ NEMOCI (výzkumná otázka č. 2).......................................... 55 

 

        OBSAH 



 7

 
 

5.4 SROVNÁNÍ VŠECH POUŽITÝCH METOD VE VZTAHU K ZÍSKANÝM     
      INFORMACÍM ( výzkumná otázka č.4) ....................................................................... 59 

 
       5.4.1 Dotazník pro pacienty ........................................................................................... 59 

 
       5.4.2 Dotazník pro příbuzné zasílaný emailem .............................................................. 60 

 
       5.4.3 Rozhovory s pacienty ............................................................................................ 61 

 
       5.4.4 Rozhovor s vrchní sestrou ..................................................................................... 62 

 
5.5 ZPŮSOBY ZÍSKÁVÁNÍ INFORMACÍ TÝKAJÍCÍCH SE RS ................................... 63 
      (výzkumná otázka č.6) ...................................................................................................63 

 
6. ZÁVĚR................................................................................................................................ 65 
 
7. RESUMÉ............................................................................................................................. 68 
 
9.  POUŽITÁ LITERATURA............................................................................................... 70 
 
10. SEZNAM PŘÍLOH.......................................................................................................... 72 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 8

 
Projekt bakalářské práce 
 
 

UNIVERZITA KARLOVA V PRAZE 

Fakulta sociálních věd 

Institut sociologických studií 

 

Autor práce: Kristýna Karadžosová 

Jméno konzultanta: MUDr. Petr Háva, CSc. 
 

 
 
Předpokládaný název práce: 

Potíže pacientů s RS a problematika v oblasti pomoci nemocným s RS 
 
 
Námět práce: 
 

Roztroušená  mozkomíšní skleróza (RS) je chronickým onemocněním mozku a míchy, které 

negativně ovlivňuje řízení celé řady tělesných, mentálních i psychických funkcí. Vyskytuje se 

především u mladé populace. Odhaduje se, že touto nemocí trpí na celém světě asi 2 500 000 

lidí, v České republice je asi 10 000-14 000 nemocných (www.roska.eu). Není známo, jak 

dlouho tato nemoc existuje. RS není nakažlivá a není přímo dědičná, i když genetické 

predispozice hrají roli v jejím vývoji. Neexistuje žádný lék, který by dokázal RS vyléčit, 

avšak dnes již známé postupy léčení mohou pozitivně ovlivnit průběh nemoci především při 

včasném zahájení léčby.Vlivem nemoci se pacienti s RS potýkají nejen s fyzickými potížemi, 

ale často také se sociálními, psychickými a finančními problémy. Uchránit pacienty před 

psychickými těžkostmi plynoucími z jejich nemoci je velmi náročný úkol. Jako u mnoha 

dalších onemocnění hraje psychika pacienta velmi významnou roli. Hlavním cílem této práce 

by tedy měla být analýza psychických změn u lidí s roztroušenou sklerózou a vliv 

psychosociálních faktorů ovlivňujících psychický stav pacienta v průběhu nemoci a kvalitu 

jeho života. Práce zaměřená na potřeby pacientů s RS je nejen zajímavým sociologickým 

tématem, ale mohla by být také přínosná  samotným pacientům a jejich rodinám. 
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1. ÚVOD  
 

Za téma své bakalářské práce jsem si vybrala roztroušenou sklerózu (RS), konkrétně 

psychické potíže pacienta, jeho prožívání nemoci a reakce okolí na jeho potřeby. Roztroušená 

skleróza je chronické onemocnění mozku a míchy, kterým v současné době trpí 2 500 000 lidí 

na celém světě a které výrazně mění kvalitu jejich života.1 

 

RS je autoimunitní onemocnění, které poškozuje pochvy nervových vláken i vlákna 

samotná. Tím negativně ovlivňuje řízení celé řady tělesných, mentálních i psychických 

funkcí. Projevuje se řadou příznaků jako jsou zánět očního nervu, dvojité vidění, mravenčení, 

necitlivost, únava, poruchy hybnosti, poruchy močení a bolesti. Původ nemoci je neznámý a 

možnosti léčby jsou omezené. Proto je cílem současné léčby co nejvíce zpomalit vývoj 

onemocnění a snaha o zmírnění negativních průvodních jevů, jakým je například bolest.  

 

Odhaduje se, že roztroušenou sklerózu trpí v České republice 10 000-14 000 nemocných.2 

Zajímavým faktem je, že výskyt RS je častější v zemích ležících dále od rovníku. Celoživotní 

riziko vzniku roztroušené sklerózy se pohybuje ve světě kolem 1:1000, přičemž ženy 

postihuje RS dvakrát tak často jako muže. Pokud je v rodině člen s RS, jeho blízcí příbuzní 

nesou riziko 1:100 až 1:50. U jednovaječných dvojčat je toto riziko dokonce 1:3 (Havrdová, 

2000). 

 

Důvodem, proč je nutné zabývat se roztroušenou sklerózou je fakt, že v České republice jí 

trpí několik tisíc lidí a značná část z nich je během nemoci odkázána na pomoc ostatních. 

Systém péče o chronicky nemocné je rozhodující pro průběh pacientovy nemoci a jeho postoj 

k ní. Služby o tyto nemocné pacienty, rehabilitace, podpora členů rodiny a přátel a další formy 

pomoci mohou výrazně zvyšovat kvalitu života nemocných. Ne vždy je pomoc rodiny možná 

či dostačující a v takových  případech se nemocní ocitají v domovech důchodců, státních 

léčebnách nebo hospicích. Jediným zařízením v České republice, které je schopné poskytnout 

komplexní péči pacientům s roztroušenou 

 

 

 
                                                 
1 http://www.aktivnizivot.cz/roztrousena-skleroza/roztrousena-skleroza-ve-svete/ [online]. [cit. 2008-04-16] 
2 http://www.aktivnizivot.cz/roztrousena-skleroza/roztrousena-skleroza-v-cr/ [online]. [cit. 2008-04-
16] 
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sklerózou, je Domov sv. Josefa v Žirči u Dvora Králové nad Labem. Bohužel jeho kapacitní 

možnosti jsou velmi omezené ( 42 lůžek )3, a proto naprosto nedostačující.  

 

Kromě nedostatku odborných pracovišť poskytujících komplexní péči čelí pacienti a jejich 

rodiny řadě dalších problémů. I přes nezadržitelný pokrok v medicíně a farmacii jsou léčebné 

náklady stále vysoké a ne vždy plně dotované. Roztroušená skleróza představuje také 

významný sociální problém. Bývá příčinou rozpadů partnerských vztahů (pravděpodobnější 

v případě, že je RS postižena žena)4, ztrát zaměstnání a omezení společenského života. Po 20 

letech pracuje pouze 35 % nemocných (Hope et al., 1995), ostatní pacienti jsou odkázáni na 

finanční pomoc svých blízkých nebo státních či neziskových organizací. V neposlední řadě 

představuje RS velmi zásadní problém pro psychický stav pacienta, ale také jeho blízkých. 

Starost o nemocného člověka představuje velkou psychickou zátěž a to bývá často opomíjeno. 

Pacienti trpící RS, ale také jejich partneři a děti, se cítí mnohdy provinile, nepochopení a 

izolovaní. Tyto pocity mohou vést následně ke vzniku depresí, které boj s nemocí ještě více 

ztěžují.  

 

 Motivem vedoucím ke zvolení daného tématu bakalářské práce byla osobní zkušenost z léta 

roku 2004, kdy jsem navštěvovala zmíněný Domov sv. Josefa v Žirči. Zde jsem měla možnost 

působit jako dobrovolný asistent. Několik týdnů strávených mezi pacienty s RS mi umožnilo 

nahlédnout do jejich každodenního života a zároveň mě donutilo zamyslet se nad tím, jak 

bych mohla těmto lidem pomoci. Jako u mnoha dalších onemocnění hraje psychika pacienta 

velmi významnou roli. Bohužel však psychickým problémům lidí s RS a jejich kvalitě života 

není věnována dostatečná pozornost, neboť hlavní směry výzkumů jsou zaměřeny na 

medicínský aspekt této nemoci. Proto si myslím, že práce orientovaná na analýzu psychických 

potíží pacientů a jejich pohledu na systém peče o chronicky nemocné, spolu s vlastním 

ověřením v praxi používaných metod výzkumu, by mohla být přínosná pro další práce, které 

by si kladly za cíl zkoumat prožívání nemoci pacientem a hledat způsoby, jakými jeho blízké 

okolí a celý systém péče může pacientovi pomoci řešit jeho problémy. 

 

 

 

                                                 
3 http://www.domovsvatehojosefa.cz/ [online]. [cit. 2007-11-23] 
4 http://www.aktivnizivot.cz/aktivni-zivot/zivot-s-roztrousenou-sklerozou/psychika/ [online]. [cit. 2008-04-
16] 
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2. CÍLE, VÝZKUMNÉ OTÁZKY 
 

VÝZKUMNÉ CÍLE  

 

1) Psychické potíže pacienta, jeho prožívání nemoci a to, jak je jeho nemoc vnímána jeho 

„nejbližším okolím“ a jak může toto „okolí“ a celý systém péče o chronicky 

nemocného pacienta pomoci jeho problémy řešit 

2) V praxi používané metody pro výzkum doprovodných psychických jevů u pacientů s 

RS a rozdíly mezi nimi 

 
CÍLE 
 

1) Zjištění psychických potíží u vybraných pacientů, jejich prožívání nemoci a reakce 

jejich „nejbližšího okolí“ na pacientovu nemoc a na jeho potřeby a přání 

2) Analýza a vlastní praktické ověření vybraných metod pro výzkum doprovodných 

psychických jevů nemoci (kvality života) u několika vybraných pacientů 

3) Srovnávací analýza existujícího modelu péče o chronicky nemocné v ČR u vybraných 

pacientů s RS (formou rozhovorů s pacienty a vrchní sestrou, dotazníků s  příbuznými) 

4) Vyhodnocení použitých metod ve vztahu k získaným informacím   

5) Zjištění, které způsoby získávání informací o nemoci jsou z pohledu samotných 

pacientů, příbuzných a ošetřující sestry nejvíce přínosné pro lidi s RS (informativní  

příručky s radami pro pacienty a jejich nejbližší, internet, televize, lékaři) 

 
 
HLAVNÍ VÝZKUMNÉ OTÁZKY  
 

1) Jak pacienti prožívají svoji nemoc? (jak ji zvládají, co pro to dělají, co se jim daří a co 

je trápí) 

2) Která z vybraných metod (metoda Euroqol, Beckův inventář deprese, metoda 

SEIQoL) je efektivní pro výzkum doprovodných psychických jevů u RS ? 

3) Jaká je v současnosti kvalita systému péče o chronicky nemocné v ČR u skupiny 

pacientů RS? (srovnání pohledů pacienta, příbuzných a poskytovatele služeb)  

4) Jak hodnotí sami nemocní kvalitu fungování klíčových součástí systému péče o 

chronicky nemocné pacienty? 
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5) Která z použitých metod se ukazuje ve vztahu k získaným informacím jako účelná a 

účinná či naopak? 

6) Které způsoby získávání informací o nemoci jsou z pohledu samotných pacientů, 

příbuzných a ošetřující sestry nejvíce přínosné  pro lidi s RS? 

 

 

3. TEORETICKÁ VÝCHODISKA 
 
 

Obrázek 1. Analytický rámec - mapa souvisejících teoretických konceptů 
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Členění teoretických východisek 

Protože se práce soustřeďuje na význam psychických a sociálních faktorů, které mají vliv na 

průběh nemoci, věnuji pozornost především těmto aspektům. Ostatní informace o nemoci,  

jejích příčinách, jejím průběhu a možnostech léčby zde uvádím jenom stručně s odkazy na 

odpovídající literaturu. 

 
 
3.1 ROZTROUŠENÁ SKLERÓZA  

 
Roztroušená skleróza mozkomíšní (RS) je jednou z nejčastějších neurologických nemocí, na 

celém světě trpí touto nemocí asi 2 500 000 lidí.5 RS je chronické zánětlivé onemocnění 

centrální nervové soustavy, které se obvykle postupně zhoršuje a v jeho průběhu dochází ke 

střídání období zhoršení (atak) a období klidu (remise). Doposud je příčina této choroby 

nejasná (Havrdová, 2005). K rozvoji RS dochází, pokud se naruší rovnováha jednotlivých 

složek imunitního systému. Významnou úlohu v rozvoji nemoci mají autoimunitní 

mechanismy (protilátky, které vytváří tělo proti vlastnímu myelinu) (Klímová, 2005, /dle 

Bartůňková, 2002/). Konkrétně se u této nemoci jedná o mnohočetná ložiska rozpadu 

myelinu. Myelinovou pochvu má kolem sebe každý nervový vodič a při její ztrátě jsou 

nervové impulsy zpomalené nebo se podél postižených nervových vláken ztrácejí. Když mají  

nervová vlákna nedostatečnou nebo špatnou funkci, nepřijdou vzruchy z příslušné oblasti 

mozku ke kůži, očím nebo jiným smyslovým orgánům a informace od nich zpět.“ (Liberdová, 

1990).  To se pak projeví jako tuhnutí nebo ztráta vnímání teploty v určitých částech těla, 

obtíže při vidění atd. Těmito senzorickými potížemi trpí spíše lidé vyššího věku. „Typickými 

příznaky poškozené části mozku, která obstarává jemnou koordinaci, jsou třes, skandovaná 

řeč a tzv. nystagmus. Když jsou ochromené některé motorické nervy, které vedou vzruch 

z mozku do svalů, může se dostavit slabost končetin nebo jejich neobratnost (poruchy 

chůze).“ (Liberdová, 1990). Problémy s rovnováhou a celkovou kontrolou pohybů vznikají, 

když dojde k zánětu části mozku, která je zodpovědná za celkovou koordinaci nervového 

systému. K dalším potížím, které se vyskytují v průběhu nemoci, patří bolestivé pocity 

v dolních končetinách, pažích, trupu, brnění rukou, nohou, snížená citlivost některých částí 

těla, bolesti v zádech, zácpa, poruchy močového měchýře, sexuální potíže, závratě spojené se 

žaludeční nevolností, značná únavnost, psychické obtíže a další. Roztroušená skleróza probíhá 

                                                 
5 http://www.aktivnizivot.cz/roztrousena-skleroza/roztrousena-skleroza-ve-svete/ [online]. [cit. 2008-04-16] 
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ve vývojových nárazech - atakách - vystřídaných remisemi (období zlepšení průběhu 

choroby), eventuálně trvalým zhoršováním zdravotního stavu (Liberdová, 1990). „Ataka je 

definována vznikem nových nebo zhoršením již existujících neurologických příznaků, které 

trvají alespoň 24 hodin a nejsou spojeny s probíhající hořečnatou infekcí. (Ataky po infekci 

vznikají většinou na konci infekce nebo několik dnů po skončení infekčního onemocnění).“ 

(Havrdová, 2005). Hlavní charakteristikou tohoto onemocnění je častá proměnlivost. Ataka 

může následovat po infekčním onemocnění, po nadměrné fyzické námaze, po úrazu, oslunění 

nebo naopak podchlazení či po velkém duševním vypětí. K zhoršení stavu může také dojít 

v těhotenství, po porodu nebo v období laktace (Liberdová, 1990). 

 

Není přesně známo, jak dlouho toto onemocnění existuje. V roce 1868 byla tato choroba 

popsána Jean-Martin Charcotem (Havrdová, 2000). Na sklonku 30.let 20.stol se již vědělo, že 

RS je poměrně častým nervovým onemocněním. Původně byla RS považována téměř 

výhradně za nemoc bílé rasy - v Čině, Japonsku a Jižní Americe byla skoro neznámá (Lenský, 

1996, /dle Vodičková. 1997/). Podrobnější informace o historii této nemoci, o poznatcích, 

které postupně přinášela věda, a o léčebných postupech lze nalézt v přehledu hlavních milníků 

v poznání patogeneze RS v knize doktorky Havrdové (Havrdová, 2000). 

 

Počátek onemocnění bývá nejčastěji mezi 20. a 40. rokem, velmi zřídka je RS 

diagnostikována před 10. a po 60. roce věku. Ženy postihuje RS dvakrát tak často jako muže. 

U případů s časným a pozdním začátkem nemoci je poměr žen vůči mužům ještě vyšší (3:1 a 

2,4:1) a to zřejmě z důvodu hormonálních změn v pubertě a v menopauze. Rasový faktor 

hraje také roli, vnímavost bílé rasy vůči onemocnění je nejvyšší, u černé rasy je vnímavost 

poloviční a nejnižší je vnímavost u rasy orientální. Roli hrají také geografické faktory 

(Havrdová, 2000). Minimální výskyt je kolem rovníku (viz příloha č.1) a jeho nárůst se 

zeměpisnou šířkou se dává do souvislosti se slunečním svitem a vlivem vitaminu D na 

imunitní systém (Havrdová, 2005). V dětském věku mění riziko onemocnění migrace mezi 

oblastmi s různou zeměpisnou šířkou. Existuje řada pokusů jak vysvětlit existenci 

geografického gradientu. Nejpravděpodobnější bude asi představa, že v určitém klimatickém 

pásmu se daří určité skupině virů, které sice asi nejsou vyvolavateli RS, ale mohou se podílet 

na aktivaci imunitního systému vedoucí k rozvoji choroby. Prevalence v oblastech vyššího 

rizika, mezi které patří i Česká republika, je nad 30 nemocných na 100 000 obyvatel. Sociální 

a kulturní faktory, související se způsobem života různých skupin obyvatel, se již dávaly do 

souvislosti s výskytem RS. Přestože byla vyslovena řada teorií o souvislosti výskytu RS 
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s různým typem výživy, hygienickými podmínkami a urbanizací, není možné vyslovit žádné 

jednoznačné závěry o jejich vlivu na epidemiologii RS. Již z 19. stol. pocházejí zmínky o 

rodinách, kde RS postihuje více než jednoho člena a do roku 1950 bylo identifikováno 85 

takových rodin. Dnes je jasné, že RS se vyskytuje častěji u příbuzných pacientů, než je tomu 

v ostatní populaci. Nejčastěji jsou postiženi dva sourozenci. Přestože je genetická dispozice 

pro RS nesporná, uplatní se jen za určitého vlivu prostředí. V etiologii RS se tedy nepochybně 

uplatňují jak genetické faktory, tak zevní faktory (rasa, geografický gradient,stres, virové 

infekce). Věda předpokládá vliv ještě třetí kategorie faktorů, která však zůstává i nadále 

neznámá (Havrdová, 2000). 

 

Klinický projev ložisek RS je závislý na jejich lokalizaci v bílé hmotě mozku a míchy a 

z části též na jejich velikosti. Některé oblasti bílé hmoty jsou postiženy častěji: optické nervy, 

mícha a kmen (Havrdová, 2000). Mezi nejčastější symptomy patří optická neuritida, 

parestézie, motorické symptomy, postižení mozkových nervů, mozečkové poruchy, poruchy 

močení a vyprazdňování , sexuální poruchy, únava , deprese, kognitivní poruchy a další 

(Havrdová, 2005). 

 

Existují 4 typy RS (viz příloha č.2): remitentní RS, relabující progredující RS, sekundárně 

chronicko progresivní RS a primárně progresivní. Asi 85 % pacientů má na počátku 

onemocnění tzv. relaps-remitentní průběh, tzn. že onemocnění začíná vznikem ataky, která se 

v různém časovém období upravuje a je následována různě dlouhým obdobím remise bez 

nových klinických příznaků. Atakovité období trvá asi 5-15 let.  Některé ataky mohou 

zanechat následky v podobě patologického neurologického nálezu nebo invalidity, některé se 

upraví zcela. Obvykle však během postupu nemoci ubývá schopnosti reparovat následky. 

Průběh chronicko progresivní je plynulým pokračováním období relaps-remitentního. 

Zánětlivá aktivita se zmenšuje a převažují degenerativní pochody v CNS. Dochází 

k pozvolnému nárůstu invalidity. Tyto dva typy průběhu nelze přesně oddělit. U primárně 

progresivního typu je typické, že nejsou přítomny ataky, ale invalidita se vyvíjí pozvolna. Zdá 

se, že patogeneticky jde o poněkud odlišný typ nemoci s menší přítomností zánětu a větší 

přítomností degenerativních změn na nervových strukturách. Postihuje více mužů než žen. 

Průběh relabující-progredující je charakterizován neúplné úzdravy z atak a progresí i mezi 

atakami. Zánětlivá i degenerativní aktivita nemoci je u tohoto typu nejvyšší, nemocní jsou 

často invalidizováni během několika málo let (Havrdová, 2005). Dále můžeme rozlišovat 

průběh nemoci na maligní (s častými těžkými atakami s minimální mírou uzdravení a rychlou 
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invalidizací) nebo benigní (s nečetnými atakami a minimálním klinickým deficitem po letech 

průběhu nemoci). Není známo, co všechno má vliv na průběh nemoci. Někdy nastane zvrat 

choroby po letech vysloveně benigního průběhu ve velmi aktivní RS:  bývá to často 

v souvislosti s těžší prodělanou infekcí, dlouhotrvajícím stresem, někdy při nástupu 

menopauzy. Jindy se aktivita zastaví a v řadě následujících let se neurologický nález nemění. 

Prognóza onemocnění je individuální - je dána typem průběhu nemoci a její aktivitou, také 

osobností nemocného Dnes se zdá, že počet klinických atak na počátku nemoci má určitý 

vztah k prognóze nemoci - čím víc atak proběhne v prvním roce choroby, tím dříve lze 

očekávat plnou invaliditu. Délka života je však u pacientů s RS skoro stejná jako u běžné 

populace a v některých případech vedou nemocní RS celkem běžný život (Havrdová, 2000). 

 
Ačkoliv stále neexistuje lék, který by uměl RS vyléčit, jsou k dispozici přípravky, které 

pomáhají zmírnit průběh nemoci a úspěšně zvládat mnohé z příznaků této choroby. 

Kromě farmakologické léčby je pacienty hojně využívána  také psychoterapie, rehabilitační 

péče a různé druhy alternativní léčby. 

 
RS je neurologické onemocnění, které invalidizuje především mladé dospělé lidi. 

Vyznačuje se velkou variabilitou klinického průběhu a i když významně nesnižuje délku 

pacientova života, značně mění jeho kvalitu (Klímová, 2006). V současné době panuje názor, 

že pozitivní nasměrování pacienta po zjištění diagnózy má velký vliv na kvalitu jeho života i 

další průběh (Havrdová, 2000). 
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3.2  PSYCHICKÉ A NEUROPSYCHICKÉ FAKTORY OVLIV ŇUJÍCÍ STAV  

      PACIENTA V PRŮBĚHU NEMOCI   

 
Onemocnění těžkou chronickou nemocí není jen velikou zátěží pro tělo, ale i duši. Stejně 

jako jiná onemocnění, i RS má veliký vliv na psychiku pacienta a příznaků, které ji ovlivňují, 

je mnoho. Každý jedinec vnímá své potíže jinak, přikládá jim různou váhu (Roučková, 2004). 

Kromě psychických problémů, které jsou způsobeny vlastním onemocněním se velmi často 

vyskytují i psychické problémy, které vznikly jako reakce na objevení se nemoci či na 

problémy, které každá nemoc přináší, obzvlášť pokud je chronická. Pro lékaře je velmi těžké 

tyto problémy od sebe rozeznat. Mezi nejčastější příznaky, které nejvíce ovlivňují psychický 

stav, patří deprese, úzkost a strach, bolest, únava a další. Většina pacientů s RS se v průběhu 

nemoci setká se strachem, někdy se objevuje emoční labilita - náladovost, rozzlobenost, 

euforie, neovladatelný smích a pláč (Minaříková, 2006). Doktor Mohr, klinický docent 

psychologie a ředitel RS centra v UC San Franciscu věří, že někteří pacienti mohou mít 

predispozice k rozvinutí emočních symptomů, protože mají určité specifické geny (Arnold, 

2000). 

 

Zaměříme-li se na duševní stav pacienta v různé fázi jeho nemoci, vidíme, že psychika se 

mění v závislosti na postupu nemoci. (Křivohlavý, 1989) U nemocných se velmi často 

vyskytuje deprese. Výskyt anxiety a deprese se u nemocných RS  blíží  75 % (Pirko, 

Noseworthy, 2003, /dle Novotná, Ehler, 2005/). V  pokročilejších fázích nemoci se často 

objevují kognitivní poruchy, které zahrnují oblast pracovní paměti, pozornost, rychlost 

zpracování informací. Tyto poruchy jsou způsobeny lézemi v oblasti asociačních drah 

(Benedict et al., 2002, /dle Havrdová, Čechová, 2005/). Hlavním rizikovým faktorem dalšího 

zhoršení se zdá být počáteční kognitivní rozpad. Z výzkumu kognitivních poruch u italských 

pacientů s RS bylo zjištěno, že tyto poruchy byly frekventovanější u mužů a korelovaly 

s průběhem nemoci, naopak u žen byly kognitivní poruchy méně časté a byly nezávislé na 

zkoumaných proměnných (Savettieri et. al., 2004, /dle Amato et al., 2006/). Některým 

problémům, které ovlivňují psychický stav, se budu věnovat na následujících stránkách. 
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Deprese 
 

Podle údajů Světové zdravotnické organizace patří deprese mezi nejrozšířenější nemocí na 

světě. Slovo „deprese“ je latinského původu. Význam slova „deprese“ v současné době 

vyjadřuje: stisknout, stlačit, stísnit, sklíčit, deprimovat apod. Pro vyjádření toho, co se dnes 

depresí rozumí, se používá řady jiných českých termínů ( stísněnost, sklíčenost, netečnost, 

lhostejnost) i cizích termínů (melancholie, apatie, letargie) (Křivohlavý, 1997). 

 
Deprese se projevují  pocity bezmocnosti, bezcennosti, změnami váhy a chuti k jídlu, 

výčitkami svědomí atd. Depresivní lidé často cítí smutek, rozladěnost, beznaději, mají pocit, 

že jsou méněcenní a neužiteční. Deprese bývají provázeny tělesnou slabostí, obvykle se 

dostavuje pocit nedostatku nebo snížení energie, jindy se objevují pocity únavy. Depresivní 

lidé ztrácejí smysl života a kvůli pocitům viny a výčitkám svědomí mohou pomýšlet na 

sebevraždu (Praško, 1998). 

 
Spouštěče deprese mohou být různé, ale její symptomy jsou bez ohledu na příčinu podobné. 

Existují čtyři obecné symptomatické oblasti deprese (viz příloha č.3):  fyzické symptomy, 

emoční symptomy, behaviorální a kognitivní symptomy. Příznaky (viz příloha č.4)  nejsou 

pouhými vedlejšími produkty depresivního stavu, ale ve skutečnosti ho posilují a prodlužují 

(Joshi, 2007).   

 

Doktorka Havrdová se značně věnuje výskytu deprese u nemocných s RS. Uvádí, že 

deprese je u RS závažným, nedostatečně diagnostikovaným a nedostatečně léčeným 

problémem. Ve 45-55 % případů RS se v průběhu nemoci setkáme s depresi. Ta má třikrát 

vyšší incidenci u pacientů s RS než v ostatní populaci a je v největší korelaci se sociálním 

stresem. Příčiny deprese jsou multifaktoriální: jde o reakci na onemocnění, o přímý důsledek 

chorobného procesu, nezanedbatelný může být i vedlejší účinek medikace (Stenager et al., 

1996, /dle Havrdová, Čechová, 2005/). Samostatná deprese je nejčastěji diagnostikována 

první dva měsíce po stanovení diagnózy. V této době 40 % pacientů splňuje diagnostická 

kritéria pro velkou depresi (Sullivan et al., 1995, /dle Havrdová, Čechová, 2005/). Podle 

kontrolní studie, která probíhala ve dvou italských ambulantních centrech pro lidi s RS, se 

mezi rizikové faktory podílející se na výskytu deprese řadí pohlaví (ženské) a závážnost 

neschopnosti. Naopak léčba interferonem beta a delší průběh nemoci vliv nemají. Některé 

další studie považují za rizikovou první fázi nemoci a věk  
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( nevíce ohroženi jsou pacienti mladší 35 let) (Galeazzi et al., 2005). V léčbě je možno využít 

jak psychoterapii, tak antidepresivní léky (Novotná, Ehler, 2005). Ve výzkumech zaměřených 

na léčbu deprese u RS se nenašly výrazné rozdíly mezi farmakologickou  a 

psychoterapeutickou léčbou (Mohr, Goodkin, 1999, /dle Litta, 2006/). 

 

Pacient s depresí se dostává do situace, se kterou si neví rady, nevidí žádné východisko.  

Deprese je často průvodním jevem strategie vzdávání boje, případně s následující netečností a 

apatií. Obecná ztráta zájmu o cokoliv je komplikována tím, že základní ladění je často 

doprovázeno pocity ztráty sebeúcty, sníženým sebehodnocením a sebeponižováním 

(Křivohlavý, 1989). Při studiu záměru spáchat sebevraždu u lidí s RS se zjistilo, že náročnost 

deprese, alkoholismus a osamocený život byly předzvěstí záměru spáchat sebevraždy u 85 % 

zkoumaných pacientů s RS (Feinstein, 2004, /dle Litta, 2006/). 

 

Existuje vzrůstající počet důkazů toho, že to, jak se lidé cítí, může mít vliv na jejich RS.  Při 

vhodné terapii by nám tedy psycholog mohl pomoci určit způsoby našeho myšlení a chování a 

naučit nás, jak změnit ty návyky, které přispívají ke stresu a depresi (Arnold, 2000) 

 

Úzkost a strach 

 
Za jaké situace se vlastně rodí představa ohrožení a strachu? Vždy srovnáváme na jedné 

straně poznatky o nebezpečí a na druhé straně to, co si myslíme o vlastní odolnosti vůči němu. 

V případě, že dojdeme k závěru, že převažuje první složka - složka nepřítele a síla naší obrany 

je v poměru  k ní nedostatečná, rodí se představa ohrožení a strachu. A čím větší je nepoměr 

mezi silou obrany a silou nebezpečí, tím je intenzita strachu větší. Na vznik a intenzitu strachu 

má vliv i řada dalších okolností, jako je míra nejistoty. Každého přepadá strach, když si 

uvědomí, že je v ohrožení. Nenormálním se však pocit strachu může stát, když je jeho 

intenzita v porovnání s mírou ohrožení výrazně nadměrná (Křivohlavý, 1989). 

 

Obavy a strach jsou zcela přirozeným průvodním emociálním jevem při výskytu nemoci. 

Lékaři často předepisují léky proti strachu a úzkosti, kliničtí psychologové raději volí 

relaxační cvičení, tj. cviky uvolňující jak fyzické, tak psychické napětí, doprovázející strach 

(Křivohlavý, 1989). 
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Tyto emoce - bázeň a strach, řadíme mezi negativní city. Na stav pacienta však působí i 

jiné, tzv. pozitivní, kladné city:  klid a pokoj, radost ze života, naděje (Křivohlavý, 1989). 

 

Stres a jeho zvládání 
 

 Existuje mnoho definic stresu, žádná však nedošla všeobecného uznání. Původní definice 

Selyeho zní takto: „Stres je nespecifická fyziologická reakce organismu na jakýkoliv nárok na 

organismus kladený.“ Jiná, modifikovaná definice, uvádí: „Stres je nárok na jednotlivce, který 

přesahuje jeho schopnost se s nárokem vyrovnat.“  

( Selye,/dle Schreiber, 1992/).  Praktický slovník udává : „Stres je stav organismu, který je 

obecnou odezvou na jakoukoliv výrazně působící zátěž, ať už tělesnou nebo duševní.“ 

(Vokurka, 1994). Často se promíchaně používá pojmu stres pro vyjádření toho, co na člověka 

působí, i to, jak na zevní vlivy člověk reaguje ( Schreiber, 1992). 

 

Stresovou reakci mohou  ovlivnit různé psychické faktory. Každý z nás reaguje na konkrétní 

situace jinak (Joshi, 2007).  Naše individuální vnímavost na stres určuje zdravotní důsledky 

stresu ( Schreiber, 1992). 

 
Vztah mezi stresem a depresí je zřejmý. Statisticky je dokázáno, že stres se vznikem deprese 

souvisí a stejně tak i laboratorní studie poukazují na vzájemný vztah stresu a příznaků 

deprese. Lidé, kteří se potýkají s velkým množstvím životních stresů, jsou vznikem deprese 

mnohem více ohroženi ( Joshi, 2007). 

 
Styl zvládání těžkostí je definován jako „obecná tendence jednat se stresující situací zcela 

určitým způsobem“ Dvojice stylů (vyhýbání se těžkostem a stavění se na odpor těžkostem) 

tvoří dva z nejčastěji studovaných stylů zvládání zdravotních těžkostí.  V prvním z nich jde o 

to uniknout ze spárů nemoci, ve druhém jde o aktivní postavení se proti tomu, co člověka 

ohrožuje. Každý styl má své vhodné použití v jiné situaci. Styl vyhýbání je častější u lidí, 

kteří mají relativně menší zdroje k dlouhodobějšímu boji (Křivohlavý, 2002). 
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Únava 
 

Únavu udává jako jeden z nejvíce obtěžujících příznaků 85 % pacientů s RS. 

Je způsobena jednak přítomností zánětu v celém CNS, sníženým počtem axonů a 

demyelinizací (Havrdová, 2005). Únava u RS pacientů bývá následkem tělesného nebo 

duševního úsilí, ale může mít i jiné příčiny jako nedostatek spánku, kouření ,alkohol, 

opalování, koupel v horké vodě apod. Špatná skladba stravy a nedostatek vhodného pohybu 

podporují potíže s trávením a vyprazdňováním. Dochází k autointoxikaci (sebeotravě) 

organismu a tím se zvyšuje pocit únavy a skleslosti. Dalším faktorem, který může mít vliv na 

únavu a slabost jsou některé léky (Liberdová, 1990). 

 
Bolest 
 

Bolest je popisována jako  multidimenzionální fenomén. Je to jev, který leží na pomezí 

fyziologie a psychologie. Řada studií ukázala,  že je velice problematický vztah mezi tím, jak 

zdravotníci hodnotí bolest pacienta, a tím, jak ji hodnotí sám pacient. Dvoustranná tvář bolesti 

odhaluje možnosti pomocí klinické psychologie, která má daleko spolehlivější a přiměřenější 

metody diagnostikování bolesti než klasická fyziologicky orientovaná medicína, není u nás 

však v dostatečné míře využívaná. Tento zúžený vztah k bolesti má kořeny ve falešném 

filozofickém pojetí Descarta, který považoval fyzickou a psychickou stánku člověka za dvě 

od sebe kvalitativně odlišné roviny (Křivohlavý, 2002). Ze soudobých fyziologických a 

psychologických výzkumů vyplívá, že 10-30 % lidí trpí bolestí  a nejméně polovina z těch, 

kteří trpí chronickou nemocí, je práce neschopna. Křivohlavý uvádí definici bolesti podle 

IASP( International Association for the Study of Pain): „Bolest je nepříjemným senzorickým 

a emociálním zážitkem, který je spojen se skutečným či domnělým poškozením tkáně, 

případně který je popisován v termínech takovéhoto poškození.“ (Brannon, Feist, 1997, 

/Křivohlavý, 2002/). 

 
Jeden z našich předních profesorů medicíny naznačil kladný význam bolesti: „Bolest 

přivádí pacienta k lékaři a lékaře k diagnóze.“ Ukázal, že bolest signalizuje, že něco v našem 

těle není v pořádku a je třeba se zamyslet se nad  našim zdravotním stavem, nebo že se náš 

stav nelepší,ale naopak zhoršuje. Existuje paleta různých odstínů bolesti a intenzita i 

konkrétní průběh bolesti je individuální záležitostí (Křivohlavý, 1989). V celku je možné 

bolest u RS pacientů rozdělit na akutní, subakutní a chronickou. Předpokládá se, že 

prevalence bolesti je u pacientů s RS 30-65 %, okolo 50 % z nich trpí chronickou bolestí 



 25

(Drobný a kol, 2002, /dle Minaříková, 2006/). Bolest je velmi častý příznak RS a přispívá ke 

vzniku disability (Minařiková, 2006).  Bolest může být u pacientů s RS příčinou nespavosti. 

Čím větší bolest nemocný pociťuje, tím méně spí. Nedostatek spánku má za následek 

podrážděnost, neschopnost soustředit se, nemocný je více unavený, dochází ke svalovým 

křečím a k dalším bolestem. Vzniká začarovaný kruh. To vše má vliv na zhoršení kvality 

života (Roučková, 2004). 

 

 

3.3 PSYCHOSOCIÁLNÍ FAKTORY OVLIV ŇUJÍCÍ STAV PACIENTA  

      V PRŮBĚHU NEMOCI  

 
U pacientů se často objevuje potřeba hovořit o své nemoci, a v důsledku toho se svěřují se 

svými potížemi partnerovi, přátelům, příbuzným či lékařům. V některých případech se však 

nemocný svěřovat nechce a jeho pohnutky mohou být různé. Buď nemá vnitřní potřebu 

hovořit o své chorobě, nebo nechce svými obavami zatěžovat své blízké. V každém případě 

však pacient touží po pochopení a opoře. Schopnost zvládat těžké životní situace se u 

jednotlivých lidí liší. Je však zřejmé, že se psychosociální faktory nepochybně podílí na 

průběhu nemoci u každého pacienta. 

 
 
Sociální opora 

 
Sociální opora je jeden z nejdůležitějších pozitivních faktorů, které modifikují a moderují 

nepříznivý vliv různých negativních životních situací na psychický i fyzický zdravotní stav 

člověka, na jeho pohodu a na kvalitu jeho života (Křivohlavý, 2001). 

Dobré vztahy člověka nesou a u pacienta to platí dvojnásob. Pacient opuštěný rodinou či 

přáteli to má v období nemoci daleko těžší. Opravdovou sociální oporou je však pacientovi 

ten, kdo sám je nezdolný. Nemocný však může na nemoc reagovat i způsobem opačným - 

stáhne se do sebe, uzavře se před druhými a dojde k sociální izolaci (Křivohlavý, 1989). 

 
Pro nemocné je spolehlivá pomoc a podpora členů rodiny, přátel, komunity nemocných i 

lékařů a dalších zdravotních pracovníků MS centra důležitým faktorem, který snižuje úzkost i 

tíži deprese (Havrdová, 2001,Novotná, Ehler, 2000, Siegert, 2005, /dle Novotná,  

Ehler, 2005/).  
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V přehledových studiích byl zkoumán vliv sociální opory ( rodinného stavu, geografické 

mobility, sociální desintegrace, kvality rodinných i pracovních vztahů, , začlenění do 

sociálních nebo náboženských skupin aj.) na výskyt onemocnění v krizových situacích. 

Poukazovalo se na to, že výskyt duševních nemocí je častější u jedinců, u nichž došlo 

k přerušení sociálních vazeb. Sociální opora je neméně důležitá i v období, kdy je jedinec již 

nemocí napaden (Kessler et al., 1985, Filipp, 1981, /dle Mohapl, 1992/). 

 
Životní spokojenost a kvalita života 
 

Podle teorie sebe-řízení Carvera a Scheiera je naše snaha dosáhnout osobních cílů hlavní 

hybnou silou v průběhu našeho života (Carver, Scheier, 1996, /dle Křivohlavý, 2002/). Pokud 

se jedinci daří dlouhodobě dosahovat vytyčených cílů, objevuje se u něho pocit uspokojení - 

tzv. satiace, v opačném případě nastává v psychice jedince frustrace.  

Překážkou na cestě k cíli se může stát nemoc či nepříznivý zdravotní stav a ty se pak projeví 

v ukazateli jeho kvality života. Křivohlavý definuje kvalitu života takto: „Kvalita života 

člověka je dána mírou spokojenosti s tím, jak pokračuje cesta k jeho předem vytčenému 

životnímu cíli.“ (Křivohlavý, 2002). 

 
V průběhu nemoci je pacient vystaven celé řadě externích a interních faktorů, které mají 

vliv na kvalitu jeho života. Vnější faktory jsou pacientem neovlivnitelné a patří sem například 

úroveň zdravotní péče. Vnitřní faktory jsou naopak částečně ovlivnitelné a lze je rozdělit do 

dvou skupin: na vlivy krátkodobé ( bolest, emocionální stav, motivace a pacientovy  

myšlenky ) a dlouhodobé ( znaky osobnosti jako jsou odolnost, zralost osobnosti a schopnost 

flexibility ). Kvalitu pacientova života určuje do značné míry to, jak významné pro něho byly 

skutečnosti, jež byly v důsledku nemoci omezeny. Významnou roli hrají také hodnoty 

nemocného, falešné představy, zkušenost a dovednost vyrovnat se s předchozími životními 

obtížemi. Ukazuje se, že jen ten, kdo se dokáže vyrovnat s nastalou situací, žije potom 

kvalitněji (K řivohlavý, 1989). 

 

Zvládání těžkých životních situací (coping) 

 
Definice zvládání R. S. Lazaruse, která se používá v psychologii zdraví již více než 30 let, 

zní takto: „Zvládáním se rozumí proces řízení vnějších a vnitřních faktorů, které jsou 

člověkem v distresu hodnoceny jako ohrožující jeho zdroje.“ (Lazarus, 1996, /dle Křivohlavý, 

2002/). 
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Při zvládání nemoci hrají velmi významnou roli individuální povahové rysy jako jsou 

například: optimismus (zvláště tzv. naučený optimismus), sebedůvěra a sebehodnocení, 

osobnostní zdatnost, zranitelnost, přítomnost tzv. zvnitřněné náboženské víry a další. Existují 

různé styly zvládání nemocí a utrpení, různé strategie a taktiky boje s nemocí (Křivohlavý, 

2002).  Pro psychické zvládnutí těžké situace je stěžejní vidění vlastního života v širších, 

např. společenských souvislostech. Ty dávají pacientovi rámec sebepojetí i chápání jeho 

situace. S příchodem a postupem nemoci se totiž velmi často snižuje úcta k vlastnímu životu a 

to má samozřejmě negativní vliv na boj s nemocí (Křivohlavý, 1989). 

 
 
3.4 KONCEPT ZDRAVÍ 

 
 
Zdraví a jeho význam pro život jedince 
 

Otázky zdraví a zdravotního stavu jsou jednou z nejvíce významných oblastí života každého 

jedince (Tůmová, 2002). Ve všech lidských kulturách patří zdraví na přední místo v hierarchii 

zastávaných hodnot, protože umožňuje nejen naplnění života, dosažení a udržení stavu 

spokojenosti a štěstí, ale také plnohodnotné uplatnění ve společnosti. Vnímání a hodnocení 

zdraví se různí v rozdílných populačních skupinách, jelikož závisí na řadě okolností, mj. též 

na věku, pohlaví, vzdělání a socioekonomickém statusu posuzovatelů (Kebza, 2005). 

 

Zdraví je důležité pro kvalitu života, ale zároveň je způsobem života determinováno  

(Tůmová, 2002). O tom, co je zdraví, jsou vedeny dlouhé diskuse, ale poměrně rozšířený 

názor je, že zdraví je absencí nemoci. Širší pojetí zdraví zastává Světová zdravotnická 

organizace (WHO), podle které je zdraví „ stavem úplné fyzické, psychické a sociální pohody 

(well-being)“. (Boaden, 1997, /dle Tůmová,2002/). Chápání  této definice se liší v rámci 

různých kultur, sociálních skupin a generací. Také u profesionálů v rámci zdravotnického 

systému se pohled na zdraví liší (Boaden, 1997, /dle Tůmová, 2002/ ). 

 

Zdravotní stav jedinců a populací je důsledkem komplexů nejrůznějších příčin a vlivů 

zdravotnického a nezdravotnického charakteru. Nad některými determinantami zdravotního 

stavu má jedinec velmi omezenou osobní kontrolu. Zdraví jednotlivce není 
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však pouze osobní záležitostí jednotlivce, ale také věcí celé společnosti. Přestože zdraví je 

cílem všech skupin ve společnosti, místo zdraví na hodnotovém žebříčku závisí na vnímání 

hodnoty zdraví nebo nemoci daným jedincem. Vliv na to má kultura, systém hodnot a chování 

charakteristické pro určitou skupinu (Bowling, 1997, /dle Tůmová, 2002/). 

 
Primární zdravotní péče a ostatní složky zdravotní péče 

 
Každý zdravotnický systém má dva hlavní cíle: (1) udržovat zdraví populace za využití 

nejnovějších poznatků o příčinách nemocí a maximalizovat jeho výši, (2) minimalizovat 

nerovnosti mezi skupinami uvnitř populace zajištěním rovného přístupu ke zdravotnickým 

službám a možnosti dosažení optimálního stupně zdravotní péče pro všechny skupiny 

v populaci (Starfield, 1992, /dle Tůmová, 2002/). Moderním trendem je proces specializace 

jednotlivých zdravotnických sektorů, protože postihnout širokou škálu onemocnění ze všech 

oblastí medicíny se stává nemožným. Specializovaná péče spotřebovává větší množství 

zdrojů, jelikož je náročnější na technologie, a je potřebná k poskytnutí nejvhodnější pomoci 

v případě specifického onemocnění.  

 

Primární péče je základem zdravotnictví vyspělých zemí, je základní úrovní pomoci, která je 

poskytována každému ve stejné míře. Je nutná k integrování pomoci v případě různých 

zdravotních problémů, se kterými se jedinec v průběhu času setká (Starfield, 1992, /dle 

Tůmová, 2002/). Ve srovnání se specializovanou péčí se primární péče zabývá širším 

okruhem zdravotních problémů a zároveň zvažuje kontext, ve kterém nemoc vznikla a 

ovlivňuje způsoby, jakými lidé na své zdravotní problémy reagují (Starfield, 1992, /dle 

Tůmová, 2002/). Lékaři primární péče jsou k pacientovi blíže a mají ve srovnání s lékaři 

ostatních složek větší šanci sledovat vlivy života a prostředí na vznik nemoci (Starfield, 1992, 

/dle Tůmová, 2002/). 

 

Praktiční lékaři se setkávají s pacienty opakovaně, a proto může být jejich přístup k léčbě 

založen na užším osobnějším vztahu s pacientem a jeho problémem. Tito lékaři se také častěji 

setkávají s novými problémy u svých starých pacientů, protože pečují o pacienta v dlouhém 

časovém úseku. Primární péče předpokládá dlouhodobou zodpovědnost za pacienta, bez 

ohledu na přítomnost nebo nepřítomnost nemoci. Primární péče zahrnuje fyzické, 

psychologické a sociální aspekty zdraví. Za atributy primární péče jsou podle Starfieldové 
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považovány: dostupnost, kontinuita, komplexnost a koordinace (Starfield, 1992, /dle Tůmová, 

2002/). Podle Institutu medicíny (1978) jsou to: dostupnost, komplexnost, koordinace, 

kontinuita a odpovědnost (Starfield, 1992, /dle Tůmová, 2002/). S jiným vymezením  

primární zdravotní péče se setkáváme u Tairy a kol, která uvádí tyto aspekty: přístup 

(finanční, organizační), kontinuita péče (dlouhodobá péče, četnost návštěv), komplexnost 

péče (znalosti pacienta, důraz na prevenci), integrace péče, klinické interakce (komunikace, 

důkladnost fyzických vyšetření), interpersonální péče a důvěra (Taira, et al., 2001, /dle 

Tůmová, 2002/). 

 

V České republice jsou poskytovateli primární zdravotní péče: praktičtí lékaři pro děti a 

dorost, praktičtí lékaři pro dospělé, ambulantní gynekologové a stomatologové. Primární 

zdravotní péči využívá 80 % občanů České republiky (Holčík, J., 1996, /dle Tůmová, 2002/). 

Srovnání obsahu primární péče v ČR a v zahraničí se ukazuje, že u nás specialisté stále 

poskytují řadu služeb, které by mohli poskytovat lékaři primární péče (Tůmová, 2002). 

 

Vztah lékaře a pacienta 

 
Vztah lékaře a pacienta je jedním z nejvýznamnějších vztahů ve zdravotnictví: determinuje 

kvalitu poskytované zdravotní péče, přispívá ke zdraví a kvalitě života, ovlivňuje jednání 

pacientů atd. (Tůmová, 2002). Vzájemný vztah mezi pacientem a lékařem je zvláštní případ 

kontaktu lidí, kteří se setkávají proto, že jeden z nich potřebuje pomoc a radu, a druhý mu je 

více či méně schopný vyhovět a pomoci. Základem takovéhoto vztahu má být spojenectví 

proti nemoci nebo ohrožení zdraví, přičemž toto spojenectví vyžaduje spolupráci obou aktérů 

(Tautermann, 2000, /dle Tůmová, 2002/). Zvláště v primární péči může vztah lékaře a 

pacienta trvat mnoho let, proto je kvalita tohoto vztahu  velmi důležitá (Norton, 1994, /dle 

Tůmová, 2002/). V rámci primární péče jsou na vztah lékaře a pacienta kladeny vysoké 

nároky, jelikož je praktický lékař brán jako první článek kontaktu nemocného se 

zdravotnickým systémem. Nároky na ošetřujícího jsou nejen z oblasti léčení, ale také z oblasti 

psychologie (Tůmová, 2002). Každý lékař potvrdí z běžné praxe, že lidé, kteří svému lékaři a 

jeho způsobu terapie věří, se uzdravují lépe a rychleji (Křivohlavý, 2001). 
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Následující schéma nabízí názornější pohled na vztah lékaře a pacienta v rámci primární 

zdravotní péče. 

 

Obrázek 2. Setkání lékaře a pacienta v případě nemoci 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Zdroj: Tůmová, 2002, p. 18 

 

Závěry z empirických výzkumů realizovaných v České republice ukazují, že požadavky 

pacientů na kvalitu vztahu lékaře a pacienta stále rostou a že tyto vztahy nejsou v žádném 

případě bezproblémové. Na straně pacientů se ozývá stále silnější požadavek po větší 

informovanosti, komunikační otevřenosti, autonomii pacienta a po větším partnerství 

s lékařem reprezentovaným především kvalitní komunikací. V ordinacích praktických lékařů 

však stále často přežívá paternalismus. Na straně lékařů převládají nad mezilidskou dimenzí 

vztahu ekonomické zájmy a jejich projev ve vztahu s pacienty (Tůmová, 2003). 

 

 

 

 

  

Příznaky nemoci, pocit, že 
něco není v pořádku ⇒

nutnost navštívit lékaře, 
protože si sám nemůže
pomoci 
⇒ vstup emocí (strach, napětí) 
 

Interpretace příznaků lékaři, očekávání pomoci/úlevy 

• Léčení na úrovni medicíny = zvládnutí 
nemoci, navrácení zdraví=biomedicínský přístup 

• Léčení na úrovni psychiky = zbavení 
strachu, dodání odvahy,  povzbuzení 

PACIENT  LÉKAŘ 

Touha čerpat úlevy vyplývající se 
stavu  nemocného 

Reakce lékaře, očekávání spolupráce, příp. pasivity 
pacienta 

BUDOVÁNÍ VZTAHU 
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3.5 KONCEPT NEMOCI  

 

Koncept nemoci a psychologie nemoci 

 
Podle obecného mínění o tom, zda-li je člověk zdravý nebo nemocný, rozhoduje lékař, 

kterého k tomu opravňuje pozice odborníka, do které se kvalifikoval svými vědomostmi a 

schopnostmi, jež jsou laikovi nedostupné (Kapr, 1998, /dle Tůmová, 2002/). V první fázi 

onemocnění dochází u člověka k laické definici nemoci, což je komplex poznatků tvořený 

zejména mírou rozpoznatelnosti poruchy, minulé zkušenosti s fyzickými a psychickými 

funkcemi vlastního těla, dosažitelností informací o zkušenostech ostatních osob, znalostmi o 

fungování lidského těla a psychiky a očekáváním stupně a rozsahu fyzického a sociálního 

ohrožení, které člověk vnímá (Kapr, 1998, /dle Tůmová, 2002/). Nemocný posuzuje nemoc 

podle nesnází, jež mu  choroba způsobuje  (Thomayer, 1999, /dle Tůmová, 2002/). 

 

Lidská nemoc má  tři složky: biologickou, psychologickou a sociální. Všechny určují 

průběh nemoci i postupy léčby. Běžně se používá pro stav, kdy člověk není zcela zdráv, dvou 

odlišných termínů: v anglosaské oblasti se hovoří o rozdílech mezi pojmem „disease“ 

(choroba) a pojmem „illness“ (zdravotní nepohoda). Termínem „choroba“ se rozumí lékařské 

pojetí patologické abnormality, která se dá indikovat z řady znaků a příznaků, zatímco 

termínem  „zdravotní nepohoda“ se rozumí to, že dané osobě není dobře. Choroba je jevem 

organickým, kdežto zdravotní nepohoda jevem psychologickým a sociologickým. Zdravotní 

nepohoda se týká celého člověka - jeho tělesné schránky, psychické stránky, jeho sociálního 

života i jeho duchovní stránky. Je pro člověka něčím, co mu ztěžuje dosahování cílů,  a činí 

normální fungování v mezilidském styku obtížnější. Projevuje se v lokalizovatelných 

bolestech, celkové náladě a také v „duševní bolesti“ (Křivohlavý, 2002). 
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Různé přístupy k vnímání nemoci 

 
Vnímání nemoci ze strany pacientů a ze strany lékařů se často liší.  Každé onemocnění 

zasahuje nejen do biologické, ale i do sociální sféry postiženého (Honzák, 1999, /dle Tůmová, 

2002/). Při  nahlížení na onemocnění je proto nutné znát osobu, která je nemocná a prostředí, 

ve kterém žije. Informace o pacientově prostředí je nutná nejen kvůli stanovení správné 

diagnózy, ale také proto, aby byla vybrána pro daného pacienta správná léčba (Gulbrandsen, 

1998, /dle Tůmová, 2002/ ). 

 

Moderní lékařská praxe se však příliš často zaměřuje pouze na samotnou diagnózu a opomíjí 

psychologické a sociální komponenty nepříznivého stavu nemocného (Haškovcová, 1999, /dle 

Tůmová, 2002/). 

 

V západních společnostech dlouhou dobu převládal tzv. bio-medicínský model nemoci 

založený na skutečnosti, že nemoc vede ke změnám ve struktuře a fungování lidského těla a je 

založen na těchto základních předpokladech: (Bortin, 1994, /dle Tůmová, 2002/) 

 

� každá nemoc je způsobena specifickým činitelem jako je virus, parazit, bakterie 

� pacient má být nahlížen jako pasivní cíl medicínské intervence 

� obnova zdraví vyžaduje užití medicínské technologie a vědecké procedury  

 

Bio-medicínskému modelu bylo již v minulosti vyčítáno, že se příliš soustřeďuje na lidské 

tělo a medicínské technologie a že potlačuje člověka samotného a sociální kontext, ve kterém 

žije. Tato kritika vycházela nejčastěji z řad odborníků na sociální vědy, kteří viděli příčiny 

nemocí v seskupení biologických, sociálních a psychologických faktorů a předpokladů 

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

 

Mnoho nemocí nevzniká z určité objektivně přírodovědecky zachytitelné příčiny, ale často 

zde působí též subjektivní faktor. Psychický postoj hraje důležitou roli v průběhu každého 

onemocnění. Je značný rozdíl v tom, jaké stanovisko k nemoci pacient zvolí. Může se stát, že 

ze dvou pacientů se stejnou nemocí, ale odlišnými psychickými postoji, jeden zemře a druhý 

se uzdraví (Rotter, 1999, dle Tůmová, 2002/). Na chování individua v případě nemoci má také 
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vliv působení bezprostředního sociálního systému, který vede nemocného jedince k určitým 

vzorcům chování (Tůmová, 2003). 

Klinická psychologie hovoří o subjektivní představě o zdravotním stavu v těchto termínech:  

 

� subjektivní představa zdravotního stavu 

� přesvědčení o nemoci 

� pacientovo vlastní laické přesvědčení o nemoci 

 

Někteří autoři se domnívají, že vlastní laická přesvědčení pomáhají pacientům v orientaci o 

stavu, do kterého se dostávají, dávají jim určitý myšlenkový rámec, který jim pomáhá 

pochopit, oč jde a smysluplněji zvládat situaci. Křivohlavý popisuje častý nesoulad mezi 

představou pacienta o jeho změněném zdravotním stavu a lékařově představě o tom, co 

pacientovi je. V klinické psychologii se setkáváme se dvěma různými metodami zjišťování 

toho, jak pacient vidí svou situaci. První z nich je rozhovor (volné interview), který je 

považován za vhodnější, ale na druhou stranu je však velice časově náročný. Druhou metodou 

je dotazník o představách pacientů o jejich zdravotním stavu, jehož příkladem je dotazník IPQ 

(Illness Perception Questionaire), který je vhodným nástrojem k navázání účinného rozhovoru 

lékaře s pacientem a ke zlepšení vzájemného pochopení (Křivohlavý, 2002). 

 
 
Chování v nemoci  
 

„Vliv socioekonomických charakteristik na chování v nemoci prokázaly mnohé průzkumy 

realizované v posledních letech v Evropě a v Severní Americe.“ (Tůmová, 2003). Výzkumy 

ukázaly, že lidé z nižších sociálních vrstev jsou na svém zdraví více ohroženi ve srovnání 

s lidmi z vyšších sociálních vrstev, avšak že příslušníci nižších sociálních vrstev jsou méně 

ochotni dbát na prevenci a jsou méně nakloněni zdravějším způsobům života. Mají také nižší 

povědomí o službách moderní medicíny a často nevědí, jak efektivně komunikovat s lékařem 

(Bochner, 1983, /dle Tůmová/). Dále bylo zjištěno, že čím větší je sociální a kulturní 

vzdálenost mezi lékaři a pacienty, tím je vzájemná komunikace těchto aktérů složitější ( 

Friedson, 1970,  /dle Tůmová, 2002/). 
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Rozhodnutí hledat pomoc v případě onemocnění je výsledkem komplexních 

psychologických a sociálních procesů, které závisí na hodnotách dané osoby, na modelech 

chování ve zdraví uplatňovaných v dané společnosti a kulturních zvyklostech (Bowling, 1997, 

/dle Tůmová, 2002/).  

 

Přijetí role nemocného 

 
Stát se nemocným je děj a člověk vstupuje do role nemocného sérií činů (Kapr, 1998, /dle 

Tůmová, 2002/). To, jak lidé hodnotí a reagují na nemoc, je závislé na tom, do jaké míry je 

pro ně samé nemoc odchylkou od normálu, který si určili na základě svých každodenních 

zkušeností (Bowling, 1997, dle Tůmová, 2002/).  

 

Kasl a Kobb definovali chování v nemoci jako chování zaměřené na hledání pomoci 

k uzdravení, chování v roli nemocného definovali jako aktivity zaměřené na uzdravení a 

chování ve zdraví naopak  jako aktivity zaměřené na udržování zdraví a na prevenci nemocí 

(Bowling, 1997, /dle Tůmová/). 

 

Pacient je definován jako léčící se nemocný člověk, který má dostatečně zřetelné příznaky 

určité nemoci a je tedy možné ho zařadit do určité kategorie podle Mezinárodního seznamu 

nemocí (ICD) pod zcela určitým číslem (Seedhouse, 1995, /dle Křivohlavý 2002/). Role 

pacienta sebou přináší řadu fyzických i psychických změn a být pacientem má i své sociální 

důsledky. V roli pacienta jsou zdůrazňovány tři aspekty: (Křivohlavý, 2002)    

 

� otázka zavinění změněného stavu 

� otázka odpovědnosti (pacient je zproštěn některých činností, avšak bere na sebe jiné 

odpovědnosti, které dosud v té míře neměl) 

� očekávání, že pacient bude něco dělat pro zlepšení svého zdravotního stavu  

 

Liberdová upozorňuje na důležitost postoje pacienta k vlastní nemoci: „Od nepaměti je 

známo, že postoj nemocného k chorobě má zásadní důležitost pro její vývoj.“  

( Liberdová, 1990).  
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Empirické studie ukázaly, že se většina pacientů domnívá, že jejich onemocnění není 

nastálo a že se v brzké době uzdraví ( a to i v případech, kdy se jedná o onemocnění, u 

kterého je toto očekávání přinejmenším problematické). Platí to však spíše  pro krátkodobě 

nemocné než pro chronicky nemocné pacienty. Ti jsou totiž často konfrontováni s činnostmi, 

na které nemají dost sil, a jejich zdravotní stav jim neumožňuje mnohé skrývat či předstírat 

(Křivohlavý, 2002). 

 

 

3.6 KONCEPT ŘÍŽENÍ PÉČE O CHRONICKY NEMOCNÉ 

 

Ačkoliv chronické nemoci existovaly odedávna, teprve v druhé polovině minulého století 

v souvislosti s prodlužováním průměrného věku a s nefyziologickým způsobem života, se 

v průmyslových zemích staly hlavní skupinou mezi příčinami úmrtí. Jsou také nejčastějším 

důvodem, proč člověk potřebuje zdravotní péči. Chronická nemoc má velký dopad nejen na 

kvalitu  pacientova života, ale i jeho rodiny. Výskyt těchto nemocí stoupá s věkem a  mnoho 

starších lidí se potýká s více než jednou chronickou nemocí . Péče o chronicky nemocné 

spotřebovává velký podíl prostředků na zdravotní a sociální péči (podle některých odhadů až 

70% všech prostředků zdravotnických rozpočtů).6 

 

Chronická onemocnění probíhají méně prudce než akutní, jejich příznaky jsou však 

přítomny trvale - někdy mohou být sotva patrné, jindy se naopak prudce zhoršují (Vokurka, 

1994). Je stále zřejmější, že k jednotlivým chronickým chorobám nelze přistupovat izolovaně, 

ale že tvoří jeden komplexní problém. Poznatky z výzkumů ukazují, že systém péče o 

chronicky nemocné není na potřebné úrovni.6 

 

Wagner a kol.(1996) zkoumali komplexní přístupy v reorganizaci poskytování služeb a 

zaměřili se na ty, které dosáhly zlepšení výsledků u pacientů s chronickou nemoci. Zjistili, že 

úspěšné programy sdílejí společné charakteristiky a následně se jimi zabývali při vytváření 

modelu pro zlepšení péče o chronicky nemocné pacienty. V modelu se věnovali těmto 

oblastem: potřebě vytvoření  integrovaného a na pacienta zaměřeného systému, zajištění 

úspěšné péče o chronicky nemocné pacienty, vytvoření vysoce kvalitního systému péče o 

chronicky nemocné a odstranění bariér při poskytování kvalitní péče chronicky nemocným. 

                                                 
6 http://www.zdrava-rodina.cz/med/med0400/med400_1.html  [online]. [cit. 2008-05-02] 
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Při zkoumání psychosociálních faktorů, které ovlivňují průběh nemoci RS, jsem zjistila, jak 

moc je spolehlivá pomoc a opora od členů rodiny, přátel, komunity nemocných i lékařů a 

dalších zdravotních pracovníků MS centra důležitá. Systém péče o chronicky nemocné 

poskytující možnosti zlepšení péče o pacienta a zvýšení kvality služeb se ukázal být 

rozhodující pro průběh pacientovi nemoci a jeho postoj k ní. V této práci jsem se v rámci 

modelu péče o chronicky nemocné zabývala těmito aspekty: organizací péče, vztahem 

pacienta a jeho praktického lékaře a odborníka, péčí v léčebnách pro dlouhodobý pobyt, 

ústavech a nemocnicích, rehabilitační péčí, dostupností lékařů i léčiv, službami v komunitě, 

informovaností pacienta a příbuzných  atd. Následující model (obrázek 3) uvádí, na čem by 

měl být systém péče o chronicky nemocné založen. 

 

Obrázek 3. Model péče o chronicky nemocného pacienta 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Zdroj:  Spreeuwenberg 2008. The Chronic Care Model as a vehicle for the development of disease  

management in Europe ( prezentace ) 
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Při chronickém onemocnění hraje důležitou roli pacient, který se musí aktivně podílet na 

téměř každém kroku rozhodování o léčebném postupu, jelikož bez aktivního partnerského 

vztahu mezi lékařem a pacientem není efektivní léčba chronické nemoci možná. Narozdíl od 

akutního onemocnění není u chronické nemoci cílem léčby pacienta vyléčit, ale umožnit mu 

pokračovat v nezávislém životě.7 

 

Celý dnešní zdravotnický systém se vyvinul z potřeb léčby akutních nemocí. Avšak pasivní 

přístup pacientů, neopodstatněné hospitalizace, drahé technologie s nejistými účinky a mnoho 

dalšího vedlo ke zvyšování nákladů, ale ne ke zlepšení stavu pacientů. V některých zemích si 

tyto rostoucí náklady vynutily reformy zdravotnického systému: organizační a finanční 

změny, nové přístupy, odpovídající potřebě péče o chronicky nemocné (např.domácí péče, 

sociální služby) a postupně byly formulovány zásady přístupu k léčbě nejzávažnějších 

onemocnění. Edukace pacienta se stala základním úkolem lékaře. Objevující se problémy, 

které jsou spojené s péčí o chronicky nemocné, jsou v různých zemích řešeny různě.7 Otázkou 

zůstává, jaký model péče o chronicky nemocné by měl být v České republice zvolen. 

 

Co přispívá k dobrému systému péče o chronicky nemocné? Podle NHS (National Health 

Service) jsou důležité tyto komponenty: integrovaný informační systém s klíčovými daty o 

jednotlivcích i celé populaci, „zmapování“ počtu pacientů s chronickou nemocí a odhalení 

potencionálních pacientů,  aktivní účast pacienta v léčbě nemoci,  koordinační péče,  

multidisciplinární tým a začlenění specialistů, integrovaná péče, omezení zbytečných návštěv 

u lékaře a poplatků, poskytnutí péče v nejméně intensivních setkáních.8 

 

V mém metodologicky vymezeném výzkumu jsem se věnovala tomu, jak pacienti, jejich 

příbuzní a jeden z poskytovatelů služeb hodnotí systém péče o chronicky nemocné v ČR ze 

svého pohledu. Výsledkem by mělo být zjištění, jaké zkušenosti s poskytovanou péčí mají tito 

aktéři, jak tuto péči hodnotí, v čem vidí nedostatky a naopak, kdo a co podle jejich zkušeností 

nejvíce pomáhá pacientům v průběhu nemoci. 

 

 

 

                                                 
7  http://www.zdrava-rodina.cz/med/med0400/med400_1.html  [online]. [cit. 2008-05-02] 
8  http://www.dh.gov.uk/en/Publicationsandstatistics/Publications/PublicationsPolicyAndGuidance/DH_4075214  [online].   
   [cit. 2008-05-14] 
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3.7 KONCEPT KVALITY ŽIVOTA 

 

Kvalita života má různé pojetí. „Může zahrnovat charakteristiku přírodního a sociálního 

prostředí člověka, jeho fyzický a psychický stav, otázky smyslu a užitečnosti života i 

subjektivní hodnocení života v pojmech osobní pohody a spokojenosti.“ (Dragomerická, 

2006). Kvalita života se v současné medicíně považuje za vhodný indikátor celkového 

(fyzického, psychického a sociálního) zdraví jedince. Měření kvality života slouží 

k hodnocení účinnosti poskytované péče, ke zkoumání dopadu onemocnění na život pacienta 

a k výzkumu vlivu socioekonomických podmínek na zdraví populace (Dragomerická, 

Bartoňová, 2006). V medicíně se používá  k upřesnění pojmu označení 

„ Health Related Quality of Life ( kvalita života z hlediska zdraví )“ (Patrick, Erickson, 1993, 

/dle Tupá, 2004/). 

 

 
Definice a teorie kvality života 

 
Světová zdravotnická organizace WHO definuje „kvalitu života“ tímto způsobem: „Quality 

od life was defined as individulas´perception of their position in life in the context of the 

culture and value systems in which they live and in relation to their goals, expectations, 

standards and concerns.“  (Soc.Sci.Med., 46, 1998,/dle Tupá, 2004/).Výše zmíněná definice je 

přeložena takto: „Kvalita života je to, jak jedinec vnímá své postavení ve světě v kontextu 

kultury a hodnotových systémů, v kterých žije a ve vztahu k jeho cílům, očekáváním, 

životnímu stylu a zájmům.“ ( Dragomerická, 1996,  /dle Tupá, 2004/). Podíváme-li se do 

Velkého lékařského slovníku, najdeme tuto definici: „Kvalita života je individuální vnímání 

vlastní životní situace ve vztahu k systému hodnot, kultuře, životním cílům, očekáváním a 

běžným zvyklostem. Někdy bývá pojímána jako rozdíl mezi skutečností a individuálním 

očekáváním. Kvalita života je do značné míry podmíněna zdravím, psychickým stavem, 

stupněm nezávislosti, ekonomickými okolnostmi, sociálními vztahy i celkovým životním 

prostředím.“ (Vokurka, 2002, /dle Tupá, 2004/). Křivohlavý ve své práci cituje různé definice 

„kvality života“, například:  

 

� „Rozdíl mezi nadějemi a očekáváními tohoto člověka a současným stavem jeho 

života.“ (Calman, 1984) 
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�  „Definice  kvality života by měla být formulována individuálně podle toho, jak si ji 

určí daný jedinec.“ (O´Boyle, McGee a Joyce, 1994) 

 

� „ Kvalita života člověka je dána mírou spokojenosti s tím, jak pokračuje cesta k jeho 

předem vytčenému životnímu cíli.“ (Křivohlavý, 2002).  

 

Pro mnoho lidí je práce jedním z nejdůležitějších cílů v životě a je tedy významným faktorem 

ovlivňující kvalitu jejich života. Lidé s chronickým onemocněním, kteří jsou zaměstnaní, 

vykazují vyšší kvalitu života než ti, kteří svoji práci ztratili (Feagan et al.,2005, Johnson, 

Amtmann, et al.,2004, /dle MS Society of Victoria, 2005/). 

 

 
4. METODOLOGIE 
 

Empirická část má charakter metodologicky vymezeného výzkumu, ve kterém jsem se 

zaměřila jednak na v praxi používané metody pro výzkum doprovodných psychických jevů u 

pacientů s RS a jednak na analýzu existujícího modelu péče o chronicky nemocné. V oblasti 

chronických nemocí již byly opakovaně použity různé metody (viz např. Minaříková, 2006; 

Křivohlavý, 2002) se zaměřením na odlišné aspekty potíží nemocných. V České republice 

však není k dispozici žádný komplexní dotazník či forma rozhovoru umožňující u pacientů 

s RS zkoumat jejich psychické potíže. Ve výzkumné praxi jsou tedy převážně používány dílčí 

přístupy (např. zkoumání deprese, kvality života). Při rešerši literatury jsem zjistila, že v ČR 

je věnována pozornost výzkumu pacientů s RS především na univerzitách a  pracovištích 

zaměřených na ošetřovatelství a psychologii (Brno, Ústí nad Labem, České Budějovice, 

Plzeň). V posledních letech bylo zpracováno několik studentských prací na toto téma. Jedním 

z publikovaných přístupů, zaměřujících se  na komplexní zkoumání potíží nemocných s RS, je 

psychologicky orientovaná práce Minaříkové (Minaříková, 2006). Svůj zájem dále zaměřila 

na doprovodné příznaky RS, na vztahovou stránku, na oblast copingových strategií, na životní 

spokojenost a kvalitu života lidí s RS. U vybraných pacientů zkoumala momentální psychický 

a somatický stav, z anamnézy zjištěný zdravotní stav, věnovala se také vztahové problematice 

a převažujícímu subjektivnímu stesku doprovázejícímu vlastní onemocnění. V rámci 

polostrukturovaného rozhovoru získala informace o zpětné vazbě ze stany blízkých lidí  

pacienta s  RS a míru zvládání vztahu k jeho osobě (Minaříková, 2006). Minaříková se však 

stejně jako jiní studenti nesoustředila na výzkum doprovodných psychických jevů v kontextu 
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modelu péče o chronické pacienty. Práce Minaříkové diskutuje ve spojení s interpretací 

výsledků  částečně i  příčiny doprovodných psychických jevů, ale  nezaměřuje se na  ostatní 

aspekty modelu péče o chronicky nemocné. V průběhu vlastní práce jsem měla možnost 

rozšířit teoretická východiska o koncept modelu péče o chronické pacienty (Wagner,1996, 

Spreeuwenberg, 2008 ). Proto jsem také v průběhu své práce modifikovala i dimenze 

dotazníků a rozhovorů.  

 
Metody 

 

� Polostrukturované rozhovory s pacienty a ošetřující sestrou 

� Dotazníkové šetření s pacienty s RS (strukturované rozhovory) 

� Euroqol9- výzkum  subjektivního prožívání nemoci pacientem  

� Beckova sebeposuzovací škála depresivity - výzkum deprese u pacientů  

(Beck, 1978, /dle Křivohlavý, 1997, Praško,1998/) 

� SEIQoL - výzkum kvality života pacienta (O´Boyle, McGee, Joyce, 1994,   

/dle Křivohlavý, 2001) 

� Emailové dotazníkové šetření s příbuznými pacientů s RS 

� Srovnávací analýza pohledů zúčastněných aktérů  (nemocných, ošetřovatele, 

příbuzných) na kvalitu života lidí s RS, na systém péče o chronicky nemocné  a na 

způsob získávání informací o nemoci (informativní  příručky s radami pro pacienty a 

jejich nejbližší, internet, televize, lékaři) 

 
Výzkumný soubor 

 
Výzkumný soubor byl omezen samou podstatou nemoci. Nemocní RS se potýkají často 

s motorickými a senzorickými  potížemi  a též s doprovodnými příznaky jako je únava, 

deprese atd. Někteří pacienti nejsou příliš ochotní detailně hovořit o svých potížích. Dalším 

problémem je možnost přístupu k těmto pacientům, jelikož v České republice je jediné 

komplexní zařízení pro nemocné RS. Tyto okolnosti ztěžovaly výběr jednotlivých pacientů do 

mého výzkumu. 

 

                                                 
9 www.euroqol.org [online]. [cit. 2008-05-17] 
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Domov Sv. Josefa mi poskytl možnost navázat kontakt s nemocnými RS a dále využít 

zkušenosti, poznatky a pocity těchto lidí pro svou bakalářskou práci. Do studie byli zahrnuti 

lidé s RS z Domova Sv. Josefa., kteří byli ochotni spolupracovat.  

 

Kritéria výběru byla: 

 

� diagnóza RS 

� ochota se zúčastnit výzkumu 

� lidé, kteří jsou v Domově sv. Josefa na krátkodobý či trvalý pobyt 

� míra postižení (všichni mají zachovanou řečovou funkci) 

 

Vzhledem k tomu, že se jednalo o kvalitativní typ výzkumu, nebylo nutné zachovat 

homogenitu výzkumného vzorku (Strauss, Corbinová, 1999, /dle Minaříková, 2006/). Zájem 

byl zaměřen na různé zvládání nemoci v odlišných podmínkách (vzdělání, pohlaví, sociální 

opora atd.), individuální obtíže každého z dotazovaných a různé pohledy na zdravotnický 

systém v ČR.  

 

Dotazníkového šetření se zúčastnilo 6 pacientů a 2 příbuzní (jednalo se však o příbuzné, 

jejichž blízký s RS se nezúčastnil ani rozhovoru ani dotazníkového šetření). Tyto dvě 

dotazované skupiny ( pacienti a příbuzní ) byly na sobě nezávislé - ukázalo se totiž, že je 

obtížné sehnat nemocné a jejich příbuzné, kteří by se mohli společně zúčastnit výzkumu. 

 

Rozhovoru se z původních 6 pacientů zúčastnili pouze 3 (ostatní 3 dotazování se už v době 

konání rozhovorů nevyskytovali v Domově Sv. Josefa). Dále byl uskutečněn 

polostrukturovaný rozhovor s vrchní sestrou. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 42

5. EMPIRICKÁ ČÁST PRÁCE 
 

5.1 PROBLÉMY, CÍLE A VÝZKUMNÉ OTÁZKY 

 

V České republice byly v minulých letech provedeny dílčí studie, které se zabývaly 

problematikou únavy, deprese, bolesti a dalších průvodních příznaků RS. Tyto doprovodné 

psychické jevy však nebyly zkoumány současně, a proto se Minařiková  ve své diplomové 

práci věnovala zkoumání doprovodných psychických potíží lidí s touto nemoci v globálním 

měřítku.  

 

Některé dosavadní práce o RS včetně diplomové práce Minaříkové, dílčí studie o této nemoci 

a zjištění v oblasti RS a jiných chronických nemocí, byly inspirující pro moji bakalářskou 

práci. Její výzkumné problémy a cíle jsou následující: 

 

VÝZKUMNÉ PROBLÉMY 

 

1) Psychické potíže pacienta, jeho prožívání nemoci a to, jak je jeho nemoc vnímána jeho 

„nejbližším okolím“ a jak může toto „okolí“ a celý systém péče o chronicky 

nemocného pacienta pomoci jeho problémy řešit 

2) V praxi používané metody pro výzkum doprovodných psychických jevů u pacientů s 

RS a rozdíly mezi nimi 

 

CÍLE 

 

1) Zjištění psychických potíží u vybraných pacientů, jejich prožívání nemoci a reakce 

jejich „nejbližšího okolí“ na pacientovu nemoc a na jeho potřeby a přání 

2) Analýza  a vlastní praktické ověření vybraných metod pro výzkum doprovodných 

psychických jevů nemoci (kvality života) u několika vybraných pacientů 

3) Srovnávací analýza existujícího modelu péče o chronicky nemocné v ČR u vybraných 

pacientů s RS ( formou rozhovorů s pacienty  a vrchní sestrou, dotazníků s  

příbuznými) 

4) Vyhodnocení použitých metod ve vztahu k získaným informacím   
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5) Zjištění, které způsoby získávání informací o nemoci jsou z pohledu samotných 

pacientů, příbuzných a ošetřující sestry nejvíce přínosné  pro lidi s RS (informativní  

příručky s radami pro pacienty a jejich nejbližší, internet, televize, lékaři) 

 

Následující analytický rámec uvádí pro přehlednost cíle a výzkumné otázky této práce ve 

vztahu k samotnému pacientovi. 

 

Obrázek 4. Analytický rámec -  zaměření empirické části práce 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
 
 

Cíl 1: Prožívání nemoci 
pacientem 
 
VO 1: Jak pacient prožívá svoji  
nemoc (dotazník)? 

Cíl 4: 
Srovnání 
vybraných 
metod 
vzhledem 
k získaným 
informacím 
 
VO 5: Která 
z použitých 
metod se ukazuje 
ve vztahu 
k získaným 
informacím jako 
účelná a účinná 
či naopak? 
 

Cíl 2: Ověření efektivity vybraných metod 
pro výzkum doprovodných příznaků RS 
 
VO 2: Která z vybraných metod je efektivní pro 
výzkum doprovodných psychických jevů? 

Cíl 3: Analýza systému 
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informací o nemoci jsou z pohledu 
pacientů, příbuzných a  ošetřujících 
nejvíce přínosné pro pacienty  s RS? 
 

PACIENT  
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5.2 PROŽÍVÁNÍ NEMOCI PACIENTEM A SYSTÉM PÉ ČE O CHRONICKY 

NEMOCNÉ ( VÝZKUMNÁ OTÁZKA 1,3,4 ) 

 

Pacientův zdravotní stav a jeho subjektivní prožívání nemoci ovlivňuje mnoho faktorů. Patří 

mezi ně zdravotnické služby, pacientovo nejbližší okolí, neziskové organizace, státní zásahy, 

přístup samotného pacienta k nemoci a další. Hlavní faktory, jimiž jsem se zabývala 

především v této části, jsou znázorněny v následujícím schématu.  

 

Obrázek 5. Analytický rámec – faktory, které ovlivňují pacientův zdravotní stav a  

prožívání nemoci 
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5.2.1 Subjektivní prožívání nemoci pacientem a jeho pohled na problematiku péče o 

chronicky nemocné  

 

 Dotazník pro pacienty s RS: 

 

Každý autor nového dotazníků pro měření kvality života uvádí svůj výčet oblastí, které 

považuje za rozhodující. Liší se tedy zejména ve vztahu k účelu, ke kterému měření slouží, a 

výsledky měření kvality života je tedy možno posuzovat jen vzhledem k použitému nástroji 

(Dragomerická, 1996, /dle Tupá, 2004/). Z dotazníků od pacientů jsem si chtěla udělat 

obrázek o tom, jak sami nemocní subjektivně hodnotí svůj zdravotní stav, doprovodné 

příznaky této nemoci a s tím spojenou kvalitu svého života.  

 

V České republice není k dispozici žádný komplexní dotazník či forma  rozhovoru 

umožňující  u pacientů s RS zkoumat jejich psychické potíže. Ve výzkumné praxi jsou  

tedy převážně používány dílčí přístupy (např. zkoumání deprese, úzkosti). Jedním 

z publikovaných přístupů, zaměřujících se na řešení tohoto problému ( dílčí pohled versus 

komplexní pohled ), je psychologicky orientovaná práce Minaříkové (Minaříková, 2006). 

V mé vlastní práci jsem se proto zaměřila na ověření přínosů a hlavně praktickou náročnost 

třech vybraných metod pro výzkum doprovodných psychických jevů u této nemoci:  

 

� Euroquol (www.euroquol.org) 

� Beckův inventář deprese ( Beck, 1978, /dle Křivohlavý, 1997, Praško, 1998/) 

� SEIQoL (O´Boyle, McGee, Joyce, 1994, /dle Křivohlavý, 2001).  

 

Psychologicky orientovaný přístup jsem následně rozšířila  o zjištění základních údajů o 

fungování systému péče o RS pacienty v návaznosti na koncept péče o chronicky nemocné 

(Wagner, 2006 ). Na dotazníkové šetření dále navazovaly polostrukturované rozhovory se 3 

pacienty. 

 

Ačkoliv dotazníkové šetření patří mezi kvantitativní metody, v tomto výzkumu plnilo funkci 

informační a orientační. Jeho výsledky si nekladou za požadavek být reprezentativní pro celou 

populaci pacientů s RS. Zájem byl zaměřen na vstupní zmapování individuálních obtíží 

každého z dotazovaných a na různé zvládání nemoci  
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v odlišných podmínkách. U většiny pacientů však šlo o formu strukturovaného rozhovoru, 

jelikož pacienti nebyli schopni sami dotazník vyplnit. 

 

V průběhu tvorby dotazníku pro nemocné RS jsem narazila na velké množství metod, 

kterými se měří kvalita života a doprovodné příznaky nemoci.  Zaměřila jsem se především na 

tyto metody: metoda STAI I a STAI II  (dotazník na měření úzkosti a úzkostlivosti), metoda 

BDI  (Beckova sebeposuzovací škála depresivity neboli Beckův inventář deprese), metoda 

SQUALA  (hodnocení kvality života), metoda SEIQoL (metoda subjektivního hodnocení 

kvality života), metoda DŽS (Dotazník životní spokojenosti), metoda CANCAS (metoda 

šetření osob se závažným duševním onemocněním), metoda Euroqol. Tyto metody se 

používají v psychologii ( klinické, poradenské, zdravotní psychologii ),  v sociologii a 

v medicíně. Jsou však využívané při kvantitativním výzkumu. Ve svém metodologicky 

vymezeném výzkumu jsem se rozhodla analyzovat  a prakticky ověřit  některé z těchto 

vybraných metod pro výzkum doprovodných psychických jevů nemoci (kvality života) u 

několika vybraných pacientů  a vyhodnotit použité metody ve vztahu k získaným informacím.   

  

Dotazník pro pacienta se zabýval následujícími dimenzemi:  

 

� celkové subjektivní hodnocení pacientova zdraví (METODA EUROQOL) 

� podrobnější posouzení pacientova zdraví (BECKOVA ŠKÁLA DEPRESIVITY) 

� kvalita pacientova života (METODA SEIQol) 

� základní údaje o pacientovi 

 

5.2.2 Celkové subjektivní hodnocení pacientova zdraví 

 

Při celkovém subjektivním hodnocení zdraví měli dotazovaní nejdříve zaškrtnout v každé 

skupině prohlášení takové, které nejlépe popisovalo jejich současný zdravotní stav ( jednalo 

se o tyto skupiny: pohyblivost, sebeobsluha, obvyklá činnost, bolest/obtíže a úzkost/deprese). 

Dále měli vyznačit na stupnici 0-100 % (100 odpovídá nejlepšímu stavu, jaký si lze představit 

a 0 nejhoršímu stavu, jaký si lze představit), jak dobrý nebo špatný je podle jejich názoru 

v den vyplňování jejich zdravotní stav.  Vyhodnocení se provádí obvykle do grafů, ve kterých 

je snadné rychle se zorientovat a porovnat situaci jednotlivých lidí či skupin.  
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Podrobnější posouzení pacientova zdraví 

 

Na subjektivní posouzení duševního zdraví byla použita Beckova  sebeposuzovací škála 

depresivity. Tato část obsahovala skupinu výroků, přičemž pacienti měli v každé skupině 

vybrat výrok, který nejlépe popisuje to, jak se cítili během posledního týdne. V této části 

mohli v jedné skupině označit více výroků, pokud se hodily ve stejné míře pro hodnocení 

jejich zdravotního stavu. V pozadí každé skupiny je určité hledisko, které hraje při depresi 

svoji roli (u jednotlivých skupin šlo o tyto dimenze: špatná nálada; beznaděje; pocit, že 

nemocný selhal; narušený vztah k objektu; pocit viny; potřeba trestu; nenávist sebe sama; 

vlastní výčitky; sebevražednost; pláč; dráždivost; narušení kontaktů;  neschopnost 

rozhodování; negativní představy o sobě samém; neschopnost práce; poruchy spánku; 

únavnost; ztráta chuti; úbytek na váze; těžkomyslnost; ztráta libida). Pro vyhodnocení 

dotazníku je třeba sečíst hodnoty, které stojí před každým zakroužkovaným výrokem. 

Výsledkem součtu je pak číselný údaj - skóre , kterému odpovídá závažnost deprese. 

 

Kvalita pacientova života 

 

Třetí část se věnovala kvalitě života nemocných, k jejíž zjišťování byla použita       

metoda  SEIQoL. V prvé řadě se měli pacienti zamyslet nad tím, oč jim v životě jde, co má 

pro ně v životě cenu, co je pro ně v životě nejdůležitější - tedy jaké jsou jejich životní cíle, a 

z nich vybrat pět nejdůležitějších (příklady cílů: rodina a manželství, duševní pohoda, vztahy 

atd). Druhým krokem bylo u každého životního cíle vyznačení toho, jak moc se jim daří 

uvedeného cíle dosahovat . Míru uspokojení s daným cílem měli vyjádřit v procentech, tj. 

číslem od nuly do sta, kde nula značí žádnou spokojenost a sto odpovídá maximální 

spokojenosti. Posledním krokem bylo vyjádření důležitosti daného životního cíle v rámci 

souboru všech pěti životních cílů. 100 % snah mělo být rozděleno mezi uvedených pět 

životních cílů. 

 

Základní údaje o pacientovi 

 

V poslední části dotazníku pacienti vyplňovali základní údaje o své osobě a o  

psychosociálních faktorech, které působí na průběh jejich nemoci.   
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Interpretace získaných výsledků  

 

Dotazníkového šetření se zúčastnilo 6 respondentů - 5 žen a 1 muž. Někteří vyplňovali 

dotazník sami, jiní potřebovali pomoc s vyplněním.Všechny ženy byly v Domově Sv. Josefa 

na krátkodobý pobyt narozdíl od dotazovaného muže, který je v tomto zařízení na trvalý 

pobyt. Věkové rozmezí těchto pacientů je 44-63 let. Všichni mají středoškolské vzdělání (s 

maturitou či bez) a  v současné době již nikde nepracují. Délka trvání nemoci se pohybuje 

mezi 10-30 lety. Někteří z nich uvedli, že jim pomáhají léčiva, jiní jsou však ve stádiu, ve 

kterém jim léčiva nijak nepomáhají.  

 

Své zdraví hodnotili procentuálně v dotazníku Euroqol na stupnici 0-100 % (kde 0 je 

nejhorší možný zdravotní stav a 100 nejlepší možný zdravotní stav) na 15–50 %. Oproti 

srovnávací populaci je u pacientů RS výrazně sníženo jejich celkové subjektivní 

hodnocení zdravotního stavu (zdraví). Na třístupňové škále těchto fyzických dimenzí 

(pohyblivost, sebeobsluha, obvyklá činnost, bolest/obtíže) dotazníku Euroqol se pacienti s RS 

hodnotili 2. stupněm, tedy stejným stupněm jako u psychické dimenze (střední úzkostí a 

depresivitou).  

 

Ve druhé metodě, v Beckově inventáři deprese, se pracuje se čtyřstupňovou škálou (1. žádná 

deprese, 2. slabá deprese, 3. mírná deprese, 4. těžká forma deprese). Pacienti s RS byli 

ohodnoceni nejčastěji 2. a 3. stupněm ( slabou a mírnou depresí )  

 

Výsledky obou použitých metod jsou srovnatelné, prokazují lehčí až střední stupeň 

depresivity a svědčí tedy pro adaptaci nemocných na svůj zdravotní stav (o teorii adaptace 

více viz např. Tylor, Lichtman a Wood (1984), Moos a Schaefer (1984) v knize Křivohlavého 

(2002). Kompletní údaje o pacientech a o kvalitě jejich života získané z dotazníků jsou 

k dispozici v sekci přílohy (viz příloha č.5). 

 

Diskuse možných faktorů, které napomáhají pacientům při jejich psychické adaptaci na 

závažné chronické onemocnění: 

 

U všech zmiňovaných pacientů hraje významnou roli pomoc rodiny. Někteří jsou členy 

Rosky či jiných organizací. Mezi nejčastější životní cíle či hodnoty byly zařazeny: rodina, 
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přátelé, koníčky a kultura. Děti, příbuzní a ošetřovatelská péče byly nejčastěji pacienty 

uváděny jako faktory, které pozitivně působí na jejich zdravotní stav. 

Doplnění poznatků, získaných z dotazníku bylo realizováno návaznými rozhovory, které se 

podrobněji zaměřují na významné faktory adaptace chronicky nemocného. 

 

Rozhovor s pacienty s RS:  

 

Rozhovor s pacienty byl rozšířen o další dimenze: 

 

� zdravotnické služby 

� průběh pacientovi nemoci 

� ostatní služby v komunitě 

� přístup k důležitým informacím 

� pacient sám (finanční situace,pracovní aktivita, spokojenost v životě, kontakty 

s okolím) 

 

Jednalo se o polostrukturované rozhovory, takže nemocní měli do jisté míry volné pole 

působnosti se na dané téma rozpovídat. Způsob a forma odpovědi na otázky zůstala víceméně 

volná - respondent si sám mohl vybrat styl odpovědi (Ferjenčík, 2000). 

 

Rozhovoru se zúčastnili z předešlých 6 respondentů 3 (2 ženy a 1 muž). 

V části zaměřené na zdravotnické služby byli nemocní dotazováni na jejich vztah 

s praktickým a odborným lékařem, na problémy v komunikaci s lékaři, na rehabilitační péči, 

na různé poskytovatele zdravotnických služeb včetně Domova Sv. Josefa a na kvalitu péče 

celkově. Otázky na průběh pacientovi nemoci se týkaly diagnostiky onemocnění, 

doprovodných příznaků, strategií a taktik na zvládání nemoci a vlastní pacientovu aktivitu při 

boji s nemocí. V oblasti služeb v komunitě se hovořilo o Rosce a jiných organizacích a o 

problémech bezbariérového přístupu. Dále byly zjišťovány pacientovi zdroje a možnosti 

získávaní informací a v poslední části finanční situace pacienta, jeho kontakt s okolím, jeho 

kvalita života, spokojenost a pracovní aktivita. Odpovědi konkrétních pacientů a informace o 

jejich zkušenost, názorech a postojích jsou uvedeny v tabulce v sekci přílohy (viz příloha č.7). 
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Interpretace získaných výsledků 

 

Zahraniční studie poukazují na to, že kvalita péče a spokojenost pacientů spolu úzce souvisí. 

Spokojenost pacienta, společně s výstupy léčby a náklady na ní, se stala nejdůležitějším 

měřítkem výkonu zdravotnického systému a kvality poskytované zdravotní péče (Rider, 2002, 

/dle Tůmová, 2002/ ). Wooley a kol. uvádějí, že pacientova spokojenost je produktem čtyř 

proměnných : (1) spokojenost s výsledkem péče, (2) kontinuita péče, (3) pacientovo 

očekávání a (4) komunikace lékaře a pacienta (Jun, 1998, /dle Tůmová, 2002/). Pro 

spokojenost pacientů jako měřítka subjektivně vnímané kvality péče existuje několik modelů, 

přičemž v každém z nich se objevuje jako jedna z dimenzí určující spokojenost pacientů 

osoba lékaře a vztah s ním. (Bártlová, 2000, /dle Tůmová, 2002/).   

 

Informace získané od pacientů z Domova Sv. Josefa potvrzují zmiňovanou významnost 

dobrého vztahu lékaře s pacientem. Při celkovém hodnocení kvality péče o chronicky 

nemocné v ČR hrála nejdůležitější roli u těchto nemocných  komunikace pacienta s jeho 

lékařem .U dotazovaných pacientů se ukázalo, že za nejpřínosnější ze svých doktorů považují 

své neurology a  praktické lékaře. Ve výběru hrály roli především tyto faktory:  důvěra 

pacienta k lékaři, přístup lékaře k pacientovým problémům, potřebám a přáním, znalosti 

lékaře týkající se nemoci RS a další. Bohužel všichni tři pacienti uvedli, že se v průběhu 

nemoci setkali s negativním postojem lékaře (neurologa, praktického lékaře či 

endokrinologa). Tato zkušenost je vedla v lepším případě k tomu, že se rozhodli změnit 

lékaře, v horším, že na doktory zanevřeli a jejich pomoc pokud možno ani nevyhledávají. 

Problém v komunikaci s lékařem byl způsobený nedostatečným zájmem lékaře o pacienta, 

chladným přístupem k nemocnému a nepochopení jeho problémů, potřeb a přání.  Co se týče 

získávání informací o nemoci , lékaři jsou obvykle důležitým zdrojem nejen pro pacienty, ale 

i jejich příbuzné. Někteří nemocní však uvedli, že se informují jinde než u lékaře. Často 

čerpají poznatky z literatury, z televize, z rádia nebo z internetu. Péči v Domově Sv. Josefa 

hodnotili pacienti velmi kladně. Vyzdvihovali především individuální přístup personálu 

k pacientům, vyhovění jejich potřebám, rehabilitační péči, společnost stejně nemocných lidí, 

volno-časové aktivity atd. Jediná výtka, která zazněla od  jednoho pacienta, se týkala stravy 

v domově, která podle jeho mínění není přizpůsobena nemoci RS. Kromě péče poskytované v 

Domově Sv. Josefa mají pacienti zkušenosti s pobyty v lázních, na internách, na neurologii a 

na oddělení dlouhodobé péče. Všichni dotazovaní hodnotili kladně pobyty v lázních, 

zkušenosti s ostatními poskytovali služeb se lišily. Pro zlepšení svého zdravotního stavu 
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využívají pacienti většinou farmakologickou léčbu a rehabilitační péči, někteří též 

psychoterapeutickou pomoc. Úspěch té či oné léčby závisí na průběhu nemoci u každého 

pacienta, na vážnosti jeho zdravotního stavu a také na osobním postoji k chorobě. Každý 

z pacientů uvedl veliký přinos rehabilitační péče, které se však věnují v současné době 

především a pouze při pobytu v Domově sv. Josefa. S problémem bezbariérového přístupu se 

potýkají všichni ti, kteří mají nějaký problém s chůzí (omezená pohyblivost, upoutání na 

elektrický vozík). Pokud situace vyžaduje, aby se nemocný osobně někam dostavil, řeší 

problém bezbariérového přístupu doprovodem (pokud mají tuto možnost). Obvykle se však 

vydávají jen na ta místa, kam je jim bezbariérový přístup umožněn nebo raději zůstávají 

doma, aby se problémové situace vyvarovali. Pro některé pacienty jsou v životě velice 

důležité organizace jako je Roska či SMS (Sdružení mladých sklerotiků), pro jiné tyto 

organizace v jejich životě nehrají významnější roli (už nejsou členy či doposud nikdy nebyli). 

Překvapivě se neprokázalo, že by byla pro pacienty problémem jejich finanční situace. Jelikož 

se jednalo o pacienty, kteří jsou vlivem nemoci omezeni především pohybově, spoléhají se 

zejména na pomoc svých blízkých. Následkem nemoci odešli ze zaměstnání, ztratili kontakty 

a přátelé a jejich společenský život je často omezený. To vše má vliv na to, že mají nižší 

náklady a navíc podporu rodiny, která jim vypomáhá. Jelikož některým pacientům 

vyzvedávají léky příbuzní, dotazování pacienti nebyli schopni zodpovědět, jaká je např. výše 

spoluplateb za léčiva. 

Důsledkem nemoci došlo u každého z pacientů k nějaké ztrátě ( ke ztrátě zaměstnání, partnera 

či přítele, vizí do budoucna) a  ke vzniku pocitu izolovanosti od „normálního světa“. Tyto a 

další útrapy, které nemoc přináší, mají velký dopad na životní spokojenost nemocných s RS a 

kvalitu jejich života.. 
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5.2.3  Subjektivní pohled příbuzných na prožívání nemoci pacientem a na problematiku 

péče o chronicky nemocné 

 
Výchozím důvodem pro volbu dalšího nezávislého zdroje informací byla pochybnost o 

úplnosti informací od pacientů a také naplnění podmínky triangulace. Ukázalo se, že údaje od 

příbuzných (s využitím dotazníku) potvrzují rámec zjištění od samotných pacientů. 

Podstatným metodologickým zjištěním je, že prostřednictvím příbuzných lze také úspěšně 

zkoumat kvalitu péče o chronicky nemocné.  

 

Dotazník pro příbuzné pacientů s RS   

 

Dotazník pro příbuzné pacientů s RS obsahoval tyto dimenze:  

 

� základní údaje o pacientovi 

� průběh pacientovi nemoci 

� zdravotnické služby 

� ostatní služby v komunitě 

� sociální vztahy s okolím 

 

Dotazník týkající se RS vyplňovali 2 příbuzní nemocných s RS (nejednalo se však o 

příbuzné výše zmiňovaných pacientů z Domova sv. Josefa), kterým byl dotazník zaslán 

emailem. Mezi příbuznými byla jedna dívka a jeden chlapec.  

 

V dotazníku pro příbuzné pacientů s RS se objevovaly podobné či shodné otázky, které byly 

položeny pacientům v dotaznících  či v navazujících rozhovorech a to z toho důvodu, aby 

bylo možné porovnat pohled těchto dvou stran na zkoumanou problematiku.  Dotazník pro 

příbuzné se zaměřil na základní údaje o nemocném s RS, na průběh nemoci pacienta, na 

zdravotnický systém, na služby v komunitě z pohledu příbuzných , na přístup k důležitým 

informacím o nemoci nejen pro pacienty, ale také pro jejich příbuzné a na sociální vztahy 

nemocného s jeho okolím z pohledu příbuzných. Jelikož jsem se nedotazovala přímo pacienta, 

ale jemu blízkého člověka, bylo zajímavé nejen získat informace o pacientovi s RS, ale 

seznámit se také s pohledem lidí z pacientova okolí. Dále bylo přínosné ověřit si, zda-li je 

zvolená metoda vhodná k zjišťování potřebných informací.  
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Odpovědi příbuzných a údaje o jejich blízkých s RS jsou zaznamenány v tabulce v sekci 

přílohy (viz příloha č.8) 

 

Interpretace získaných výsledků 

 

Při pohledu příbuzného na prožívání nemoci pacientem a na systém péče o chronicky 

nemocné se stejně jako při pohledu samotných pacientů setkáváme v jejich hodnocení s 

důrazem kladeným především na vztah pacienta a lékaře. Příbuzní rovněž pokládají neurologa 

za nejpřínosnějšího lékaře pro nemocného. U svého příbuzného s RS nezaznamenali negativní 

zkušenost ani s neurologem, ani s praktickým lékařem.. Dotazovaná dívka pouze kritizovala 

služby a přístup jedné nemocnice, která nebyla schopna nemoc u jejího otce diagnostikovat. 

Za nejproblematičtější doprovodné příznaky nemoci u svých příbuzných považovali 

dotazovaná dívka i chlapec problémy s chůzí a pohyblivostí obecně a to v různé míře. Otec 

chlapce bere léky a ráno cvičí pro zlepšení svého zdravotního stavu. Dívka uvedla, že její otec 

pro zlepšení svého stavu bere také léky, dále chodí na rehabilitace a masáže. Dotazovaný 

chlapec se však domnívá, že z jeho pohledu dělá otec pro zlepšení své zdravotní situace velmi 

málo.Vadí mu totiž, že většina pacientů nechápe úlohu léčiv jako prostředek pro „nákup 

času“, ve kterém by se měli postarat o překonání příčin své nemoci, ale za jakousi spásu, a 

navíc nevěří ve schopnosti vlastního těla. Chlapec dále uvedl, že se jeho otec setkal v průběhu 

nemoci s depresí. Dotazovaná dívka sice zmínila, že se u jejího otce objevují špatné nálady, 

ale že není schopna posoudit, zda-li se jedná vyloženě o depresi. Mezi významné faktory, 

které působí na adaptaci chronicky nemocného pacienta, zařazovali příbuzní především 

přístup lékaře, rodinu a přátele, práci, asociace, rehabilitační péči a volno-časové aktivity. 

Rodina a blízcí přátelé jsou pro pacienta podle názoru příbuzných největší oporou. Jelikož 

jsou otcové obou respondentů stále pracovně činní, jejich sociální život není narozdíl od 

pacientů z Domova sv. Josefa natolik ochuzen.  
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5.2.4 Subjektivní pohled poskytovatele služeb na problematiku péče o chronicky 

nemocné 

 

Rozhovor s vrchní sestrou:  

 

Rozhovor s vrchní sestrou zahrnoval tyto dimenze:  

 

� základní údaje o vrchní sestře 

� zdravotnické služby 

 

S vrchní sestrou byl uskutečněn polostrukturovaný rozhovor, který však již nebyl tak 

obsáhlý jako rozhovor s pacienty. Byl zaměřený především na péči o chronicky nemocné 

v ČR. Přepsaný rozhovor s vrchní sestrou je přiložen v sekci přílohy na konci práce (viz 

příloha č.9). 

 

Interpretace získaných výsledků 

 

Z pohledu sestry hrají v péči o nemocné RS největší úlohu rovněž neurologové. Ze své 

praxe ví, že především tito lékaři volají do Domova Sv. Josefa, aby se informovali, jaké jsou 

alternativní pomůcky pro pacienty, jak jsou tyto pomůcky hrazeny a stejně jako praktičtí 

lékaři podepisují  pacientům žádost na pobyt ve zmiňovaném zařízení. U pacientů z Domova 

sv. Josefa nezaznamenala vrchní sestra žádné negativní reakce na přístup praktických lékařů 

k nemocnému. Problém neshledává ve vztahu nemocného a lékaře, ale v tom, že odborní 

lékaři mají své ordinace daleko ( v krajských městech, v nemocnicích), a tudíž mají pacienti 

potíže se k lékařům dostavit. Navíc se pacienti dle jejího mínění často potýkají s problémem 

bezbariérového přístupu. Ačkoliv Domov Sv. Josefa zařizuje pro klienty návštěvu lékaře 

v ordinacích, nemůže jediné takovéto komplexní zařízení  v ČR zajistit stálou pomoc všem 

pacientům s RS. Rehabilitace, vodoléčby, volno-časové, vzdělávací a kulturní aktivity, 

společnost stejně nemocných lidí, přístup pacientů k informacím o nemoci, nadstandardní 

péče personálu a především jejich vřelý vztah k pacientům jsou podle sestry důkazem dobrého 

fungování péče o chronicky nemocné v Domově sv. Josefa. 
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5.3 HODNOCENÍ POUŽITÝCH METOD PRO VÝZKUM DOPROVODNÝ CH  

PSYCHICKÝCH JEV Ů NEMOCI ( VÝZKUMNÁ OTÁZKA Č.2) 

 
Dotazník pro pacienty 

 

Metoda Euroqol 

Ukázalo se, že odpovědi nečinili pacientům potíže, dokázali se ztotožnit s jedním 

prohlášením v každé skupině a na stupnici vyjádřit procentuálně svůj zdravotní stav. Vyplnění 

této první části dotazníku bylo časově velice úsporné. Pomocí metody Euroqol se dá získat 

výstižná odpověď týkající se celkového subjektivního hodnocení zdraví pacienta. Pokud je 

cílem získat hlubší a obsáhlejší odpověď, je vhodné navázat na tuto metodu 

polostrukturovaným rozhovorem (zkombinovat tedy oba přístupy). V následující  tabulce 

(tab.1) jsou uvedeny výsledky Euroqolu u všech 6 pacientů. 
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Tab. 1 -Výsledky dotazníku (metoda Euroqol) 

SUBJEKTIVNÍ 
HODNOCENÍ 
ZDRAVÍ  

Pacient 1 Pacient 2 - Ivanka Pacient 3 - Helena Pacient 4 - Jiřina Pacient 5 - Zdena Pacient 6- Pepa 

a) pohyblivost určité potíže 
s chůzí 
 

určité potíže 
s chůzí 

určité potíže 
s chůzí 

určité potíže 
s chůzí 

určité potíže 
s chůzí 

je upoután na lůžko 

b) sebeobsluha mytí či oblékání činí 
určité potíže 
 

s péči o sebe nemá 
žádné potíže 

mytí či oblékání činí 
určité potíže 

mytí či oblékání činí 
určité potíže 

mytí či oblékání činí 
určité potíže 

není schopen sám se 
umýt či obléct 

c) obvyklá činnost s vykonáváním svých 
obvyklých činností 
má určité potíže 
 

není schopna 
vykonávat své obvyklé 
činnosti 

s vykonáváním svých 
obvyklých činností má 
určité potíže 

s vykonáváním svých 
obvyklých činností má 
určité potíže 

s vykonáváním svých 
obvyklých činností má 
určité potíže 

není schopen vykonávat 
své obvyklé činnosti 

d) bolest / obtíže středně závažné 
bolesti nebo obtíže 
 

středně závažné bolesti 
nebo obtíže 

středně závažné bolesti 
nebo obtíže 

středně závažné bolesti 
nebo obtíže 

středně závažné 
bolesti nebo obtíže 

nemá žádnou bolest či 
obtíže 

e) úzkost / deprese středně úzkostná či 
depresivní 
 

není úzkostná či 
depresivní 

středně úzkostná či 
depresivní 

středně úzkostná či 
depresivní 

není úzkostná či 
depresivní 

není úzkostný či 
depresivní 

f) hodnocení 
zdravotního stavu v  
% 

 
50 % 

 
35 % 
 

 
30% 

 
30% 

 
50 % 

 
15% 
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Vhodnějším zpracováním výsledků ( než tabulka ) se zdá být grafické zobrazení, ve kterém 

jsou jasně znázorněny rozdíly mezi jedinci v rámci jednoho souboru či rozdíly mezi 

jednotlivými skupinami. Následující grafy (graf 1, graf 2) udávají rozdíly mezi subjektivním 

hodnocení zdraví u referenční-běžné populace (Český Krumlov, Tábor) a u dotazovaných 

pacientů s RS. 

 

Graf 1 - subjektivním hodnocení zdraví u referenční-běžné populace 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Zdroj: Háva a kol., 2005. Seminář společnosti sociálního lékařství a řízení péče o zdraví ( prezentace ) 

 

 

Graf 2 - subjektivním hodnocení zdraví u dotazovaných pacientů 
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Sebeposuzovací Beckova škála depresivity 

Vyplňování  Beckova dotazníku bylo časově náročné a jednotlivé dimenze byly dost osobní. 

Proto se tento dotazník neukázal jako vhodně zvolený. Metodou Euroqolu lze sice zjišťovat 

pouze subjektivní posouzení depresivity, ale i to je přínosné, jelikož problémem je především 

to, co pociťuje sám pacient. Následující tabulka (tab.2) udává výsledky Beckova testu. 

 

Tab. 2 - Výsledky dotazníku (Beckův inventář deprese) 
 

 Pacient 1 Pacient 2 - 
Ivanka 

Pacient 3 - 
Helena 

Pacient 4 - 
Jiřina 

Pacient 5 - 
Zdena 

Pacient 6- Pepa 

BECKOVA 
SEBEPOSUZOVA
CÍ ŠKÁLA 
DEPRESIVITY 
 

 
Mírná 
deprese 

 
Slabá 
deprese 

 
Slabá 
deprese 

 
Nechtěla 
vyplňovat 

 
Žádná 
deprese 

 
Nevyplňovalo 
se z časových 
důvodů 

 

 

Metoda SEIQoL (měření kvality života) 

Metoda SEIQoL se ukázala velice náročnou. Pacientům činil problém vybrat či najít 5 

životních cílů (k procentuálnímu hodnocení se skoro ani nedostalo). Jelikož se vyhodnocení 

provádí tak, že u každého tématu se násobí jeho důležitost mírou spokojenosti a výsledná 

hodnota se rovná součtu takto pěti zjištěných součinů, nebylo možné provést porovnání 

v rámci souboru lidí v dané skupině. Přínosem metody SEIQoL bylo zjištění alespoň těch 

aspektů života, které jsou pro daného jedince nejdůležitější. Nemyslím si, že tato metoda byla 

pro pacienty náročná jen z důvodu zúžené možnosti realizace snů a proto jejich sníženého 

zájmu, ale že potíže s takovýmto subjektivním hodnocením kvality života by měli i zdraví 

lidé. 

 

 

Základní údaje o pacientovi 

Osobní údaje, informace týkající se nemoci a psychosociálních faktorů ovlivňujících průběh 

nemoci byly zjišťovány na závěr dotazníku. Nikomu z dotazovaných nečinilo vyplnění těchto 

údajů potíže. Otázky byly položeny tak, aby se nějakým způsobem pacienta nedotkly. Tyto 

osobní údaje poskytly spolu s informacemi z  předcházejících tří částí dotazníku souhrnný 

obraz o zvládání nemoci v odlišných  podmínkách (vzdělání, pohlaví, sociální opora atd.). 
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5.4 SROVNÁNÍ VŠECH POUŽITÝCH METOD VE VZTAHU K ZÍSK ANÝM 

INFORMACÍM ( VÝZKUMNÁ OTÁZKA Č.4) 

 

Při hodnocení jednotlivých metod jsem kromě vlastních zkušeností z metodologicky 

zaměřeného výzkumu vycházela také z knihy Jana Hendla - Kvalitativní výzkum. 

 

5.4.1 Dotazník pro pacienty 

Dotazník sestavený pro potřeby mého výzkumu vyplňovali samostatně pouze 2 pacienti, 4 

další pacienti potřebovali s vyplněním dotazníku moji pomoc (jednalo se tedy o strukturované 

rozhovory), jelikož se u nich objevily vlivem nemoci  problémy se čtením či psaním. 

Vhodnost 3 vybraných metod na zkoumání doprovodných psychických jevů u pacientů je 

popsána v části 5.3. V poslední, čtvrté části dotazníku, byly zjišťovány osobní údaje, 

informace týkající se nemoci a psychosociální faktory ovlivňující průběh nemoci. Vhodnost 

jednotlivých částí dotazníku se vzhledem k informacím různila, ale sama metoda 

dotazníkového šetření se ukázala jako vhodná a efektivní. 

 

Výhody   

 

� zjištění základních informací o pacientovi, subjektivní posouzení jeho zdraví, celkové 

posouzení jeho duševního zdraví a kvality jeho života během 30-45 minut (rychlý a 

přímočarý sběr dat) 

� v případě, že jsou pacienti schopni sami vyplnit dotazník, pak během krátké doby 

získáme informace od více pacientů najednou 

� metoda Euroqol, Beckův inventář deprese a metoda SEIQoL, které byly v dotazníku 

použity, jsou často využívané a známé metody, část zaměřená na osobní údaje o 

pacientech poskytuje přesná numerická data 

� vyhodnocení výše zmiňovaných metod je časově nenáročné 

� v případě, že si pacient potřebuje odpočinout, může si rozložit vyplnění dotazníku na 

delší časový úsek (tazatel není vázán na respondenta) 

 

Nevýhody  

 
� dotazníky jsou obvykle využívány při zkoumání velkých skupin (ale tohoto 

metodologicky vymezeného výzkumu se zúčastnilo pouze 6 respondentů) 
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� získaná data jsou reduktivní 

� časová náročnost přípravy dotazníku 

 

5.4.2 Dotazník pro příbuzné zasílaný emailem  

Ukázalo se, že tato forma zjišťování informací od příbuzných byla dobře zvolená. Příbuzní 

dokázali jasně odpovědět na otázky, které se týkaly jejich blízkého s RS, i na otázky, které 

byly zaměřené na jejich vlastní pohled na zkoumanou problematiku. Údaje od příbuzných 

potvrdily rámec zjištění od samotných pacientů. Pacienti však měli mnohem hlubší vhled do 

své nemoci. Odpovědi příbuzných byli sice stručnější, ale obsahově srovnatelné. Menším 

problémem se při jejich vyplňování dotazníku ukázaly být otázky č.9 a 10. 

 

Otázka č. 9 - Příbuzným se zdálo těžké pojmenovat průběh pacientovi nemoci i přesto, že 

jednotlivé průběhy byly slovně vypsány a znázorněny v grafu.  

 

Otázka č. 10 - V otázce na výskyt konkrétních doprovodných příznaků nemoci u jejich 

blízkých s RS by bylo vhodnější zvolit uzavřenou otázku, ve které by byly uvedeny 

doprovodné příznaky, které se obvykle objevují. 

 

K získání informací došlo díky internetu ve velmi krátké době od odeslání. Opět by bylo 

vhodné kombinovat přístupy k získávání informací od příbuzných a to tedy nejdříve formou 

dotazníku ( pro seznámení se situací ) a následně formou polostrukturovaného rozhovoru, 

který by se zaobíral konkrétními oblastmi detailněji. 

 

Výhody 

 
� rychlý sběr dat, komunikace prostřednictvím internetu (tazatel nemusí dojíždět za 

respondenty) 

� získané informace od příbuzných byly dostačující pro vytvoření si představy o situaci 

jejich blízkých s RS 

� ukázalo se, že příbuzní jsou dost informovaní o zdravotním stavu svého blízkého a 

jsou schopni odpovědět i na některé otázky, které by se samotným pacientům mohly 

zdát příliš osobní nebo se jich dokonce osobně dotknout  
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Nevýhody 

 
� reduktivní povaha dat 

� dostupnost internetu není u všech potenciálních respondentů samozřejmostí  

� neosobní kontakt tazatele a respondenta 

 

5.4.3 Rozhovory s pacienty  

Zjišťování informací už bylo časově (délka trvání cca 60 min) i technicky náročnější  

( pro uskutečnění rozhovoru a jeho nahrávání na diktafon bylo nutné většího klidu). Na 

druhou stranu záviselo pouze na pacientovi, jak rozsáhlá bude jeho odpověď a co všechno 

prozradí.. Rozhovor probíhal se třemi pacienty, pacientka 4 však nebyla příliš ochotná 

zodpovídat otázky, a proto jich muselo být hodně vynecháno.Otázky (viz příloha č.6) byly 

rozděleny do 6 dimenzí: úvodní seznámení (otázka č.1), zdravotnické služby ( otázky č 2-12), 

průběh nemoci (otázky č.13-15), ostatní služby v komunitě (otázky č.16-17), přístup 

k důležitým informacím o nemoci (otázky č.18-20), pacient sám (otázky č.21-25). Otázky 

č.10,11, a 20 se ukázaly být ne zcela vhodně zvolené. 

 

Otázka č. 10 - Ukázalo se, že u vybraných pacientů bylo obtížné zhodnotit finanční 

dostupnost léčiv. V některých případech jim totiž léky vyzvedává rodina nebo blízcí přátelé a 

pacienti se tak nedostávají do přímého kontaktu s platbou. Poměrně překvapivým zjištěním 

bylo konstatování části pacientů, že nemají větší potíže s finacováním potřebných léčiv. 

Důvodem je skutečnost, že mají poměrně nízké výdaje a náklady, a proto si mohou dovolit 

investovat potřebnou část svých finančních zdrojů do nákupu léčiv. Tyto okolnosti vedly 

k tomu, že pacienti často neodpovídali přímo na finanční dostupnost léků (například výši 

spoluplateb), ale spíše na to, že jim jejich nákup nečiní větší ekonomické potíže.  

 

Otázka č. 11 - Otázka na hodnocení a kvalitu poskytovaných služeb byla položena dvěma 

pacientkám. V odpovědi se zaměřily na jejich dostupnost a vztah lékaře a pacienta. Tyto 

informace už ale zazněly dříve, takže se ukázalo, že tato otázka byla zbytečná a nepřinesla 

nové informace .Pacientovi 6 pak už tedy nebyl tento dotaz položen. 
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Otázka č. 20 - Pacienti obvykle hned na začátku vyplňování dotazníku sami uvedli, zda mají 

problém se čtením a psaním, takže tato otázka už byla zodpovězena a nebylo nutné se znovu 

ptát. Dotaz, zda-li mají problémy s porozuměním textu, se mi jevil netaktní a tudíž jsem ho 

nepoložila.  

 

Tato metoda umožnila získat hlubší informace o samotném jedinci a zkoumané problematice 

a zasadit jednotlivé informace do kontextu. Je však důležité, aby byl dotazovaný ochotný se 

zúčastnit časově náročnějšího rozhovoru, zodpovídat položené otázky a své odpovědi 

rozvádět a neomezit se pouze na jednoslovné odpovědi. 

 

Výhody  

 

� tato metoda poskytla podrobnou představu o situaci jedince nebo skupiny 

� zkoumala jedince a skupinu v přirozeném prostředí 

� kvalitativní metoda umožnila dobře reagovat na vzniklou situaci a podmínky 

rozhovoru 

 

Nevýhody 

 

� analýza dat i sběr dat byly pro výzkumníka časově náročné  

� v některých případech může být rozhovor náročný  také pro pacienta 

� není-li dotazovaný příliš ochotný zodpovídat otázky a komunikovat, je obtížné získat 

potřebné informace 

� pro tazatele je může být obtížnější sehnat respondenty ochotné se zúčastnit osobního 

rozhovoru ve srovnání s dotazníkem  

 

5.4.4 Rozhovor s vrchní sestrou  

Jelikož cílem bylo získat názor poskytovatele služeb na systém péče o chronicky nemocné, 

zdál se být rozhovor vhodnou metodou, což se také potvrdilo. Otázky na vrchní sestru byly 

pojaty obecněji a byly směřovány na její zkušenosti s jednotlivými oblastmi zdravotnického 

systému. Přínosnější by samozřejmě bylo zkoumat pohled  více poskytovatelů zdravotnických 

služeb (doktorů, ošetřovatelů, sester), to však nebylo z časových důvodů možné. Především 

by bylo zajímavé porovnávat pohled lékaře či sociální pracovnice a pacienta na systém péče o 

chronicky nemocného, konkrétně u tohoto pacienta. 
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Výhody 

 

� tato metoda umožnila získat podrobnější informace, názory a zkušenosti od 

poskytovatele zdravotnických služeb 

� splněním požadavku triangulace bylo dosaženo větší objektivnosti  

 

Nevýhody 

 

� časová náročnost  pro dotazovaného, což může být problém především při dotazování 

časově vytíženého respondenta (doktoři, sestry)  

 

5.5 ZPŮSOBY ZÍSKÁVÁNÍ INFORMACÍ TÝKAJÍCÍCH SE RS 

(VÝZKUMNÁ OTÁZKA Č.6) 

 

V současné době mají nemocní RS různé možnosti, jak získávat informace o nemoci: od 

lékařů, od přátel či známých, z literatury, z internetu, z rádia, z namluvených CD či 

z televize. Jelikož se u dotazovaných pacientů objevila nemoc před mnoha lety, hlavní 

informace od lékaře a z literatury už dávno získali. Z rešerše na internetu vyplynulo, že celá 

řada států věnuje velkou pozornost informovanosti pacientů s využitím internetových 

stránek a brožur. Pro nemocné, kteří mají problémy se čtením a psaním, jsou však tyto 

způsoby získávání informací často vyloučené. Určitým neočekávaným zjištěním v mém 

výzkumu byl význam televize pro informovanost pacientů, z nichž mnozí mají potíže právě 

se čtením. Toto zjištění by mohlo být podnětem ke vzniku více pořadů o RS a o dalších 

chronických nemocech. 
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Ve svém výzkumu jsem se zabývala: 

 

(a)  způsoby získávání informací o nemoci u několika vybraných pacientů (viz tab. 3) 
 

Tab. 3 
 Pacient 2 Pacient 4 Pacient 6 
ZPŮSOBY 
ZÍSKÁVÁNÍ 
INFORMACÍ O 
NEMOCI 
(kde, jak, od koho) 
 

Dříve získávala 
informace z časopisu 
Roska, dnes občas 
z TV a rádia. 
 

Informace se nedozvídá 
od doktora. 

Informace získává  spíše 
jinde než u lékaře ( dříve 
informace z literatury, 
dnes občas  z TV). 
 

 

 

(b) způsoby získávání informací o nemoci  u několika vybraných příbuzných a jejich  
      blízkých s RS (viz tab. 4) 
                  

Tab. 4 
 Příbuzný 1 Příbuzný 2 

KDE A JAK ZÍSKÁVÁ 
PACIENT INFORMACE O 
NEMOCI 
(z pohledu jeho příbuzného) 

Internet 
Osobní kontakt s dalšími 
nemocnými či odborníky z 
oboru 

Informace od lékařů 
Informace o doplňcích léčby od 
jeho odborně vzdělaných 
přátel(pracují v medicíně, 
farmacii, rehabilitaci) 
Informace z internetu 

KDE A JAKA ZÍSKÁVÁ 
PŘÍBUZNÝ INFORMACE O 
NEMOCI 
 

Osobní kontakt s lidmi Informace od lékařů a dalších 
odborníků z řad přátel 

 

 

(c) rozdílným pohledem pacientů, příbuzných a sestry na pacientův způsob získávání  
     informací o nemoci (viz tab. 5) 
 

Tab. 5 
 Pohled pacientů 

z vlastní zkušenosti 
Pohled příbuzných  Pohled sestry 

KDE ZÍSKÁVAJÍ 
PACINETI 
INFORMACE O 
NEMOCI 

Pacient 2 
Dříve získávala 
informace z časopisu 
Roska, dnes občas 
z TV a rádia. 
 
Pacient 4 
Informace se 
nedozvídá od 
doktora. 
 
 

Internet 
Informace od lékařů 
Informace od přátel (z 
oboru medicíny) 
Osobní kontakt 
s dalšími nemocnými či 
odborníky z oboru 

Sami si je získávají 
z internetu, z TV,ve 
větších městech se 
sdružují v organizacích. 
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Pacient 6 
Informace získává  
spíše jinde než u 
lékaře  ( dříve 
informace 
z literatury, 
dnes občas  z TV). 

 

 
 
6. ZÁVĚR  
 
 
� Schopnost zvládat těžké životní situace se u jednotlivých lidí liší. Je však zřejmé, že se 

psychosociální faktory nepochybně podílí na průběhu nemoci u každého pacienta. U 

všech dotazovaných pacientů hraje významnou roli pomoc rodiny - především 

podpora partnera, dětí a sourozenců. Nejčastěji pacienti uváděli, že na průběh jejich 

nemoci  pozitivně působí děti, příbuzní a ošetřovatelská péče. Významnou úlohu hraje 

pro některé z nich Roska či jiné neziskové organizace. Opakovaně se v životních 

cílech a hodnotách nemocných objevovala rodina, přátelé, koníčky a kultura. Sami 

pacienti si uvědomují, že jejich přístup k nemoci ovlivňuje průběh nemoci, a tak pro 

zlepšení svého zdravotního stavu pravidelně navštěvují lázně, jezdí na rekondice a na 

rehabilitační pobyt do Domova Sv. Josefa. Někteří si i našli svoje vlastní taktiky boje 

s nemocí. Každý z nemocných se však v důsledku nemoci musel něčeho vzdát: 

zaměstnání, snů, zálib apod. Někteří se museli kromě nemoci poprat ještě se ztrátou 

partnera či někoho z přátel. Psychická dimenze u těchto vybraných pacientů s RS  je 

snížena. Ačkoliv je jim obvykle rodina a nejbližší přátelé velikou oporou, stejně 

dochází k tomu, že se tito lidé někdy cítí izolovaní, osamocení a smutní. Někdy je to 

důsledek zdravotních obtíží, které nemoc přináší, jindy je to tím, že by si přáli mít 

častější kontakt pro ně s tzv. „normálním okolím“.  

 

� Pro fungování systému péče o chronicky nemocné je podstatný dobrý vztah mezi 

lékařem a pacientem, kontinuita péče včetně návaznosti na další související služby 

(koordinovaná a integrovaná péče), aktivní účast pacienta v léčbě nemoci, omezení 

zbytečných návštěv a poplatků atd. Pacienti při hodnocení kvality péče o chronicky 

nemocné lidi s RS vycházeli především ze svého vztahu s lékaři. Za nejpřínosnější 

lékaře považují své neurology či praktické lékaře, stejného názoru jsou i příbuzní 
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pacientů s RS a vrchní sestra. Samotní pacienti oceňují především přístup lékaře 

k jejich problémům, důvěru, kterou v něho mají, znalosti lékaře týkající se nemoci RS 

a další. Všichni 3 dotazovaní pacienti však uvedli, že se v průběhu nemoci setkali 

s negativním postojem nějakého z doktorů (neurologa, praktického lékaře či 

endokrinologa). Dotazovaní příbuzní jiných pacientů s RS uvedli, že u svého blízkého 

s RS nezaznamenali žádné negativní zkušenosti s lékařem či problém v komunikaci 

mezi svým blízkým a doktorem. Dotazovaná dívka pouze kritizovala služby a přístup 

jedné nemocnice, jelikož tato nemocnice nebyla schopna nemoc u jejího otce 

diagnostikovat. Všichni pacienti  v rozhovorech uvedli, že v průběhu nemoci měli v 

komunikaci se svým lékařem nějaký problém. Jednalo se buď o nedostatečný zájem 

lékaře, chladný přístup k nemocnému či nepochopení jeho problémů a potřeb. 

V případě zkoumané skupiny pacientů s RS se prokázalo, že zdravotnická péče je 

vhodně doplňována aktivitami na komunitární úrovni (sdružení pacientů s RS - Roska, 

Sdružení mladých sklerotiků, rehabilitační péče, bezbariérové přístupy). Pacienti 

získali v průběhu své nemoci zkušenosti s pobyty na internách, na neurologii, na 

odděleních dlouhodobé péče, v lázních a v Domově Sv. Josefa . Komplexní péče, 

která je jim poskytována v Domově Sv. Josefa, by jim i v jejich „běžném životě“ 

zpříjemňovala a usnadňovala život. Většina dotazovaných pacientů  má omezenou 

pohyblivost či je odkázána na elektrický vozík. Často se tito nemocní potýkají s 

problémem bezbariérového přístupu, a to i v ordinacích svých lékařů. Tento problém 

jim alespoň v průběhu pobytu ulehčuje Domov  Sv. Josefa, jelikož je celé toto zařízení 

přizpůsobeno potřebám pacientům na vozíku a na žádost pacienta zajišťuje návštěvu u 

lékaře i s odvozem. Pacienti se shodují na tom, že pobyty v lázních mají 

nezanedbatelný pozitivní účinek na jejich fyzické i duševní zdraví..Všichni dotazovaní 

nemocní uvádějí veliký přinos rehabilitační péče, jak ale přiznávají, v současné době 

je jim poskytována pouze v Domově Sv. Josefa. Příbuzní pacientů s RS uváděli, že 

jejich blízcí pro zlepšení svého zdravotního stavu berou léky a pravidelně cvičí, chodí 

na rehabilitace a masáže. Průběh nemoci je u všech pacientů značně individuální, 

stejně jako se liší i jejich psychické potíže, přístup k nemoci, pomoc a podpora jeho 

rodiny a blízkých. Systém péče o chronicky nemocné pacienty by však měl být 

schopný pomoci řešit  problémy jednotlivých pacientů s RS i celé skupiny takto 

nemocných lidí. Porovnání  pohledů jednotlivých aktérů (pacientů, příbuzných a 

poskytovatele služeb) na systém péče o chronicky nemocné je pro větší přehlednost 

ještě vyjádřeno tabulkou v příloze (viz příloha č.10). 
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� Nejen pacienti, ale i jejich příbuzní a známí, se zajímají o informace o RS. Ti, kteří se 

potýkají s touto nemocí již několik let, se již tolik nesoustředí na základní informace o 

samotné nemoci, ale spíše se orientují na novinky z medicíny a na zprávy ze setkání 

různých neziskových organizací. Rovněž se zajímají o životní úděl stejně nemocných 

lidí. Jelikož v současnosti hrají média v komunikaci a přenosu informací stále větší 

roli, jdou pacienti ve způsobech získávaní informací o nemoci s dobou. Dotazovaní 

pacienti z domova Sv. Josefa získávají informace o nemoci nejčastěji z TV a rádia, 

dříve čerpali informace od lékaře nebo z literatury (časopisy, knihy). Blízcí lidé s RS 

dotazovaných příbuzných získávají informace od lékařů a odborníků z oboru, od přátel 

odborně vzdělaných, z internetu či z osobního kontaktu s dalšími nemocnými. 

Rozdílné způsoby získávání informací mohou být dány nižším věkem nemocných, 

kratší dobou od diagnózy nemoci, odlišným sociálním prostředím a též pracovní 

činností, která zajišťuje stálý kontakt nemocných s okolím. Příbuzní pacientů s RS 

udávali, že oni sami získávají informace o nemoci nejčastěji od lékařů, dalších 

odborníků z řad přátel či z osobního kontaktu s dalšími lidmi. Podle zkušeností vrchní 

sestry si pacienti nejčastěji nachází informace o nemoci na internetu nebo je získávají 

z TV či ze sdružení, jejichž členy jsou. 

 

� Testované metody na doprovodné psychické příznaky nemoci (Euroqol, Beckův 

inventář deprese a SEIQoL) prokázaly srovnatelné výsledky, avšak jejich pracnost je 

značně rozdílná. Metoda SEIQoL zjišťující kvalitu života nemocného nepřinesla 

očekávané výsledky a poukázala na svoji složitost a problémovost při vyplňování. 

Euroquol se ukázal v porovnání s komplikovanými psychologickými metodami jako 

stejně informačně přínosný a přitom snadno realizovatelný. Tato metoda se však zatím 

v ČR nepoužívá příliš často. 

 

� Celkově se s výjimkou komplikovaných otázek ohledně hodnocení celého 

zdravotnického systému nebo finanční dostupnosti léčiv podařilo jednoduše 

formulovanými otázkami se vztahem k modelu péče o chronicky nemocného pacienta 

vytvořit základ výzkumného nástroje, který by mohl být návazně testován i v případě 

jiných skupin chronicky nemocných (např. oblast duševních nemocí). Modelu péče o 

chronicky nemocné je věnována v oblasti zdravotní politiky narůstající pozornost, což 

souvisí také s demografickým vývoje a změnami v nemocnosti. 
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7. RESUMÉ  
 

The theme of this thesis are mental problems of multiple sclerosis patients, course of the 

patient´s disease and ways how can patient ´s vicinage and whole chronic disease 

management  help to solve his problems. The object of this thesis are research techniques for 

mental problems of multiple sclerosis patients too and differences between them.  

 

It is based on interviews with multiple sclerosis patients, with relatives of other multiple 

sclerosis patients and with the head nurse, on questionnaires with patients and relatives, which 

were sent to them throught email. The last method, which was used in this thesis, was 

comparative analysis of view of several patients, relatives and head nurse on quality of life, 

quality of chronic disease management and of ways how to gain information about multiple 

sclerosis. 

 
The aims of this thesis are to chart mental problems at several chosed patients, how they 

face up to illness, to analyse research techniques for mental problems of multiple sclerosis, to 

compare view of different participants of existing model of chronic disease management in 

Czech Republic, to compare all methods, which were used in this thesis, in relation to gained 

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

 

Abilities to cope with hard life situations are individual. The course of the disease very 

differ as well as  patient´s problems, their approach to disease and rate of assistance of their 

families and friends. But all patients said, that help and support of their partners, children and 

relatives play important role for them and together with the nursing care have big influence on 

their course of disease. Patients try to improve their health, so they visit every year wells and 

rehabitation programs of non-profit associations. Mental condition of almost all patient for 

this research is impaired. Althought their friends and families provide them huge support, 

sometimes they feel miserable, isolated from „casual word“, alone or sad.  

 

Patient´s evaluation of chronic disease management usually comes from their relation to 

their doctor. They consider neurologists and practitioners as the most important doctors for 

themselves. The same opinion have relatives of multiple sclerosis patients and head nurse. In 

the case of these patients turned out that the state healthcare is suitable supported on the 
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municipal level - by activites of several multiple sclerosis societies, by rehabilitation and by 

non-barrier access. Interviewed patients have a great regard for comprehensive services in 

Domov  Sv. Josefa, which is the only one complex facility for people with MS in Czech 

Republic . 

 

The research techniques for mental problems of multiple sclerosis patients (Euroqol, Beck´s 

stock of depresivity and SEIQoL) provide comparable results, but their work difficulty is 

greatly different. Euroqol is easily viable in comparison with the other complicated 

psychological methods but had equally informative contribution. However this method is still 

not so used today in Czech Republic. 

 

Overall, excepted several complicated questions on the evaluation of whole healthcare,  was 

managed - with several easily formulated questions - to create basis of research instrument, 

which can be subsequently tested in case of research of other group of chronic ill patients. 

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

policy. It relates to the demographic progression  and to the changes in morbidity. 
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Příloha č. 1: Výskyt RS ve světě (obrázek) 
 

 

 

  

 

 

 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

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

 
 
 

Příloha č. 2: Typy RS (obrázek) 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
    Zdroj: http://en.wikipedia.org/wiki/Multiple_Sclerosis 
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Příloha č. 3: Příznaky deprese (obrázek) 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

   Zdroj: Joshi, 2007, p. 87 

 
 

Příloha č. 4: Spirála deprese (obrázek) 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
                Zdroj: Joshi, 2007, p. 8
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Příloha č. 5: Údaje o pacientech a o kvalitě jejich života  získané z dotazníků (tabulka) 

 Pacient 1 Pacient 2 - Ivanka Pacient 3 - Helena Pacient 4 - Jiřina Pacient 5 - Zdena Pacient 6 - Pepa 
Pohlaví Žena Žena Žena Žena Žena Muž 

Věk 49 63 60 62 44 57 
Rodinný stav Rozvedená Vdova Vdova Vdaná Vdaná Ženatý 
Ukončené vzdělání 
 

Střední bez maturity Střední odborné? Střední s maturitou Střední s maturitou Střední s maturitou Střední s maturitou 

Současná pracovní činnost Nepracuje Nepracuje Nepracuje Nepracuje Nepracuje Nepracuje 
Druh pobytu v Domově Sv. 
Josefa 

Krátkodobý Krátkodobý  
(1,5 měsíce) 

Krátkodobý 
(1 měsíc) 

Krátkodobý 
(1 měsíc) 

Krátkodobý 
(1měsíc) 

Trvalý pobyt 

Zlepšení pomocí léků Ano (infuze) Teď už ne Ne Ne (léky v kombinaci 
s inzulínem působily 
potíže) 

Ano (vitamíny, 
kortikoidy dříve 
pomáhaly) 

?? 

Pomoc členů rodiny Ano Ano Ano Ano (manžel) Ano Ano (psychická pomoc) 
Faktory pozitivně působící na 
zdravotní stav 

Léčiva (infuze) 
Děti 

Ošetřovatelská péče 
Děti 
Příbuzní 
 
 

Děti 
Příbuzní 
Přátelé 
Asociace (Roska) 
Informace (příručky 
od Rosky) 

Ošetřovatelská péče 
Partner 
Informace (výpisy 
z knížek, TV) 
Asociace (Roska) 

Léčiva 
Ošetřovatelská 
péče(rehabilitace) 
Partner 
Děti 
Příbuzní 
Přátelé 
Víra 
Asociace (Svaz invalidů 
v Poděbradech) 
Kulturní,vzdělávací a 
volno-časové aktivity 

Léčiva 
Ošetřovatelská péče (To je 
alfa omega) 
Psychologická pomoc 
Partner 
Děti 
Příbuzní (bratr, sestřenice, 
od ženy bratr) 
Přátelé (dobrovolnice z 
Arniky) 
Kulturní, vzdělávací a 
volno-časové aktivity 
 

Délka trvání nemoci 10 let 30 let Nevyplnila 13 let 22 let 29 let 
Členství v Rosce 
 

Neuvedeno Teď už ne Ano Ano Neuvedeno Teď už ne 

Vyplňování dotazníku Sama pacientka S pomocí tazatele Sama pacientka S pomocí tazatele S pomocí tazatele S pomocí tazatele 

Hodnoty, 
životní cíle, 
záliby 
 
 
 
 
 

Dcera Rodina (vnoučata, 
dcera, syn, 
švagrová) 

Rodina (děti, 
vnoučata) 
Přátelé 
Roska 
Kultura, divadlo, 
TV 
Sebevzdělávání 
(sudoku, křížovky) 

Pomoc v domácnosti 
Činnost (nebýt na 
obtíž, pomáhat, furt 
něco dělat) 
Snaha o samostatnost 
(oblékání, stravování, 
kontrola léků, 
hygiena) 

Rodina a manželství 
Duševní pohoda 
Vztahy mezi lidmi 
Kultura 
Koníčky 
 

Rodina 
Přátelé 
Mluvené knihy 
Kultura (kino, divadlo) 
Dobré víno 
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Příloha č. 6: Otázky do rozhovoru s pacienty (text) 

 
ÚVODNÍ OTÁZKA, SEZNÁMENÍ 

1. Mohl/a byste mi , prosím, na začátek o sobě něco  říci? 

ZDRAVOTNICKÉ SLUŽBY 
2. Kteří z lékařů vám nejvíce pomáhají zvládat nemoc? (Kteří lékaři jsou podle Vašeho názoru pro léčbu Vaší  

  nemoci největším přínosem, jsou nejlépe informování a kvalifikováni a efektivně vám pomáhají?) 

3. Jaký je Váš vztah s Vašim praktickým lékařem? Jak velkou důvěru k němu máte? 

4. Jaký je Váš vztah s odbornými lékaři? (neurolog, oční, atd.)? 

5. Máte nějaké problémy v komunikaci s lékaři? (Jaké? Čeho se týkají? Informují Vás Vaši ošetřující lékaři  

  dostatečně o Vaší nemoci? Nebo získáváte informace jinde?) 

6. Jsou Vám v průběhu poskytované péče dostatečně zdůvodněny změny ve vedení léčby? 

7. Jaké máte zkušenosti s dalšími poskytovateli služeb v průběhu nemoci? (léčebnami pro dlouhodobý pobyt,  

  nemocnicemi, ústavy) 

8. Jaká je Vaše zkušenost s poskytovanou rehabilitací během průběhu nemoci? 

9. Jak byste hodnotil/a péči v Domově Sv. Josefa?  

10. Jaká je finanční dostupnost léčiv?  

11. Jak byste hodnotil/a dostupnost a kvalitu služeb celkově? (Co funguje, co ne, a proč?) 

12. Jakému modelu služeb pro péči o chronicky nemocné byste dal/a přednost? Integrovanému modelu, který  

 spočívá ve spolupráci jednotlivých zdravotnických sektorů v péči o pacienty či desintegrovanému modelu?  

PRŮBĚH VAŠÍ NEMOCI 
13. Jaký je průběh Vaší nemoci? (Kdy u Vás byla diagnostikována RS? Jaké byly 1.příznaky RS?) 

14. Jaké doprovodné příznaky RS se u Vás objevují?  Který z nich považujete za nejproblematičtější?  

15. Co děláte vy sám/a pro zlepšení Vašeho zdravotního stavu? 

OSTATNÍ SLUŽBY V KOMUNITĚ 

16. Jste členem ROSKY? Jakou úlohu hraje ve Vašem životě ROSKA? 

17. Potýkáte se často s problémem bezbariérového přístupu ve zdravotnických zařízeních, na úřadech, v obchodech  

 či v kulturních zařízeních? (Kde konkrétně?) 

PŘÍSTUP K DŮLEŽITÝM INFORMACÍM O NEMOCI 

18. Které způsoby získávání informací o Vaší nemoci a možnostech její léčby jsou pro Vás nejpřínosnější?  

19. Jaké pořady  v televizi o RS jste v poslední době viděla a které Vás zaujaly nejvíce? 

20. Máte problémy se čtením, psaním nebo porozuměním textu? 

PACIENT SÁM 
21. Vystačíte si s penězi? 

22. Jakou práci jste vykonával/a nejdéle? (Jak dlouho trvala (aspoň přibližně)?) 

23. Chtěl/a byste pracovat? Myslíte, že má zaměstnání pozitivní vliv na kvalitu života nemocného? 

24. Jak se cítíte? Jak hodnotíte kvalitu Vašeho života? 

25. Daří se Vám udržovat sociální vztahy s okolím? Kdo je Vaší největší oporou? 
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Příloha č. 7: Odpovědi pacientů z rozhovorů (tabulka)  
 

DIMENZE Pacient  2 - Ivanka Pacient 4 - Jiřina Pacient 6 - Pepa 
KTERÝ LÉKA Ř NEJVÍCE POMÁHÁ 
PACIENTOVI ZVLÁDAT NEMOC 

Neuroložka - Dr.Novotná z Pardubic Praktická lékařka - „má snahu, ale ne 
vždycky to dopadne, jak by to mělo být“ , ví, 
jak to chodí, co tam je za „bláboly“, když 
přinese zprávu od jiného lékaře 

Neuvedl sám, podle ostatních odpovědí asi nejvíce 
neuroložka. 

VZTAH PACIENT – PRAKTICKÝ 
LÉKA Ř 

Praktický lékař -  
„ je  strašně fajn obvoďák „ 
„fantastickej“. 
přijede za paní domů nebo komunikují 
přes telefon, 
praktického lékaře využívá z lékařů 
nejvíce, 
může se na něj s čímkoliv obrátit, 
má k němu důvěru, všechno jí zařídí 
dostupnost dobrá, je tam výtah 
 

Praktický lékař -  
vyhoví ve všem, poradí, doporučí, řekne,co 
je drahý, pošle k odborníkovi (to je 
nejdůležitější), 
je asi 0,5 km od bydliště 
 
       

Praktický lékař - 
důvěru k praktické lékařce ani moc nemá, „vzhledem 
k tomu , že po ní moc nechci, mohla by být vstřícná. 
Říká mu: „A stojí vám to za to? Co byste chtěl, když 
jste tak dlouho nemocný.“  Chtěl si nechat odebrat 
krev, aby zjistil, jestli nemá chlamidii. Ta se projevuje 
jako chřipka a má stejný příznaky jako RS. Jedna jeho 
známá ji měla a teď je vyléčená. Chtěl by zjistit, zda je 
u něj možnost, že by měl tuto nemoc. Lékařce  to ale 
připadá zbytečný. Dřívější praktický lékař byl 
v pohodě.  

VZTAH PACIENT – ODBORNÝ 
LÉKA Ř 
(NEUROLOG, OČNÍ LÉKA Ř, 
ENDOKRINOLOG) 

Neuroložka - 
má RS centrum, ví o RS všechno 
paní však bydlí poměrně daleko do 
Pardubic , byla u neuroložky asi po 2 
letech, píše jí léky, doporučení do lázní. 
dostupnost dobrá, je tam výtah. 
Oční lékař - 
naposledy  u něj byla před 8-10 lety 
Endokrinolog -  
nenavštěvuje ho ( zeptá se ji totiž jen jak 
se máte?co děláte? řekne, ať obvoďák 
napíše léky -  nic neudělá), má podle paní 
za pacienty čárku a jen to ho zajímá 

Neurolog - 
negativní zkušenost, nechtěla o něm hovořit 
neurolog je asi 2 km od bydliště 
Oční lékař -  
je vynikající, ale má ordinaci v druhém 
poschodí a není tam výtah 
 
 
 
 
 

Neuroložka -  
výborná, ale už 3 roky ji neviděl, 
komunikují spolu na dálku, co potřebuje 
Oční lékař -  
jezdí za ním do Trutnova z Domova , 
 „ normální lékař -  přijde, vyšetří, dobrý“ 
 

PROBLÉMY V KOMUNIKACI S 
LÉKA ŘI 

S  rychnovským neurologem, byla u něj 
naposledy ´97, řekla o něm „Ten neurolog 
, to je hrůza.“ 
 

Neurolog  - řekl jí, ať nečeká, že to bude 
lepší, že to bude horší, že je to takhle 
normální, to podle paní není žádný léčení. 
Teď když je pobyt za 60 Kč už mají na 
oddělení místo - to už tam nechce. 

S praktickou lékařkou - nevyhoví mu, nemá k ní moc 
důvěru 
 

ZDŮVODNĚNÍ ZM ĚNY VE VEDENÍ 
LÉČBY 

Dříve brala Predison, dnes Medrol. jinak 
bere vitamíny, léky na tlak, vápník, změna 
byla podle paní už dávno 

Na tuto otázku se nedostalo. Nemění se léčba, pokud byla změna ,domluvili se. 

ZKUŠENOSTI S DALŠÍMI 
POSKYTOVATELI SLUŽEB 
V PRŮBĚHU NEMOCI 

Nejhorší jsou péče na interně (ležela tam 
jen jednou jeden den ) 
v nemocnici na neurologii v HK, 

 Na tuto otázku se nedostalo. Asi dvakrát byl u Dr. Havrdový - velice si jí chválil,  
ležel v Hradci na neurologické klinice (cca v roce ´88)- 
„ tam byl super přístup k pacientům, řekli co, proč, jaký 
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na následný péči se zlomenou nohou, 
lázně si chválí (ale potřebuje doprovod) 

to může mít účinky“ 
později byl v lázních  
do nemocnice chodil jen na injekce 

PÉČE V DOMOVĚ SV. JOSEFA Péči v domově si moc chválí „Tak to, co 
je tady, není nikde“ „Taková péče není 
nikde“. 

V Žirči je moc spokojená, nedá se to 
srovnat, mají  zde pochopení. 
 

„V Domově je to celkem dobrý, ponorka  tady trošku je. 
„Tady rodinu supluje zařízení.“ Pomáhají mu kulturní 
a volnočasové aktivity. Kromě jídla je spokojený 
s pobytem ( absolutně prý nedbají na druh potravin,  
kvalita je nahrazená kvantitou). 

FINANČNÍ DOSTUPNOST LÉČBY Na Medrol se připlácí, vápník a vitamíny 
si platí sama 

Na tuto otázku se nedostalo, bylo totiž 
zřejmé, že paní nebude na osobní otázky 
reagovat. 

Dříve bral Predison, dnes jen éčka, C vitamín a léky na 
uvolnění svalů. 

DOSTUPNOST A KVALITA SLUŽEB 
CELKOV Ě 

Dostupný praktický lékař - je tam výtah, u 
neuroložky je taky výtah., paní odbourala 
návštěvu lékaře, dokud žil manžel ,tak ji 
všude vozil, teď za ní praktický lékař 
jezdí domů 

Neurolog je 2 km od bydliště, praktický 
lékař 0,5 km. 

Konkrétně se na tuto otázku nedostalo, ale z ostatních 
opovědí vyplynulo, že lékaře moc nenavštěvuje a když 
ano, tak mu vše zařídí v domově Sv. Josefa, moc léků 
už nebere a vztah lékař pacient hodnotí až na 
praktického lékaře kladně. 

MODEL SLUŽEB O CHRONICKY 
NEMOCNÉ 

Lékaři u nich sídlí na poliklinice, paní to 
vyhovuje. 

Na tuto otázku se nedostalo Nepociťuje rozdíl. 

PRŮBĚH NEMOCI 
( POČÁTEK NEMOCI A JEJÍ 
PROJEVY) 

První příznaky: škobrtání, únava 
všechny výsledky měla zezačátku 
normální, připadala si jak hypochondr 
v  r. ´81 potvrdili RS na neurologii v HK, 
pak tam ležela v r. ´88 
 

Na tuto otázku se nedostalo Začátek své nemoci popisuje několika atakami , „pak 
už to šlo „rychleji a rychleji“ 
od listopadu  ´79  měl první příznaky , diagnózu se 
dozvěděl až v ´84 náhodně z lékařského výpisu 
v lázních -  byl z toho špatný, psychicky ho to vzalo, 
deprese ale neměl 
první příznaky nemoci - sbíral drobné v kapse, klíče 
v kapse, problémy s chůzí, rovnováha, problémy s 
„CELÝM JÁ“ 

DOPROVODNÉ PŘÍZNAKY a 
nejproblematičtější z nich 

Nejhorší shledává oční nystagmus, že 
špatně vidí, nemůže si číst a chodit 
 
 

Na otázku  (jaké doprovodné příznaky se u 
vás objevují? ) odpověděla: „pořád něco, 
chůze“. 
 

Je upoután na lůžko, není schopen sám se umýt či 
obléct, vykonávat obvyklé činnosti,  bolest však  
žádnou nepociťuje ani  se nehodnotí jako úzkostný či 
depresivní, invalidní vozík ovládá pouze bradou, dříve 
to šlo ještě pravou rukou, ale teď už jen bradou je 
schopný hýbat 

ČINNOSTI PRO ZLEPŠENÍ 
ZDRAVOTNÍHO STAVU 

Když ji něco momentálně nejde, má svoji 
taktiku boje: nejdříve musí se zklidnit, 
nadechne se a napočítá do 3 (pak si říká, 
že to půjde), když to nejde napoprvé, 
počítá znova. 

Pro zlepšení zdravotního stavu je v Domově 
Sv.Josefa („sou tady“). 

Pro zlepšení stavu je pro něj psychika rozhodující 
(„d ůležitá je psychická pomoc“). 
„Ošetřovatelská péče je alfa a omega.“ 
 

JAKOU ÚLOHU HRAJE ROSKA Roska už teď pro ni nehraje žádnou úlohu, 
telefonem se jen dozvídá, co dělají. 
 

Roska je pro ní důležitá, začne chodit na 
cvičení. 

Zakládal  Rosku v Kolíně, chvíli vedl Svaz postižených 
civilizačními chorobami. Roska pro něj měla smysl, 
když jezdil na rekondice. 

PROBLÉM BEZBARIÉROVÉHO 
PŘÍSTUPU 

S problémem bezbariérového přístupu se 
nepotýká, protože nikam nechodí 

Není odkázaná na  vozík, manžel ji všude 
vozí 

V Kolíně se podle něj bezbariérový přístup vypiloval, 
ve Dvoře Králové je bezbariérový přístup katastrofa, 
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do krámu by se nedostala, jsou tam 
schody 

 v Praze je větší možnost, 
nejlepší jsou všude na světě Mc´Donald a KFC 

ZPŮSOBY ZÍSKÁVÁNÍ INFORMACÍ 
O NEMOCI 

Dříve odebírala Rosku, tam se dozvídala 
informace, teď už ne, protože nečte, 
v televizi podle ní moc pořadů o RS 
nechodí, ani v rádiu (v rádiu a TV podle 
ní nic moc nového neřeknou.)  
syn program sleduje, když má něco v TV 
o nemoci běžet, dává jí vědět 

Informace se dozvídá jinde, ne u svého 
neurologa, praktický lékař má plno lidí (říká 
si, že se s ním nemůže dlouho vybavovat) 

Informace získává spíše jinde, než u lékaře ( „ale  teď 
objevnýho stejně nic není“), zajímal se o Asociace 
v Kanadě, zjistil, že  tam berou pacienti to samý, co 
nemocní u nás, dříve se informace dozvídal z literatury, 
dnes občas z TV („tolik tam toho zase není“) 

POŘADY O RS V TELEVIZI 
V POSLEDNÍ DOBĚ 

Náš venkov (měl tam cvičit jeden pán 
s RS, dali všeobecné informace,ale tohoto 
pána ne). 

Nedostalo se na tuto otázku. Občas nějaký pořad  v TV o RS shlédne,ale není jich 
zas tolik. 

PROBLÉMY SE ČTENÍM ČI  PSANÍM  Problémy se čtením 
problémy s psaním, píše popaměti 

Problémy se čtením a psaním, ale sama  
luští křížovku a řeší sudoku 

Se čtením potíže nemá, ale někdo mu musí podržet 
knihu , se psaním problémy má 

PENÍZE S penězi si vystačí, jelikož nikam nechodí, 
za nic neutrácí, peníze dává do léků, 
v případě nutnosti ji založí dcera nebo syn 

Tato otázka nebyla raději položena, paní se 
o osobních věcech nechtěla bavit 
 

S penězi si vystačí, říká, že si s nimi musí vystačit,ale 
nezbývají  mu 
 
 

NEJDÉLE VYKONÁVANÁ PRÁCE od´62 -´82 - zdravotní sestra 
´83 - do invalidního důchodu 

Nedostalo se na tuto otázku. Mistr  

ZÁJEM PACIENTA O PRÁCI Kdyby to zvládla, tak ano,  teď už 
nezvládne skoro nic, plete si. 

Nedostalo se na tuto otázku. V současné době neví, co by dělal. 

KVALITA ŽIVOTA, JAK SE CÍTÍ Cítí se „ Podle počasí. Někdy se cítím jak 
auto s vybitými baterkami.“ Když se jí 
chce brečet, někam si  „zaleze“ 

Celkově se cítí  po pobytu v Domově Sv. 
Josefa mnohem lépe. 

Žije prý dobře, sny nemá, neplánuje si moc. 
 

KONTAKTY S OKOLÍM 
 
 
 
 
 
 

Daří se jí udržovat kontakty se synem, 
s jeho manželkou, 1x týdně si telefonuje 
s dcerou. Jedna sestra bydlí v daleko, 
když přijede, tak se staví, s druhou sestrou 
si telefonují. 
„Ze zaměstnaných nemá nikdo čas.“ 
 
 
 
 

Největší oporou je jí manžel. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Kontakt má omezený tím, že nemůže psát sms zprávy, 
přátelé v Kolíně ztratil, navazuje nové známosti, 
pomáhají dobrovolnice z Arniky ze Dvora Králové 
Dvě dcery má v zahraničí – navštěvují ho, když 
přijedou do Čech. Nejmladší dcera studuje v Brně – 
moc za ním nejezdí. Manželka ho někdy navštěvuje ( 
„pomáhá tím, že je, že  jezdí, že to „vydrželo““) Bratra 
má v Kanadě – navštěvuje ho, když je v Čechách. 
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Příloha č. 8: Údaje získané do příbuzných z dotazníků (tabulka)  
 

 Příbuzný 1 Příbuzný 2 
Příbuzenský vztah k nemocnému 
  

Syn (nemocného RS) Dcera ( nemocného RS ) 

Pohlaví nemocného 
 

Muž Muž 

Věk nemocného  
 

49 49 

Rodinný stav nemocného 
 

Ženatý Ženatý 

Nejvyšší ukončené vzdělání 
 

Vysokoškolské Střední s maturitou 

Současná pracovní činnost nemocného 
 

Pracuje Pracuje 

Diagnostikování RS u nemocného 
 

Asi před 10 lety Září 2007 

Průběh nemoci u nemocného 

 

„Začalo to jako nic, pak silný posun k horšímu (sled atak) a následně 

zklidnění. O zlepšení nelze hovořit, progrese je přítomná.“ 

Primárně progresivní 

Doprovodné příznaky nemoci u pacienta  
(z pohledu příbuzného) 

Nervozita 
Otrávenost 
Problémy s koordinací pohybu 
Slabost 
Únava 
 

Špatná chůze (ujde maximálně několik desítek metrů) 
Horší koordinace pohybů 
Špatné nálady  
Bolesti při chůzi 
Bolesti zad 

Nejproblematičtější  z příznaků nemoci (z 
pohledu příbuzného) 

„Nejhorší je, že otec nemůže třeba chodit běhat, plavat a tak - omezení 
fyzické aktivity, cvičení. To vidím jako největší problém a od toho se odvíjí 
další věci. Taťka si denně cvičí (po ránu taková rozcvička), ale je to málo.“ 

Problémy s chůzí a pohyblivost obecně 

Zlepšení potíží nemocného pomocí léků 
(z pohledu příbuzného) 
 

„Netuším, ale bere něco jiného než dřív a mluví o dalších nových 
léčivech.“ 

Neví 

Problémy se čtením, psaním a porozuměním 
textu u nemocného ( z pohledu příbuzného) 

„Jo, má, ale není to tak hrozný - problém s porozuměním textu je dán tím, 
že nečte moc plynule, takže to všechno dlouho trvá - ale asi tomu pak ve 
výsledku rozumí, jen to trvá. RS zasáhla pravou půlku těla, takže jako 
pravák toho moc nenapíše - naučil se nějak psát levou.“ 

Nemá problémy ani s jedním 

Deprese v průběhu nemoci 
 

Ano, objevila se. Neví 
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Co dělá nemocný pro zlepšení svého 
zdravotního stavu  
( z pohledu příbuzného ) 
 
 
 
 
 

„Z jeho pohledu = bere léky. Z mého pohledu = nic. Přijde mi, že většina 
lidí nechápe úlohu léčiv správným způsobem, tedy jako prostředek pro 
„nákup času“, ve kterým by se měli postarat o překonání příčin své nemoci 
- místo toho je to pro ně takový „silver bullet“ od kterého očekávají spásu- 
nevíra ve schopnosti vlastního těla.“ 

Bere léky 
Provádí pravidelné rehabilitační cvičení 
Chodí na masáže (uvolnění od bolesti) 
 
 
 
 
 

Faktory, které pomáhají nemocnému 
v průběhu jeho nemoci 
( z pohledu příbuzného ) 

Léčiva 
Praktický ambulantní lékař 
Ambulantní lékař specialista 
Partner 
Děti 
Příbuzní 
Přátelé 
Práce 
Informace 
Asociace 
Kulturní, vzdělávací a volno-časové aktivity 

Léčiva 
Praktický ambulantní lékař 
Ambulantní lékař specialista 
Rehabilitační péče 
Partner 
Děti 
Přátelé 
Práce 
Informace 
 

Vztah nemocného s jeho praktickým 
lékařem  - Jakou důvěru k němu nemocný 
má ( z pohledu příbuzného ) 
 

„ Asi dost velkou, ale to nevím.“ „Chodí k němu už mnoho let, takže zřejmě mu důvěřuje.“ 

Který z lékařů pomáhá nemocnému nejvíce 
zvládat nemoc  
( z pohledu příbuzného ) 
 

Neurolog Specialisté na neurologii 

Komunikace pacient - lékař 
- poskytnutí informací pacientovi ( z pohledu 
příbuzného ) 

„Otci by pravděpodobně pomohla opětovná návštěva psychologa..nedaří se 
nám ho přesvědčit. I když teď je to docela dobrý…..mám pocit, že táta 
neříká věci na rovinu a to způsobuje komunikační problémy nejen s lékaři, 
ale především v rodině a okolí.“ 

„Informují ho dostatečně a podrobně, problém je spíš 

v reinterpretaci jejich doporučení nemocným (vykládá si je 

pro sebe příznivě).“ 

 
 
 

Dostupnost a Kvalita služeb celkově  
( z pohledu příbuzného ) 
 

„Pacienti nechápou v čem je problém, nechápou podstatu stavu „jsem 

nemocný“, to je největší problém. Zdravotnický systém je zaměřen na 

potlačování projevů nemoci a nikoli na odstraňování příčin - celé to 

funguje úplně pokřiveně.“ 

„Zhodnotila bych velice špatně postup jedné konkrétní 
nemocnice, která už léta nebyla schopna nemoc 
diagnostikovat, ale naopak velice dobře služby nemocnice, 
kam nyní nemocný dochází.“ 
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Úloha Rosky pro nemocného  
( z pohledu příbuzného )  

Nemocný je členem Rosky, dále SMS. Čte časopisy od Rosky. SMS 
pořádají plno akcí. „Těch se táta k mojí velké radosti v hojné míře účastní.“ 

Není členem 

Kde a jak získává nemocný informace o 
nemoci 

Internet 
Osobní kontakt s dalšími nemocnými či odborníky z oboru 

Informace od lékařů 
Informace o doplňcích léčby od jeho odborně vzdělaných 
přátel(pracují v medicíně, farmacii, rehabilitaci) 
Informace z internetu 

Kde a jak získává příbuzný informace o 
nemoci 
 

Osobní kontakt s lidmi Informace od lékařů a dalších odborníků z řad přátel 

Jaký pořad o RS shlédl v poslední době 
příbuzný v televizi 
 

Žádný Žádný 

Jak hodnotí příbuzný své znalosti o RS 
 

Spíše dobré 
 

Spíše dobré 

Pomoc nemocnému od členů rodiny  
 ( z pohledu příbuzného ) 
 

Ano 
 

Ano 

Jak si udržuje nemocný kontakty s okolím  a 
kdo je jeho největší oporou  
( z pohledu příbuzného ) 

„Tím, že nepřišel o práci, je to celkem fajn, rodina je největší oporou.“ Nejbližší rodina (manželka, děti) 
Blízcí přátelé 
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Příloha č. 9: Rozhovor s vrchní sestrou (text) 

 
1. Mohla byste mi, prosím, na začátek o sobě něco  říci? 

 

V Domově Sv. Josefa pracuji 1,5 roku. Nastoupila jsem po mateřské dovolené (6 let doma). 

Představovala jsem si práci na poloviční úvazek, naskytlo se ale místo vrchní sestry. Mám pod 

sebou spoustu lidí, musím je kontrolovat. Když práci nestihnu, čeká na mě další den, nikdo to za 

mě neudělá. Před mateřskou jsem pracovala v domově důchodců. 

 

 2. Kteří lékařů obvykle nejvíce pomáhají pacientům zvládat nemoc podle Vaší zkušenosti? (Jak  

     tito lékaři reagují na jejich potřeby? Čím? ) 

 

Neurologové, často nemocným nabídnou možnost jet do Žirče. Žádost do Domova si podávají 

pacienti, musí jí mít ale od  praktického lékaře či neurologa. Neurologové volají, aby se 

informovali, jaké jsou alternativní pomůcky pro pacienty, jak jsou tyto pomůcky hrazený atd.(jedná 

se především o podsedáky, elektrický vozíky). 

 

3.  Jaký mají pacienti obvykle vztah s jejich praktickým lékařem? Jak velkou důvěru  k němu  

mají? 

 

Žádné negativní reakce jsem nezaznamenala. Praktický lékaři vypisují nemocným vložky, sedáky,  

na které mají každý měsíc právo. 

 

4.  Jaký je obvykle jejich vztah s odbornými lékaři? (neurolog, oční, atd.)? 

 

To je špatné, protože odborní lékaři mají ordinace daleko ( v krajských městech, v nemocnicích), 

problémem je také neexistence bezbariérového přístupu. Domov zajišťuje na pacientovu žádost 

návštěvu lékaře (neurologa, gynekologa, zubaře, očaře), zajistí k lékaři doprovod  a zažádá 

v případě potřeby i o bezbariérový přístup(lékaři se snaží vyjít vstříc). V Domově je ošetřující lékař 

každý den do 15. hod., pak  je příslužba na telefonu, v nutných případech se volá záchranná služba. 

 

5. Mají nějaké problémy v komunikaci s lékaři? (Informují je  jejich ošetřující lékaři dostatečně o 

jejich nemoci? Nebo získávají  informace jinde?) 

 

Sami si získávají informace z internetu, z TV, ve větších městech se sdružují v organizacích. 
 

6. Jsou jim v průběhu poskytované péče dostatečně zdůvodněny změny ve vedení léčby? 

 

V Domově je neuroložka, ta se snaží pokračovat v léčbě, může něco doporučit. 
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7. Jaké máte zkušenosti s dalšími poskytovateli služeb v průběhu nemoci? ( léčebnami pro 

dlouhodobý pobyt, nemocnicemi, ústavy) 

 

Domov Sv. Josefa je jediné takovéto zařízení  pro nemocné RS v České republice. Je zde 

nadstandard personálu. Obvykle tato nemoc postihuje lidi ve věku 20-40 let. Tito lidé nechtějí být 

v ústavech, vidí kolem sebe zestárlý lidi. V Žirči vzniklo oddělení pro trvalý pobyt. Je určeno pro 

ty, kteří nemohou být doma. Na tento pobyt se však čeká několik let (nestává se,že by odsud lidé 

odcházeli). Na krátkodobý pobyt se čeká v průměru rok, lidé mohou jet během jednoho roku 

dvakrát na tento pobyt. Pacienti preferují léto, můžou jezdit na vyjížďky, do přilehlého parku, 

konají se výlety atd. 

 

8. Jaké mají pacienti obvykle zkušenost s poskytovanou rehabilitací během průběhu nemoci? 

 

Chválí si rehabilitaci v Domově, mají zde vodoléčbu, když jsou inkontinentní   

(jsou sami ve vodě),  hodně si to chválí  (do normálních bazénů nemohou chodit), voda má kolem 

36 stupňů, ve vaně se jim povolují spasmy, masáž je účinná. 

 

9. Jak byste hodnotila dostupnost a kvalitu služeb celkově? (Co funguje, co ne, a proč?) 

 

Jedno zařízení je málo, nemocnice na tyto pacienty nejsou vybaveny, pokud jsou váhově větší 

pacienti, je nutné mít na ně transportní zařízení. V nemocnicích nemají rehabilitaci na lůžku, 

neznají pacienty. Chce to také posílení personálu. 

 

10.  Jakému modelu služeb pro péči o nemocné byste dala přednost? 

(Takovému, který u nás byl před rokem 1989, kdy lékaři sídlili na jednom místě na poliklinice, 

nebo modelu, který se objevil po transformaci (po privatizaci), kdy má každý lékař pracoviště na 

jiném místě? ) 

 

Nevím. Záleží hlavně na důvěře pacienta k lékaři. Když nemají bezbariérový přístup - dá se zažádat 

o plošinu, přesvědčíme lékaře, ať si plošinu objedná. 
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Příloha č. 10: Porovnání  pohledů jednotlivých aktérů na systém péče o chronicky nemocné (tabulka)  

 Dimenze Z pohledu pacientů Z pohledu příbuzných Z pohledu vrchní sestry 
Který z lékařů nejvíce pomáhají 
pacientům zvládat nemoc 

Neurolog nebo praktický lékař Neurologové Neurologové (nabízejí nemocným možnost jet do Domova 
Sv. Josefa, volají, aby se informovali na pomůcky atd.) 
Záleží na důvěře pacienta k lékaři. 

Vztah pacienta s praktickým 
lékařem 

Pacient 2 
„Obvoďák je fantastický, strašně fajn, mám k němu 
důvěru, můžu se na něj s čímkoliv obrátit.“ 
 
Pacient 4 
„Vyhoví ve všem, poradí, řekne,co a jak, pošle 
k odborníkovi. “ 
 
Pacient 6 
Důvěru k současné praktické lékařce ani moc nemá. 
„Vzhledem k tomu, že po ní moc nechci, mohla by být 
vstřícná.“ Dřívější praktický lékař byl dobrý. 

Příbuzný 1 
„Asi dost velkou, ale to nevím.“ 
 
 
Příbuzný 2 
„Chodí k němu už mnoho let, 
takže zřejmě mu důvěřuje.“ 

Žádný negativní reakce nezaznamenala (obvykle jim každý 
měsíc píšou sedáky, vložky apod.) 
 

Vztah pacienta s odborným 
lékařem 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Pacient 2 
Neuroložka má RS centrum, ví o RS všechno, píše 
léky, doporučení do lázní. 
S dřívějším neurologem má negativní zkušenost, 
přestala k němu chodit. 
U očního lékaře byla 
paní naposledy před 8-10 lety (ale žádné negativní 
zkušenosti  sním nemá). 
Endokrinologa nenavštěvuje (nic totiž neudělá). 
 
Pacient 4 
S neurologem má negativní zkušenost. 
Oční lékař je vynikající. 
 
Pacient 6 
Neuroložka je výborná. Očař - „normální lékař“. 

Oba příbuzní uvádějí, že 
nejdůležitější lékaři pro 
nemocného RS je specialisté na 
neurologii. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Podle vrchní sestry je to špatné, protože odborní lékaři mají 
ordinace daleko 
( v krajských městech, v nemocnicích,) problémem je také 
neexistence bezbariérového přístupu. 
 
V Domově je ošetřující lékař každý den do 15. hod., 
potom je příslužba na telefonu, v nutných případech se volá 
záchranná služba. 
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Kde získávají pacienti informace 
o nemoci 

Pacient 2 
Dříve získávala informace z časopisu 
Roska, dnes občas z TV a rádia. 
Pacient 4 
Informace se nedozvídá od doktora. 
 
Pacient 6 
Informace získává  spíše jinde než u lékaře. ( dříve 
informace z literatury, 
dnes občas  z TV) 

Internet 
Informace od lékařů 
Informace od přátel (z oboru 
medicíny) 
Osobní kontakt s dalšími 
nemocnými či odborníky z 
oboru 

Sami si je získávají z internetu, z TV,ve větších městech se 
sdružují v organizacích. 
 

Péče v  
Domově Sv. Josefa 

Pacient 2 
„Tak to, co je tady, není nikde.“Taková péče není 
nikde.“ 
 
Pacient 4 
V Žirči je moc spokojená. „Nedá se to srovnat, tady 
mají pochopení.“ 
 
Pacient 6 
Kromě jídla je v Domově spokojený s pobytem 
„V Domově je to celkem dobrý, ponorka tady trošku 
je. „Tady rodinu supluje zařízení.“ 

Nehodnotili, jejich příbuzní 
v Domově Sv. Josefa nebyli. 

Jediné komplexní zařízení v ČR, nadstandardní personál, 
pacienti si chválí rehabilitace, vodoléčbu, je zde individuální 
přístup k pacientům (Domov zajišťuje na pacientovu žádost 
návštěvu lékaře a zažádá v případě potřeby i o bezbariérový 
přístup), nemocní mají možnost krátkodobého či trvalého 
pobytu v domově 

Zkušenosti s dalšími 
poskytovateli služeb 

Lázně 
Nemocnice (neurologie, interna, následná péče) 
 

Nebyli dotazováni na tuto 
otázku. 

Nemoc obvykle postihuje lidi v produktivním věku, nechtějí 
být v ústavech (vidí kolem sebe zestárlý lidi). 

 
 

 


