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ANOTACE

Bakalarska prace se zabyva problematikou roztrousené sklerézy mozkomisni
v pribéhu historie a soucasnosti. Vénuje se samotné nemoci, jejim dopadim na cloveka
a dava prehled o péci, kterd z ni vyplyva. Vyzkum se zamétuje na zjisténi péce, kterd je
pacienty vyuzivdna a kterd by byla U pacientli vitdna pro uspokojeni zivotnich potieb

a zajisténi kvalitniho zivota.

KLICOVA SLOVA

roztrousena sklerdza, pacienti, péce, 1écba

TITLE

Care for people with multiple sclerosis

ANNOTATION

The bachelor thesis deals with the issues of sclerosis multiplex cerebrospinalis
throughout the history and in the present, moreover, the thesis pursues the consequences of
the disease and its medical care. The bachelor research is focused on the medical care, which
is provided and used. Furthermore, it presents the medical care which would be appreciated
by the patient for quality life.

KEYWORDS

multiple sclerosis, patients, care, treatment
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Uvod

RoztrouSena sklerdza je chronické onemocnéni, jehoz priabéh je velice raznorody
a nevyzpytatelny. Nekterym lidem zpasobuje mirné zmény télesného stavu, nékterym az
a 0sob k nému zainteresovanych. Dopady nemoci se odrazi na télesné, psychické, socialni
| spiritualni strance Zivota, a proto byva péfe 0 tyto osoby mnohdy naro¢na a vyzaduje
systematicky pfistup multidisciplindrniho tymu. Kazdy nedostatek v péci mize totiz podnitit
vznik problému a svizelnych situaci. Pomér mezi poctem pacientll a mnozstvim a dostupnosti
nabizenych sluzeb, specializovanych pro péci o 0soby s roztrousenou skler6zou, se miize zdat
nesoumérny, a proto se ve své praci zameiim piimo na ndzory osob, které maji vlastni

zkuSenost s touto nemoci a péci potiebuji.

Bakalafska prace se d&li na dvé &asti. Cast prvni (teoretickd) svym obsahem
seznamuje s roztrousenou skler6zou, je zaméfena na charakteristiku a prabéh nemoci, dale
najeji nasledky a na 1éébu a péci o pacienty. Problematika, ktera je spojena S timto
onemocnénim, je velice obsahla, avSak vzhledem k vyzkumnému cili této prace se teoreticka

Cast zamétuje predevsim na dopady nemoci a na péci z ni plynouci.

Druhou ¢asti bakalaiské prace je ¢ast vyzkumna. Ugelem vyzkumu je zjistit, do jaké
miry je zaji$téna nabidka péce pro osoby s roztrousenou sklerdzou a jak jsou s touto nabidkou
pacienti spokojeni. Otazky souvisejici S pé€i o pacienty s roztrousenou skler6zou byvaji ¢asto
sklonovanym tématem, a proto je cilem vyzkumu zjistit, jak situaci vnimaji sami pacienti,
kteti maji tuto nemoc. Vyzkum vychazi z dat, kterd byla shromazdéna pomoci dotaznikového

Setfeni béhem prosince 2014 az timora 2015 v Ceské republice.



1 Cile bakalatské prace

1. Cilem teoretické Casti bakalatrské prace je shromazdéni informaci o roztrousené

skleréze a o péci, jez toto onemocnéni vyZaduje.

2. Cilem vyzkumné casti bakalaiské prace je zjistit, do jaké miry jsou lidé

s roztrouSenou sklerozou spokojeni s nabidkou péce 0 svoji osobu.
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. Teoreticka cast

2 Roztrousena skler6za mozkomisni

RoztrouSena skler6za mozkomisni je nemoc, kterda stale vitézi nad silou védy
avyzkumu. I pies velké pokroky doposud neexistuji piesné definice o jejim vzniku
ani zarucené metody 1éCby. PéCe o pacienty s roztrousenou sklerdzou je zavisla na mite

rozpuku nemoci.
2.1 Roztrousend skler6za v pritbéhu historie

Havrdova a kol. (2013, s. 13-20) uvadi, ze v prub¢&hu historie se o roztrousené skleroze

dozvidame z riznych zdroju, avSak tato nemoc v nich nebyla zprvu jasné definovana.

vvvvvv

ey e

napf. zivotopis svaté Lidwiny ze Schiedamu nebo také v deniku Augusta d Este (1794-1848),
ktery obsahuje informace o trvani atak nemoci a o vzniku invalidity. Prvni klinicky popis
nemoci se objevil az v Souborném popisu roztrousené skler6zy od Jeana Martina Charcota
zroku 1866, v prednasce Société Médicale des Hopitaux. Pied timto rokem v podstaté
nevyhleddme VvV odborné literatuie informace, které by jasné a ucelené definovaly
roztrousenou sklerézu. J.M. Charcot definoval 3 hlavni ptfiznaky nemoci- nystagmus
(rytmicky kmitavy pohyb oc¢nich bulbl), dysartrii (porucha feci, ktera je charakterizovana
Spatnou artikulaci), ataxii (porucha koordinace pohybil). Toto vymezeni nemoci bylo
zasadnim piinosem pro védu. V poloviné 20. stoleti vzniklo prvni Sdruzeni pro pokrok
ve vyzkumu o roztrousené skleroze (Association for the Advancement of Research of
Multiple Sclerosis), zakladatelkou byla Sylvie Lawry. Soucasné se zacaly dostavat do poptedi
otazky, které se tykaly invalidnich pacient. V dne$ni dob¢ zastfeSuje organizace zabyvajici

se roztrousenou sklerozou Multiple Sclerosis International Federation.

2.2 Charakteristika a prub&éh nemoci

Roztrousenou sklerézu mozkomisni (latinsky: sclerosis multiplex cerebrospinalis)
charakterizuje Ambler (2006, s. 221) jako chronické autoimunitni onemocnéni, které se fadi

mezi demyeliniza¢ni choroby. Principem nemoci je tedy porucha imunity, kdy se krvinky bilé
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krevni fady zamétuji proti vlastni nervové tkéni, coz zpisobuje rozpad lipoproteinovych
oball nervovych vlaken (myelinovych pochev) a nasledn¢ i samotnych nervovych vlaken.
Kvuli degeneraci nervovych vldken dochézi k narusenému vedeni nervového vzruchu.
Projevem této zmény na nervové buice je vypadek odpovidajicich funkci, napf. motoriky

a senzitivity.

,,Porucha vetsinou postihuje pouze mozek a michu, kde se v pokrocilejsim stadiu

choroby objevi drobna loZiska, tzv. plaky. “ (Vagnerova, 2012, s. 152)

Ambler (2006, s. 221) dale uvadi, ze v pocatecni fazi nemoci je typické stiidani atak
a remisi. Atakou se nazyva vzplanuti zanétu roztrousené sklerdzy, remisi se oznacuje névrat
K pivodnimu stavu nemocného. Stiidani atak a remisi je u kazdého pacienta individualni,
muze se jednat o mésice nebo také o roky. U 25 % nemocnych je interval 1. ataka- remise-
2. ataka do jednoho roku, u 50 % nemocnych do tii let. Intervaly se vSak s rozvojem nemaoci
krati, az se onemocnéni dostava do formy sekundarné progredientni, chronicko progredientni

a muze konc¢it invalidizaci aZ imobilizaci nemocného.

Nemoc je nejcastéji diagnostikovana mezi 20. - 40.rokem, primér je 31,7 let.
Pied 20. rokem je diagnostikovano okolo 10 % piipadt, po 50. roce zhruba 5 %. Cast&jsi
vyskyt nemoci je u Zen, v poméru 2:1 (zeny: muzi). (Trojano, Lucchese, Graziano, at al
in Havrdova a kol., 2013, s. 22)

U nemocnych roztrouSenou sklerézou se doba zivota zkracuje v pruméru o 10 let,
vV porovnani s predpokladanou délkou Zivota dané populace. (Bronnum- Hansen, Koch-
Henriksen, Stenager in Havrdova a kol., 2013, s. 22)

Prevalenci (poc¢et nemocnych na celkovy pocet obyvatel v dané oblasti) U roztrousené
sklerozy uvadi Ambler (2006, s. 221) kolem 60-100/100 000 obyvatel, coz dokazuje, ze se

nejednd o vzacné onemocnént.

2.2.1 Symptomy nemoci

v

Klinickd symptomatika roztrousené sklerézy je rdznoroda, 1isi se intenzitou,
nastupem i poradim. Typické projevy nemoci jsou dle Amblera (2006, s. 222) tyto:

e Opticka neuritida- porucha zraku na jednom oku.
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e Senzitivni projevy- brnéni, slabost, dievénéni, mravenceni, zkreslené¢ Citi
V hornich/ dolnich koncetinach.

e Vestibularni syndrom- porucha rovnovazného aparatu, kterd muze byt doprovazena
silnymi zavratémi.

e Spastické motorické projevy- zvysené svalové napéti.

e Mozeckové poruchy- poruchy chiize a rovnovahy.

e Poruchy sfinkteri (svali svéraci)- zplsobuji inik nebo zadrzovani moci a stolice, ale

muzou vést i kK impotenci.

2.2.2 Etiologie nemoci

Pfi¢ina nemoci neni doposud Uplné objasnéna. Dle Amblera (2006, s. 221) se
narozvoji nemoci do ur¢ité miry podili genetické piedpoklady jedince, ale také vnéjsi
okolnosti, které c¢lovéka obklopuji. Prvni pfiznaky nemoci mohou byt odpovédi

na dlouhodoby stres, fyzickou namahu, virovou infekci nebo na oc¢kovani.

V poslednich letech nartistd pocet nemocnych s roztrousenou sklerézou, vyznamny
podil na tom m4 lepsi diagnostika, vyssi osvéta ve spolecnosti o této nemoci, ale i1 zivotni styl
21. stoleti. RoztrouSena sklerdza je nejCastéjSi pfi¢inou neurologické invalidity mladych

dospélych. (Benito-Leon in Havrdova a kol., 2013, s. 21-22)

2.3 Dopad nemoci na lidskou psychiku

wZivot ma byt dilo viastni duse*, Jan Kollar (1793-1852). V priibéhu Zivota je ¢lovék
usmériovan riznymi vlivy, jednim takovym muze byt i roztrousena skler6za- nemoc, ktera
muze svym rozvojem zpusobit, Ze se Zivot pacienta stane nejen dilem vlastni duse, ale bude
dobarven zédsahy rodiny, zdravotnikd, socidlnich pracovnikdl, psychologt a dal$ich ¢lent tymu

o n¢j pecujicich.

Moos a Schafer (in Ktivohlavy, 2002, s. 37) uvadi, Ze diky dlouhodobému
(celozivotnimu) trvani, rGznému vyvoji, remisim, atakdm, nejisté progndze, nezkusenosti
pacienta nebo postoji lékafe ma chronické onemocnéni velmi negativni vliv na psychiku

pacienta, pacientovy rodiny a osob pro pacienta blizkych.
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Dopady nemoci na lidskou psychiku fesi také Zacharové a Simé&ikova- Cizkova (2011,
S. 120-146) a upozoriuji, ze nepfedvidatelnost nemoci Casto piinasi obavy z budoucnosti,
piredevsim se jednd o strach ze ztraty fyzické schopnosti, socidlni hodnoty a zazemi,
z bolesti a umirani. Na vyrovnani se a piijeti zavazné diagnoézy ma jisty podil vék, psychicka
odolnost, vzdélani, socialni prostfedi a podpora ze strany rodiny. Reakce na zménény
zdravotni stav mohou byt ze strany pacienta rizné, téméi vzdy jsou ale negativni, jelikoz
nemoc je zatéz. Odrazem nemoci je napft. rozvoj depresi, oddani se nemoci, nezajem o vlastni
zdravotni stav, unik do sni nebo hledani Gtéchy v alkoholu ¢i drogach. Aby byly reakce
nanemoc co nejmirnéjsi, je dulezité udrzovat pacienta v dobré psychické pohodé¢.

Pacienta (nejen) s roztrousenou sklerézou je nutné informovat o specializovanych poradnach

a klubech, kde se mu dostane profesionalni pomoci a motivace.

2.4 Socialni dopady nemoci na ¢lovéka

Vyspélost populace a jeji hodnoty ovliviiuji dle Michalika a kol. (2011, s. 43-46)
vztahy spolecnosti k osobam se zdravotnim postizenim. Pristup k t€émto osobam byl béhem
historie rizny (represivni, zotroCovaci, charitativni, atd.), ale v soucasné dob¢ tyto osoby
netvoti skupinu, ktera by stala mimo spolecnost, i kdyz ptistupy z minulosti jsou mezi lidmi

stale rozpoznatelné.

wJedna se o sloZitou a propletenou sit' sestavajici ze silnych a zakorenénych
diskriminacnich tradic VvV oblasti spolecenskych zvykit a vztahu, architektonickych,
vzdelanostnich a pracovnich bariér, jakoz i individualnich postoju a soudii o zdravotnim
postizeni a jeho nositelich. Novou platformu pro formulaci, obhajobu a prosazovani prav
obcanii se zdravotnim postizenim predstavuje novy tzv. antidiskriminacni zdkon.“ (Michalik

a kol., 2011, s. 46)

Socialni dopad nemoci na ¢lovéka je ovlivnén dle Vagnerové (2012, s. 189):
e dobou, kdy nemoc vznikla;
e omezenim, které nemoc zpusobuje;
e pfijetim nemocného spolecnosti.
Aby byly socialni dopady nemoci co nejmirnéjs$i, je nezbytné podporovat a pecovat

0 pacienta, o0 jeho spolecenské zdravi a zazemi.
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3 Lécba a péce o osoby s roztrousenou sklerézou

Zdravotni komplikace piinasi do zivota pacienta a jeho rodiny casto vyjimecné
situace. Rodina se stava jedineCnym utvarem s vlastnimi hodnotami, potiebami, kvalitou
zivota a nelze o ni v zadném piipad¢ usuzovat podle obecné platného vzorce. LéCba a péce
0 0sobu se zdravotnim postizenim byva naro¢na jak pro samotného pacienta, tak pro osoby
blizké. Mulze vyznamné zasahovat do bézného fungovani rodiny, ovliviiuje vztahy,
volnocasové aktivity, ekonomickou stranku a spoustu dal$iho. (Michalik a kol., 2011, s. 93-

100)

Diky zvlastnosti nemoci je dulezité zajistit 1é¢bu a péci 0 0soby s roztrousenou
skler6zou komplexnim (bio- psycho- socialnim) zpisobem. | pies to, Ze Se mira a intenzita
potitebné podpory a péce lisi podle formy nemoci, byva pro osoby s roztrousenou sklerézou

nepostradatelna (at’ uz se jedna o podporu ze strany rodiny, tak ze strany statu).

3.1 Lécba roztrouSené sklerdzy

Lécbou roztrousené sklerdzy se zabyva Havrdova a kol. (2013, s. 253-368) a uvadi, ze
[éCebny postup, ktery je jednoznacné uspé$ny, zatim neexistuje. Lécba se odlisSuje podle
stddia nemoci, piiznaki, pribéhu a zaméfuje se pfedevSim na zpomaleni a pozastaveni
nemoci. JelikoZ se jedna o chronické onemocnéni, a tim padem bézi rozvoj nemoci trvale, je
dilezité 1éc¢it pacienta soustavné. Jednim z postupll je imunomodulaéni 1écba roztrouSené
skler6zy, ktera je protizanétlivou terapii snizujici pocet relapsii a oddalujici invaliditu. Dal§im
zpusobem lécby je symptomatickd terapie roztrousené sklerdzy, kterd se opird o odlisné
potieby a pfani kazdého Cloveka. Tato 1écba se zaméfuje na priznaky spojené s nemoci, snazi
se zajistit kvalitni Zivot a predchdzet komplikacim. Nezbytnou soucasti 1écby je také
zdravotni rehabilitace (pravidelné cviCeni, fyzioterapie, ergoterapie), upraveny stravovaci

rezim, lazenské pobyty, atd. Zdravotni péée se vzdy odviji od aktudlniho stavu pacienta.

Ptiblizné 50-70 % pacientli kombinuje klasickou 1écbu s alternativni, nebo klasickou
1écbu zcela zavrhuje. Jednim z diivodu je napf. vidina negativniho dopadu uzivanych 1éka
na organismus. (Skovgaard, Pedersen, Verhoef, 2014, Exclusive Use of Alternative Medicine

as a Positive Choice)
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3.2 Péce o0 osoby s roztrousenou skler6zou z pohledu zdravotné-socialniho

pracovnika

wocidlni pracovnik vykondva socidlni Setieni, zabezpecuje socialni agendy vcetné
reseni socidlné pravnich problemu v zarizenich poskytujicich sluzby socialni péce, socidlné
pravni poradenstvi, analytickou, metodickou a koncepcni cinnost v socialni oblasti, odborné
cinnosti v zarizenich poskytujicich sluzby socialni prevence, depistazni cinnost, poskytovani
krizové pomoci, socialni poradenstvi a socialni rehabilitace.” (Socialni zabezpeceni,

UZ ¢. 1067, 2015)

Kuznikova a kol. (2011, s. 47-57) upozoriiuje na to, ze zakladem dobré a efektivni
prace s klientem je detailné¢ zpracovana anamnéza, ktera piinasi podstatné informace
0 klientovi, jeho stavu, roding, socialnim zazemi, atd. Socialni stav se u 0s0b S roztrousenou
skler6zou méni, S ndvaznosti na télesny a psychicky stav. Zdravotné-socialni pracovnik by

mél vzdy vychazet z aktualniho stavu pacienta a zohlednovat zvlastnosti nemoci.

Mezi ptinosy Socialni prace patii zajisténi rovnovahy mezi pacientovym stavem a jeho
socialnim prostfedim. Socidlni pracovnik se tedy musi zaméfit na klienta, na prostiedi,
ve kterém se klient nachdzi, ale také na vzajemné plisobeni klient- prostfedi. Socidlni
pracovnik se tak stava jakymsi spojencem pacienta, angazujicim se pti prekonavani nasledki

nemoci- at’ uz se jedna o pomoc, poradenstvi nebo o zabezpeceni.
3.3 PéCe o osoby s roztrousenou sklerdzou ze strany ¢eského pravniho systému

Dle Michalika a kol. (2011, s. 59- 63) je rovnost mezi lidmi nemozna, protoze kazdy
¢lovek je originalni, ma sva trapeni ¢i nemoci, avsak rovnopravnost je ve spole¢nosti nutna
bez vyjimky. Zdravotni znevyhodnéni vytvari v zivoté ¢lovéka Casto zvlastni situace, které se
odrazi mimo jiné i vV pravnich normach statu (v obcanském, rodinném, pracovnim pravu, atd.).
Od roku 2009 se podporou osob se zdravotnim postizenim zabyva antidiskriminacni zakon-
zakon ¢. 198/2009 Sb, o rovném zachazeni a o pravnich prostfedcich ochrany
pted diskriminaci a 0 zmené nekterych zakond, Vv platném znéni.
Avsak Listina zakladnich prav a svobod, ktera se vztahuje na kazdého ¢cloveka a je zakotvena
v Gstavnim poiadku Ceské republiky, je stale ochuzena o prava ob¢anti se zdravotnim
postizenim. Zminku najdeme pouze ve 4. hlavé Listiny, vénované eventualnimu uplatnéni

na trhu prace.
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Aby biemeno, které predstavuje roztrousena sklerdza, bylo pro ¢loveéka co nejlépe
unosné a aby byla péce o osoby s roztrousenou skler6zou zabezpecena na co nejvyssi urovni,

je podpora ze strany statu nepostradatelna.

3.3.1 Socialni zabezpeceni osob Se zdravotnim postizenim

Socialnim zabezpecCenim se zabyva Matousek, Kolackova a Kodymova (2010, s. 94)
auvadi, ze pomaha osobam se zdravotnim postizenim, aby se lépe vyrovnaly Se socialnimi

nasledky zménéného zdravotniho stavu.

Wystem socialni pomoci a sluzeb se aktivizuje zejména tehdy:
e kdyz jsou ohroZena prdava obcana,
e lkdyz se obcan nachadzi v hmotné Ci jiné existencni nouzi a neni schopen zabezpecit
své potieby viastnimi silami,
e je-li obcan znevyhodnén pri uspokojovani svych (pro ostatni béznych) potreb a (nebo) Zije
ve stavu socialniho vylouceni,

o kdyz mu tyto situace hrozi* (Novosad, 2009, s. 64)

V ramci socidlniho zabezpeceni hraji vyznamnou roli socidlni sluzby, které jsou
v Ceské republice zakotveny zakonem ¢&. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni
pozdé&jsich piedpist (dale jen vzpp). Tento zakon zahrnuje piispévek na pééi a socialni
sluZzby. Néktera ustanoveni zédkona o socidlnich sluzbach jsou provadéna na zékladé vyhlasky

&. 505/2006 Sb., vzpp. (Socilni zabezpeéeni, UZ &. 1067, 2015)

Davky pro osoby se zdravotnim postizenim zahrnuje zakon ¢&.329/2011 Sh.,
0 poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich zakoni, vzpp.
Tento zakon upravuje: ptispévek na mobilitu, pfispévek na zvlastni pomicku, prikaz osoby
se zdravotnim postizenim a dalsi vyhody, které z n¢j vyplyvaji. Néktera ustanoveni zakona
0 poskytovani dédvek osobdm se zdravotnim postizenim, vzpp, jsou provadéna na zaklade

vyhlasky &. 388/2011 Sb., vzpp. (Socilni zabezpegeni, UZ ¢&. 1067, 2015)
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Finan¢nimi pfispévky pro osoby zdravotné postizené, napt. pfispévky na rehabilitaéni
a kompenza¢ni pomiicky se také zabyva vyhliaska MPSV CR & 506/2006 Sh., kterou se
provadi zakon o socialnim zabezpedeni a zakon Ceské narodni rady o ptisobnosti organt

Ceské republiky v socialnim zabezpedeni.

3.3.1.1 Piispévek na péci

wPrispévek na péci se poskytuje osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby. Timto
prispevkem se stat podili na zajisteni socialnich sluzeb nebo jinych forem pomoci podle
tohoto zdakona pri zvladani zakladnich Zivotnich potreb osob. Naklady na prispévek se hradi

ze statniho rozpoctu. * (Socialni zabezpedeni, UZ &. 1067, 2015)

Vyse prispévku se odviji od stupné zavislosti ¢lovéka, ktery se posuzuje vzhledem
k zakladnim zivotnim potfebam, které je ¢i neni schopen doty¢ny zvladnout- stupné jsou 4.
Zakladni Zivotni potfeby jsou stanoveny zakonem o socidlnich sluzbach. Vyse ptispévku se
1i8i také vékem posuzované osoby a je vyplacen mési¢n€. U osob do 18 let ¢ini: 3 000 K¢,
6 000 K¢, 9 000 K¢, 12 000 K¢&, u osob starSich 18 let jde o: 800 K¢, 4 000 K¢, 8 000 K¢,
12 000 K. (Socidlni zabezpeceni, UZ &. 1067, 2015)

3.3.1.2 Socialni sluzby

Mezi socialni sluzby se fadi: socidlni poradenstvi, sluzby socidlni péce a sluzby
socialni prevence. Mohou byt poskytovany formou terénni, ambulantni ¢i pobytovou.

(Socialni zabezpedeni, UZ &. 1067, 2015)

Formy socialnich sluzeb, které mohou osoby se zdravotnim postizenim vyuzivat, jsou
dle Matouska, Kolackové, Kodymové (2010, s. 95- 96) zejména:
e sluzba osobni asistence- jedna se o pomoc jiné fyzické osoby s ¢innostmi (osobni hygiena,
zajisténi stravy,...), které si neni schopen zdravotné postizeny clovek zajistit sam;
e pecovatelskd sluzba- sluzba poskytovana terénni nebo ambulantni formou, ktera zajistuje
péci o vlastni osobu i domacnost;
e centra dennich sluZzeb- napomahaji ¢loveéku se zdravotnim znevyhodnénim s péci o vlastni

osobu, integraci do spole¢nosti, aktivizaci i uplatnénim svych prav;
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e odlehcovaci (respitni) péce- sluzba terénni, ambulantni nebo pobytova nabizena rodinam
pecujicim o osobu se zdravotnim postizenim. Cilem této sluzby je umoznéni odpocinku
od ¢asto naro¢né péce;

e chranéna bydleni- sluzba nabizejici samostatny zivot, podporujici sob&stacnost a pecujici
0 osobu zdravotn¢ postizenou;

e domovy pro osoby se zdravotnim postizenim- sluzba nabizejici pobyt a péci pro 0soby
zdravotné postizené, které nemohou nebo nechtéji zit ve svém domdacim prostiedi, kvili

zdravotnimu stavu.

Sluzby poskytované vyhradné osobam s roztrousenou skler6zou nemaji v katalogu
nabizenych sluzeb vyrazné zastoupeni. Jedinym ltizkovym zatizenim v Ceské republice, které
se specializuje na péci o osoby s roztrousenou sklerézou, je Domov sv. Josefa v Ziréi. Jedna
se 0 nestatni zdravotné-socialni zafizeni zfizované oblastni charitou Cerveny Kostelec.
Domov  zprosttedkovava komplexni pé¢i (zdravotni, socialni, psychologickou,
psychoterapeutickou, duchovni), zdravotni 1 socidlni poradenstvi, paj¢ovnu pomicek,
umélecko-tvorivé ¢innosti, kulturni a volnocasové aktivity. Zakladni a zasadni hodnotou
v péci o klienty je distojnost, plnohodnotny Zzivot a jedinecnost kazdé osoby. Domov
sv. Josefa je slozen ze tii oddéleni (zdravotni, odlehCovaci, trvaly pobyt) a dvou chranénych

bytt. (www.domovsvatehojosefa.cz, 2015, Domov se predstavuje)

3.3.1.3 Prispévek na mobilitu

Pokud se osoba zdravotné postizend pravidelné¢ dopravuje nebo je dopravovana
za finan¢ni obnos, je star$i jednoho roku, nevyuziva socialni sluzby pobytové formy a je
drzitelem prukazu ZTP ¢i ZTP/P, miize vyuzivat ptispévku na mobilitu, ktery obnasi 400K¢

za kalendaini mésic. (Socialni zabezpedeni, UZ ¢. 1067, 2015)

3.3.2 Nemocenské a dichodové pojisténi

Informace o diichodovém pojisténi jsou obsazeny v zakoné ¢. 155/1995 Sb., vzpp.,
tento zdkon ftesi starobni, invalidni, vdovsky/vdovecky a sirot¢i diichod. Nemocenské
pojisténi je zakotveno zdkonem ¢. 187/2006 Sb., vzpp. Invalidni diichod je v soucasnosti
pouze jednoho typu, jiz se nerozliSuje na plny a castecny a je vyplacen staitem z diichodového

pojisténi. (Socialni pojisténi, UZ &. 1066, 2015)
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Dle zakona o dichodovém pojisténi: ,,Pojisténec md narok na invalidni diichod,
Jjestlize nedosahl veku 65 let nebo diichodového veku*...,,Pojisténec je invalidni, jestlize
Z duvodu dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu nastal pokles jeho pracovni schopnosti
nejméné 0 35 %. Jestlize pracovni schopnost pojisténce poklesla nejméné o 35 %, avsak
nejvice o 49 %- jedna se o invaliditu prvniho stupné, nejméné o 50 %, avsak nejvice o 69 %-
jedna se o invaliditu druhého stupné, nejméné o 70 %-jedna se o invaliditu tretiho stupne. "

(Sociélni pojisténi, UZ &. 1066, 2015)

3.3.3 Zaméstnanost osob se zdravotnim postizenim

Listina zakladnich prav a svobod ve 26. ¢lanku uvadi: ,,Kazdy ma prdavo na svobodnou
volbu povolani a pripravu k nému, jakoz i pravo podnikat a provozovat jinou hospodarskou
cinnost. Kazdy ma pravo ziskavat prostredky pro své Zivotni potreby praci. “ 28. ¢lanek pravi:
wZamestnanci maji pravo na spravedlivou odménu za prdci a na uspokojivé pracovni
podminky.“ Ve 29. ¢lanku je uvedeno: ,,Osoby zdravotné postizené maji pravo na zvysenou
ochranu zdravi pri praci a na zvlastni pracovni podminky...“ a ,, ... na zvlastni ochranu

V pracovnich vztazich a na pomoc pii pripravé k povolani“. (Ustava CR, UZ &.1075, 2015)

Zaméstnanost hraje vyznamnou roli pro kazdého ¢loveka, dava nam jistotu, hodnoty,
cile a odrézi se 1 na kvalité lidského Zivota (nejen ekonomicky). (Michalik a kol., 2011,

5. 70-71)

Zdravotni postizeni potfebuje jisté zohlednéni pfi Gcasti na trhu prace, tuto oblast
upravuje zakon ¢. 435/2004 Sb., o zamé&stnanosti, vzpp. | pfes mnoha opatfeni nebyva
uplatnéni na trhu prace pro osoby se zdravotnim postizenim pfili§ snadné. Z tohoto divodu

a mnoha jinych vznikaji na podporu téchto osob riizné organizace, rady, fondy ¢i unie.

3.4 Organizace pomahajici osobam s roztrouSenou skler6zou

3.4.1 Nérodni rada osob se zdravotnim postizenim

Nérodni rada osob se zdravotnim postizenim je uzndvanym organem pro obhajobu,
prosazovani a naplilovani prav a zajmi osob zdravotné postiZenych. Mezi jednu z priorit patii

celostatni provoz poraden odborného socialniho poradenstvi. Bojuje pfedevs§im za integraci
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osob zdravotné postizenych do spolecnosti. Svoji podporu nabizi svym ¢lenim, kterych je

ptiblizné 300 000. (www.nrzp.cz, 2010, Zakladni informace)

3.4.2 Unie Roska

Unie Roska si klade za sviij cil pomoc a péci o lidi s roztrousenou skler6zou. Snazi se
napomahat nemocnym osobam ke kvalitnimu Zivotu, angazuje se v organizaci benefi¢nich
akci (napf. ke Svétovému dni roztrousené skler6zy), zprostiedkovava poradenstvi (socidlni,
pracovné pravni), realizuje ozdravné akce, provozuje MS (multiple sclerosis) Centra Roska,
atd. MS Centra Roska, se nachazi napt. v Praze, Brn¢, Ostravé a nabizeji poradenstvi
a informace spojené s nemoci. Unie pisobi ve vech krajich Ceské republiky a sdruZuje

kolem 3 300 ¢lent. (www.roska.eu, 2014, O Rosce)

3.4.3 Nadacni fond Impuls

Nadacni fond Impuls byl zalozen roku 2 000. Hlavnim cilem fondu je financni
podpora védeckych vyzkumii, zabyvajicich se studiem roztrouSené sklerdzy. Provoz stoji na
zéklad¢ spoluprace specialné vySkolenych zdravotnikli, ktefi usiluji o vytvofeni systému
ucelené péfe o osoby s roztrousenou sklerozou. (www.multiplesclerosis.cz, 2005-2015,

Nadacni fond Impuls)
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Il. Vyzkumna ¢ast

V této Casti bakalarské prace je popsana metodika, podle které¢ byla vyzkumna cast
zpracovana a analyza vysledkd, ziskanych diky dotaznikovému Setfeni pro zhodnoceni

vyzkumnych otazek a naplnéni cile.

4 VVyzkumné otazky

Vvyzkumné otazky:

1. Jaké sluzby jsou vyuzivany osobami s roztrousenou sklerdzou v oblasti péce?
2. Jak vnimaji kvalitu péce o osoby s roztrousenou sklerdzou sami nemocni?

3. Jaké sluzby/péci/zatizeni/programy by lidé s roztrouSenou skler6zou uvitali?
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5 Metodika vyzkumné ¢asti

Ke stanoveni vysledki byl pouzit kvantitativni vyzkum podlozeny anonymnimi
dotazniky. Dle Olecké a Ivanové (2012, s. 31-32) je ,.kvantitativni vyzkum objektivni zpiisob
sbéru dat, ktery vychdzi z filozofie prirodnich veéd. Sbér dat probiha pomoci
standardizovanych technik rozhovori, dotaznikii nebo pozorovani. Kvantitativni vyzkum
umoznuje reprezentativni Setieni vzorku, které lze zobecnit na populaci. Zdaroven umoznuje
testovani teorii. Mezi jeho vyhody patri relativné rychly sber dat a jejich rychla analyza. Dale
poskytuje presna numericka data a jistotu, zZe vysledky jsou nezavislé na vyzkumnikovi.
Uzitecny je zejména pri zkoumdani velkych skupin. Zpusob ziskdavani dat je vSak omezen na

standardizované postupy, coz zapricinuje pomérné nizkou validitu vysledk.

Vyzkumné Setfeni probihalo od prosince 2014 do tnora 2015 mezi pacienty
Domova sv. Josefa v Zir¢i a mezi osobami s roztrousenou sklerézou z Pardubického kraje,
na které jsem ziskala kontakt od osob pro mne blizkych. Osloveno bylo 30 respondentt
(100 %) a vsech 30 (100 %) souhlasilo s vypIlnénim dotazniku. Respondenti byli nadmiru

otevieni, chtéli se otdzkami v dotazniku zabyvat a celkova spoluprace byla velmi dobra.

Dotaznik byl sestaven z otazek, které maji souvislost s vyzkumnymi otazkami
apiinasi na né¢ odpovédi. Byl sestaven v listopadu 2015 po konzultaci s vedouci prace
PhDr. Marii Mackovou Ph.D. a skladal se z uvodniho slova a z 20 otazek. 14 otazek mélo
uzaviené odpovédi, respondent tedy vybiral z nabizenych moznosti a 6 otdzek pozadovalo
vypsani vlastni odpovédi. Otazky ¢. 1-7, 11 zjistuji identifikaéni udaje, otazky ¢. 8-10
se zaméfuji na zdravotni stav respondentd, otazky €. 12-16 zjistuji informace o vyuzivanych
sluzbach a jejich hodnoceni, otazky ¢. 17-20 se tykaji sluzeb, kter¢ by byly mezi osobami
s roztrousenou sklerdzou zadany. Dotaznik byl zhotoven v tisténé formé a vyplnén pacienty,
ale zdavodu zdravotniho stavu, byla ma dopomoc pii zapsani odpovédi Casto

nepostradatelna.

Vysledky vyzkumu a jejich analyza jsou zpracovany pomoci obrazkt a tabulek nize.
Pro zpracovani a interpretaci vyzkumu byl pouzit MS Office 2013- Word, Excel, PowerPoint.

Vsechny informace ziskané od respondentti slouzily vyhradné pro tcely této bakalarské prace.
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6 Vysledky vyzkumu a jejich analyza

Otézka Cislo 1: Jaké je VaSe pohlavi?
a) Zena
b) Muz

Pohlavi respondentt

W Zeny

B muzi

Obrazek 1 Pohlavi respondentii

Z 30 (100 %) oslovenych respondenti odpovidalo 12 Zen (40 %) a 18 muzi (60 %).
(viz Obrazek 1 Pohlavi respondenttt)
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Otazka cislo 2: Jaky je Vas vék?

a) Do 30 let
b) 31-40 let
c) 41-50 let
d) 51-60 let
e) 61-70 let
f) 71 leta vice

Vék respondentu

7% 27 % mdo 30 let
14 % m31-40 let

= 41-50 let
51-60 let
m61-70 let

m 71 let a vice

Obrazek 2 Vek respondentii

Z 30 (100 %) odpovédi nebyla oznacena moznost do 30 let (0 %). Vék 31-40 let
uvedli 2 respondenti (7 %), 41-50 let uvedli 4 respondenti (14 %), 51-60 let uvedlo
8 respondentt (29 %), 61-70 let uvedlo 12 respondentd (43 %) a vek 71 let a vice uvedli
2 respondenti (7 %). (viz Obrazek 2 Vék respondentil)
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Otézka Cislo 3: Jaky je Vas rodinny stav?

a) Svobodna/y
b) Vdand/ zenaty
c) Vdova/ vdovec

d) Rozvedena/y

Rodinny stav

¥ svobodna/y
¥ vdand/Zenaty
= vdova/vdovec

" rozvedend/y

b 4

Obrazek 3 Rodinny stav

Z 30 (100 %) oslovenych osob, zvolilo 8 respondenti moznost svobodnd/y (27 %),
12 respondentl zvolilo moznost vdana/ Zenaty (40 %), 6 respondentu uvedlo odpoveéd
vdovec/ vdova (20 %) a 4 respondenti zvolili moznost rozvedena/y (13 %). (viz Obrazek 3

Rodinny stav)
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Otézka Cislo 4: Kolik mate déti?
a) Zadné
b) 1
c) 2
d) 3
e) Vice jak 3 déti

Pocet déti

W z4dné
m]
m2?

3

B vice jak 3 déti

Obrazek 4 Pocet deti

Z 30 (100 %) oslovenych respondentd uvedlo 8 osob odpovéd zadné dit¢ (27 %),
2 respondenti uvedli 1 dité (7 %), 16 respondentd uvedlo 2 déti (53 %), 4 respondenti uvedli
3 déti (13 %) a 0 respondentti ma vice jak 3 déti (0 %). (viz Obrazek 4 Pocet déti)
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Otézka Cislo 5: Jaké je VaSe nejvyssi dosazené vzdélani?

a) Zakladni Skola

b) Odborné uciliste

c) Stredni §kola s maturitou
d) Vyssi skola

e) Vysoka skola

Nejvyssi dosazené vzdélani

m zakladni Skola

B odborné ucilisteé

W stfedni Skola s
maturitou

vyssi Skola

® vysoka skola

Obrazek 5 Nejvyssi dosazené vzdélani

U 30 (100 %) dotazovanych respondentii nebyla odpovéd zakladni $kola vybrana
(0 %), 10 respondentii uvedlo odborné ucilisté (33 %), 14 respondenti uvedlo stfedni skolu
s maturitou (47 %), 6 respondenti uvedlo vysokou Skolu (20 %) a odpovéd vyssi Skola

nebyla vybrana (0 %). (viz Obrazek 5 Nejvyssi dosazené vzdélani)
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Otézka Cislo 6: Jaka je velikost obce, ve které bydlite?

a) Do 10000

b) 10 001-50 000
c) 50 001-100 000
d) Nad 100 000

Velikost obce

® do 10 000
=10 001- 50 000
# 50 001- 100 000

nad 100 000

Obrazek 6 Velikost obce, kde respondent bydli

Z 30 (100 %) dotazovanych respondentt zvolilo 16 osob odpovéd’ do 10 000 obyvatel
(53 %), 6 respondentt zvolilo 10 001-50 000 obyvatel (20 %), 8 respondentt zvolilo 50 001-
100 000 obyvatel (27 %) a odpovéd nad 100000 obyvatel nebyla vybrana (0 %).
(viz Obrazek 6 Velikost obce, kde respondent bydli)
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Otazka cislo 7: Jaky je Vas socidlni status?

a) Student

b) Zaméstnanec

¢) Podnikatel (OSVC)

d) Nezaméstnany

e) Senior- starobni dichodce

f) Na mateiské (rodicovské) dovolené

g) Invalidni dichodce

Socialni status

m student
m zaméstnanec
w podnikatel (OSVC)
nezameéstnany

senior- starobni
dichodce

® na matefske
(rodicovske) dovolené

m invalidni dichodce

Obrazek 7 Socialni status respondenta

Z 30 (100 %) dotazovanych respondenti uvedlo 24 0sob, ze jsou invalidnimi dichodci
(80 %) a 6 dotazovanych, ze jsou starobnimi dichodci (20 %). Jind z nabizenych moznosti
zvolena nebyla- student, zaméstnanec, podnikatel (OSVC), nezaméstnany, na mateiské

(rodicovské) dovolené (0 %). (viz Obrazek 7 Socialni status respondenta)
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Otézka Cislo 8: Oteviend otazka- Jak dlouho trpite roztrousenou sklerézou?

Délka trvani nemoci

17% § 13%

®do 10 let
m11-20 let
©21-30 let
© 31-40 let

L

Obrazek 8 Délka trvani nemoci

Tato otazka byla s otevienou odpovédi, to znamena, Ze respondent vypisoval vlastni
odpovéd’. Pro piehlednost byly odpovédi roz¢lenény do celkt po 10 letech. Z 30 (100 %)
dotazovanych uvedli 4 1idé v&k do 10 let (13 %), 5 respondentt uvedlo vék v intervalu 11-20
let (17 %), 16 respondentii uvedlo vék v intervalu 21-30 let (53 %) a 5 respondenti uvedlo
vek v intervalu 31-40 let (17 %). (viz Obrazek 8 Délka trvani nemoci)
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Otazka ¢islo 9: Jaky stupen invalidity Vam byl uznan?

a) I stupen
b) II stupen
c) IIL stupen
d) Zadny

Stupen invalidity

m [. stupen
m II. stupen
= [I1. stupen

© zadny

Obrazek 9 Stupen invalidity

Z 30 (100 %) dotazovanych respondentti uvedlo 6 osob odpovéd’ II. stupen (20 %)
a 24 respondentti uvedlo odpovéd’ III. stupen (80 %). Jina moznost zvolena nebyla- 1. stupeii
a zadny stupen invalidity (0 %). (viz Obrazek 9 Stupen invalidity)
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Otézka cislo 10: Jaky stupen prispévku na péci pobirate?

a) I stupen

b) II stupen
c) IIL stupen
d) IV. stupen

e) Nepobiram piispévek na péci

Prispévek na péci

m [. stupen

m II. stupen

w II1. stupeni
IV. stupen

M nepobiram zadny
prispevek na péci

Obrazek 10 Prispevek na péci

Z 30 (100 %) dotazovanych respondentd uvedli 4 osoby moznost II. stupen ptispévku
napéci (13 %), 8 respondenti uvedlo moznost IIl. stupen piispévku na péci (27 %)
a 18 respondentti uvedlo moznost IV. stupenn ptispévku na péci (60 %). Jind z mozZnosti

zvolena nebyla (0 %). (viz Obrazek 10 Ptispévek na péci)
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Otézka Cislo 11: Jaké jsou VaSe bytové podminky, s kym sdilite domacnost?

a) Sam/sama- bezbariérovy byt/ dim
b) Sam/sama- byt/ dim s bariérami
c) Srodinou- bezbariérovy byt/ dim
d) S rodinou- byt/ dim s bariérami

e) Pobyt v socidlnim/ zdravotnickém zafizeni

Bytové podminky

® sam/sama- bezbariérovy
byt/dim

® sam/sama- byt/dum s
bariérami

= s rodinou- bezbariérovy
byt/dam

m s rodinou- byt/dum s
bariérami

B pobyt v
socialnim/zdravotnickém
zarizeni

Obrazek 11 Bytové podminky respondentu

Z 30 (100 %) dotazovanych respondenti odpovédély 4 osoby, ze bydli s rodinou
v byt¢/ dom¢ sbariérami (13 %) a 26 respondentd odpovédélo, zZe bydli
Vv socialnim/ zdravotnickém zafizeni (87 %). Jind z nabizenych odpovédi vybrana nebyla

(0 %). (viz Obrazek 11 Bytové podminky respondentt)
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Otazka ¢islo 12: Oteviend otazka- Jaké sluzby (zdravotnické, socidlni, jiné) vyuZivite pri

péci o Vasi osobu?
Tabulka 1 Vyuzivané sluzby
VYUZIVANE SLUZBY

Typ sluzby Pocet respondentli vyuzivajicich tuto
sluzbu
Pecovatelska sluzba 4 (13 %)
Zdravotni a pecovatelska sluzba 26 (87%)
pobytového zarizeni

Fyzioterapie, vodolécba, masaze 30 (100 %)
AKktiviza¢ni sluzby 28 (93 %)
Socialné terapeutické ¢innosti 16 (53 %)
Socialné- pravni poradenstvi 10 (33 %)
Psychologicka pomoc 19 (63 %)

Sluzby stiediska pro osoby 4 (13 %)

s roztrous$enou sklerozou

Otézka ¢. 12 byla volnou otazkou, takze respondenti vypisovali vlastni odpovédi, které
byly nésledné zpracovany do tabulky. Odpovédi byly rozclenény do jednotlivych kategorii
na zakladé podobnosti svého obsahu. Uvedena procenta u kategorii jsou vztazena
k celkovému poctu 30 (100 %) respondenti. Z 30 (100 %) respondentd, zvolili 4 (13 %)
dotazovani, ze vyuzivaji peCovatelskou sluzbu, 26 (87 %) dotazovanych vyuziva zdravotni
a pecovatelské sluzby pobytového zatizeni, 30 (100 %) dotazovanych vyuziva fyzioterapii,
vodolécbu a masaze, 28 (93 %) dotazovanych uvedlo aktivizani sluzby, 16 (53 %)
dotazovanych uvadi socidlné terapeutické ¢innosti, 10 (33 %) dotazovanych vyuziva socialné-
pravni poradenstvi, 19 (63 %) dotazovanych uvedlo psychologickou pomoc a 4 (13 %)
dotazovani uvedli sluzby stfediska pro osoby s roztrousenou sklerézou. (viz Tabulka ¢. 1

VyuZzivané sluzby)
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Otézka ¢islo 13: Do jaké miry jsou pro Vas tyto sluzby dostupné?

a) Nejsou dostupné
b) Jsou spiSe nedostupné
c) Jsou spise dostupné

d) Jsou dostupné

Dostupnost sluzeb

® nejsou dostupné

m jsou spisSe nedostupné

m jsou spise dostupné

jsou dostupné

Obrazek 12 Dostupnost vyuzivanych sluzeb

Z 30 (100 %) dotazovanych respondentii odpovédélo 6 osob, Ze vnimaji vyuzivané
sluzby jako spiSe nedostupné (20 %), 5 respondentl zvolilo odpoveéd’ spise dostupné (17 %)
a 19 respondenti zvolilo odpoveéd’ dostupné (63 %). Moznost nejsou dostupné vybrana nebyla

(0 %). (viz Obrazek 12 Dostupnost vyuzivanych sluzeb)
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Otézka Cislo 14: Do jaké miry jsou tyto sluzby dostacdujici, ve vztahu k Vasemu

onemocnéni?

a) Jsou nedostacujici

b) Jsou spiSe nedostacujici
c) Jsou spise dostacujici

d) Jsou dostacujici

Dostatecnost vyuzivanych sluzeb

¥ jsou nedostacujici
¥ jsou spiSe nedostacujici
¥ jsou spiSe dostacujici

jsou dostacujici

Obrazek 13 Dostatecnost vyuzivanych sluzeb

Z 30 (100 %) dotazovanych respondentd odpovédélo 6 osob, ze vnimaji vyuzivané
sluzby jako nedostacujici (20 %), 5 respondenti uvedlo odpovéd’ spiSe nedostacujici (17 %),
4 respondenti uvedli odpoveéd’ spise dostacujici (13 %) a 15 respondentt oznacilo vyuzivané

sluzby za dostacujici (50 %). (viz Obrazek 13 Dostate¢nost vyuzivanych sluzeb)
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Otazka ¢islo 15: Jak jste spokojen/a s piistupem personalu, ktery zajist’uje péci o Vasi

osobu (osobu s roztrousenou sklerézou)?
a) Spokojen/a

b) Spise spokojen/a

c) Nespokojen/a

d) Spise nespokojen/a

Spokojenost s pristupem personalu

= spokojen/a
I spise spokojen/a
“ nespokojen/a

spiSe nespokojen/a

Obrazek 14 Spokojenost s persondlem

Z 30 (100 %) dotazovanych respondentli odpovédélo 24 osob, Ze jsou s piistupem
personalu, ktery zajistuje pé¢i o jejich osobu, spokojeni (80 %), 4 respondenti jsou spise
spokojeni (13 %), 2 respondenti jsou nespokojeni (7 %). Odpovéd’ spise nespokojen/a nebyla
uvedena (0 %). (viz Obrazek 14 Spokojenost s personalem)
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Otézka Cislo 16: Jak hodnotite kvalitu péce o osoby s roztrousenou sklerézou

v Ceské republice? (hodnoceni jako ve §kole)
a) Vyborna- 1

b) Velmi dobra- 2

c) Dobra- 3

d) Dostatecna- 4

e) Nedostate¢na- 5

Kvalita péce

m vyborna

m velmi dobra

m dobra
dostacujici

® nedostacujici

Obrazek 15 Kvalita péce o osoby s roztrousenou sklerozou

Z 30 (100 %) dotazovanych respondentti uvedlo 6 osob, ze hodnoti kvalitu péce jako
vybornou (20 %), 2 respondenti jako velmi dobrou (6,5 %), 12 respondenti jako dobrou
(40 %), 8 respondenti jako dostate¢nou (27 %) a 2 respondenti jako nedostate¢nou (6,5 %).

(viz Obrazek 15 Kvalita péée o 0soby s roztrouSenou skler6zou)
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Otazka ¢islo 17: Oteviena otazka- Jaké zdravotnické sluzby/ programy/ zarizeni pro

0soby s roztrousenou sklerézou byste uvital/a v Ceské republice?

Tabulka 2 Zdravotnické sluzby/programy/zarizeni

ZDRAVOTNICKE SLUZBY/ PROGRAMY/ ZARIZENI

Zdravotnicka sluZzba/program/zarizeni

Pobytova zarizeni pro osoby
S roztrouSenou sklerozou

Rehabilitacni sluzby pro osoby
S roztrouSenou sklerézou (specialné
vySkoleny personal)
Zarizeni poskytujici naslednou péci,
1é¢ebny dlouhodobé nemocnych pro
0soby s roztrousenou sklerézou
Vzdélavaci/ informacéni program pro
0soby s roztrousenou sklerézou

Bezbariérovost ve zdravotnictvi-
architektonicka, technicka, informacni

Zavedeni eutanazie

Otéazka ¢. 17 byla volnou otazkou, takze respondenti vypisovali vlastni odpovédi, které
byly nésledné zpracovany do tabulky. Odpovédi byly rozclenény do jednotlivych kategorii
na zékladé¢ podobnosti svého obsahu. Uvedena procenta u kategorii jsou vztaZena
k celkovému poctu 30 (100 %) respondentd. Z 30 (100 %) respondentd uvedlo 28 (93 %)
dotazovanych pobytové zatfizeni pro osoby s roztrouSenou skler6zou, 19 (63 %) dotazovanych
by uvitalo rehabilita¢ni sluzby pro osoby s roztrousenou sklerdézou se specidlné vyskolenym
persondlem, 7 (23 %) dotazovanych by uvitalo zatfizeni poskytujici naslednou péci a 1écebny
dlouhodobé nemocnych pro osoby s roztrousenou sklerézou, 8 (27 %) dotazovanych uvedlo
vzdélavaci/ informaéni programy pro 0soby s roztrouSenou sklerézou, 9 (30 %) dotazovanych
by uvitalo bezbariérovost ve zdravotnictvi- architektonickou, technickou, informacni

a1l (37 %) dotazovanych by zavedlo eutanazii. (viz Tabulka ¢. 2 Zdravotnické sluzby/

programy/ zafizeni)

Pocet respondentti, ktefi uvedli tuto
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8 (27 %)
9 (30 %)

11 (37 %)



Otazka ¢islo 18: Oteviena otazka- Jaké socialni sluzby/ programy/ zartizeni pro osoby

S roztrousenou skler6zou byste uvital/a v Ceské republice?

Tabulka 3 Socidlni sluzby/programy/zarizeni

SOCIALNI SLUZBY/ PROGRAMY/ ZARIZENI

Socialni sluzba/program/zarizeni

Pobytova zarizeni pro osoby
S roztrousSenou sklerozou

Chranéna bydleni pro osoby
S roztrouSenou sklerozou

Odlehcovaci sluzby pro osoby
S roztrouSenou sklerozou

Denni stacionare pro osoby
S roztrousenou sklerézou
Specializované piij¢ovny
kompenzacnich pomiicek
Programy aktiviza¢nich ¢innosti pro
0soby s roztrousenou sklerézou
Programy pro o0soby s roztrousenou
sklerézou zajist’ujici kontakt se
spole¢nosti a kulturou
Centra se socialnim poradenstvim pro
0soby s roztrousenou sklerézou

Sluzby socialné terapeutickych ¢innosti

Program podporujici bezbariérovost
v Ceské republice- architektonickou,
technickou, informacni

Otazka ¢. 18 byla volnou otazkou, takZe respondenti vypisovali vlastni odpovédi, které
byly nésledné zpracovany do tabulky. Odpovédi byly rozclenény do jednotlivych kategorii
na zédkladé¢ podobnosti svého obsahu. Uvedena procenta u kategorii jsou vztazena
k celkovému poctu 30 (100 %) respondentt. Z 30 (100 %) respondentt uvedlo 17 (57 %)
dotazovanych odpovéd pobytova zafizeni pro osoby s roztrousenou sklerézou, 6 (20 %)
dotazovanych uvedlo odpovéd’ chranénd bydleni pro osoby S roztrousenou sklerdzou,
9 (30 %) dotazovanych by uvitalo odleh¢ovaci sluzby pro osoby s roztrousenou sklerézou,

16 (53 %) dotazovanych uvedlo denni stacionafe pro osoby S roztrouSenou sklerdzou,

Pocet respondentt, ktefi uvedli tuto
odpoved’
17 (57 %)
6 (20 %)
9 (30 %)
16 (53 %)
3 (10 %)

12 (40 %)

19 (63 %)

14 (47 %)
6 (20 %)

11 (37 %)

3 (10 %) dotazovanych by uvitalo specializované pujcovny kompenzacnich pomicek,

41



12 (40 %) dotazovanych uvedlo programy aktivizacnich ¢innosti pro osoby S roztrousenou
skler6zou, 19 (63 %) dotazovanych by uvitalo programy pro osoby s roztrousenou sklerézou
zajist'ujici kontakt se spole¢nosti a kulturou, 14 (47 %) dotazovanych uvedlo centra socialniho
poradenstvi pro 0soby s roztrousenou sklerézou, 6 (20 %) dotazovanych zminuje sluzby
socialné terapeutickych ¢innosti a 11 (37 %) dotazovanych by uvitalo program podporujici
bezbariérovost v Ceské republice- architektonickou, technickou, informaéni. (viz Tabulka ¢&. 3

Socialni sluzby/ programy/ zafizeni)
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Otdzka Cislo 19: Oteviena otdzka- Jaké dalSi sluzby/ programy/ zarizeni pro osoby

S roztrousenou skler6zou byste uvital/a v Ceské republice?

Tabulka 4 Dalsi sluzby/programy/zarizeni

DALSI SLUZBY/ PROGRAMY/ ZARIZENI

Psychologicka Pocet respondentt, ktefi uvedli tuto
sluzba/program/zarizeni odpovéd
Psychologické poradny pro osoby 16 (53 %)

s roztrous$enou sklerozou

Psychoterapeutické programy pro 13 (43 %)
0soby s roztrousenou sklerézou

Poradny a sluzby zaméi‘ené na 8 (27 %)
sexualni problematiku

Psychologické poradny pro rodiny 12 (40 %)
0s0b s roztrousenou sklerézou

Otazka €. 19 byla volnou otdzkou, takZe respondenti vypisovali vlastni odpovédi, které
byly nésledné zpracovany do tabulky. Odpovédi byly rozclenény do jednotlivych kategorii
na zakladé¢ podobnosti svého obsahu. Uvedena procenta u kategorii jsou vztazena
k celkovému poctu 30 (100 %) respondentd. Z 30 (100 %) respondentd uvedlo 16 (53 %)
dotazovanych psychologické poradny pro osoby s roztrouSenou sklerdzou, 13 (43 %)
dotazovanych by uvitalo psychoterapeutické programy pro osoby s roztrousenou sklerozou,
8 (27 %) dotazovanych uvedlo poradny a sluzby zaméfené na sexudlni problematiku
a 12 (40 %) dotazovanych by uvitalo psychologické poradny pro rodiny osob s roztrousenou

skler6zou. (viz Tabulka €. 4 Dalsi sluzby/ programy/ zatizeni)
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Otézka ¢islo 20: Oteviena otdzka- Pokud mate jakékoliv pripominky, dopliiujici

problematiku tohoto dotazniku, uved’te je prosim zde: ...........

Tabulka 5 Doplriujici informace

DOPLNUJICI INFORMACE

Dopliiujici informace Pocet respondentti, ktefi uvedli tuto
odpoveéd
Zlepsit informovanost lidi o roztrousené 14 (47 %)
skleréze (medializace)
Specialni Skoleni zdravotniki a 7 (23 %)

ostatnich pecujicich o osoby
s roztrousSenou sklerozou

Zlepsit bezbariérovost 4 (13 %)
Zlepsit integraci osoby s roztrousenou 10 (33 %)
sklerozou do spole¢nosti
Prosazovani sexualni asistence 5 (17 %)
Zvysit finanéni prispévky statu- 11 (37 %)
naroc¢na lécba a péce

Zlepsil/a bych vse, co se péce a 1écby 5 (17 %)
osob s roztrousSenou sklerézou tyka

Jsem s péci a 1é¢bou o osoby 3 (10 %)

S roztrousenou sklerozou spokojen/a

Otazka ¢. 20 byla volnou otazkou, takZe respondenti vypisovali vlastni odpovédi, které
byly nésledné zpracovany do tabulky. Odpovédi byly rozclenény do jednotlivych kategorii
na zédkladé¢ podobnosti svého obsahu. Uvedena procenta u kategorii jsou vztazena
k celkovému poctu 30 (100 %) respondentd. Z 30 (100 %) respondentd uvedlo 14 (47 %)
dotazovanych zlepsit informovanost lidi o roztrouSené skleroze (medializaci), 7 (23 %)
dotazovanych zminuje specidlni Skoleni zdravotnikli a ostatnich pecujicich o osoby
s roztrousenou sklerézou, 4 (13 %) dotazovani by zlepsili bezbariérovost, 10 (33 %)
dotazovanych by zlepSilo integraci osob s roztrousenou sklerézou do spolecnosti, 5 (17 %)
dotazovanych uvadi prosazeni sexudlni asistence, 11 (37 %) dotazovanych uvadi zvySeni
finan¢nich ptispévkil statu- narocna lécba a péce, 5 (17 %) dotazovanych uvedlo, ze by
zlepsili vSe, co se pée a 1éCby osob s roztrouSenou sklerézou tyka, 3 (10 %) dotazovanych
uvedlo odpovéd jsem spéci a lécbou o osoby sroztrousenou sklerozou spokojen/a.

(viz Tabulka ¢. 5 Doplnujici informace)
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7 Diskuze

Zamérem této kapitoly je rozprava nad vyzkumnymi otazkami na zékladé vysledkt
dotaznikového Setfeni. Pii sbéru dat, kterymi je vyzkum podlozen, bylo osloveno 30 osob
s roztrousenou sklerézou, vSechny jejich odpovédi byly nasledné zpracovany a pouzity

k vyhodnoceni vyzkumnych otazek.

1. vyzkumna otazka: Jaké sluZby jsou vyuZivany osobami s roztrousenou sklerézou

v oblasti péce?

Informace pro ziskani odpovédi na tuto vyzkumnou otazku byly zjistény pomoci
dotaznikové otazky €. 3 (Jaky je Vas rodinny stav?), ¢. 4 (Kolik mate déti?), €. 9 (Jaky stupen
invalidity Vam byl uznan?), ¢. 10 (Jaky stupen pfispévku na péci pobirate?), €. 11 (Jaké jsou
Vase bytové podminky, s kym sdilite domécnost?), €. 12 (Jaké sluzby- zdravotnické, socialni,

jiné vyuzivate pii péci o Vasi osobu?).

Ve vyzkumu bylo zjisténo, Ze nejvice respondentli je v rodinném stavu vdand/zenaty
a ma alespon 2 déti. I pies tento fakt, pobyva nejvice respondentd vV pobytovém (socialnim ¢i
zdravotnickém) zatizeni. Tato skute¢nost miize byt modelovana tim, Ze nejvice respondenti
z vyzkumného vzorku ma diky roztrousené sklerdze ptiznanou invaliditu I1l. stupné a pobira
IV. stupen piispévku na péci, coz Casto vyzaduje odborné piistupy K pacientovi po zdravotni,
socialni, psychické a dalsi strance, které mnohdy nedokaze rodina sama zajistit na potiebné
urovni. Nejcastéjsi sluzbou, kterou respondenti vyuzivaji je fyzioterapie, vodolécba a masaze.
Cetnost odpovédi je jisté dana neodkladnymi dopady nemoci na télesnou schranku ¢lovéka,
kterd se bez zdravotni rehabilitace stézi obejde. 100 % z dotazovanych osob uvedlo, zZe
vyuziva alesponi jednu ze sluzeb pii péci o vlastni osobu, coZz dokazuje, Ze pro zkoumany
vzorek je péce potiebna. Jde jak 0 sluzby zdravotnické, které jsou jmenovany s nejvys$Sim

zastoupenim, tak o sluzby psychologické a socialni pomoci.

Odpovédi respondenti poukazuji na to, ze péci o osoby s roztrousenou sklerozou je
nezbytné zajiStovat komplexné, coz lze srovnat s mysSlenkami Pfeiffera (in Matousek,
Kolackova, Kodymova, 2010, s. 92), Ze rehabilitaci a péci o jedince se zdravotnim postizenim
je tfeba koordinovat, aby byla obstarana ucelen¢ a dopady nemoci tak byly pfijaty pacientem

co nejlépe.

45



2. vyzkumna otazka: Jak vnimaji kvalitu péce o osoby s roztrousenou sklerézou sami

nemocni?

Informace pro ziskdni odpovédi na tuto vyzkumnou otazku byly zjistény pomoci
dotaznikové otazky €. 11 (Jaké jsou Vase bytové podminky, s kym sdilite domécnost?), ¢. 12
(Jaké sluzby- zdravotnické, socidlni, jiné vyuzivate pii pé¢i o Vasi osobu?), ¢. 13 (Do jaké
miry jsou pro Vas tyto sluzby dostupné?), ¢. 14 (Do jaké miry jsou pro Vas tyto sluzby
dostacujici, ve vztahu k VaSemu onemocnéni?), ¢. 15 (Jak jste spokojen/a s piistupem
personalu, ktery zajistuje pé¢i o Vasi osobu- 0sobu s roztrousenou sklerézou?), ¢. 16 (Jak
hodnotite kvalitu péée o osoby s roztrousenou sklerézou v Ceské republice?), ¢. 20 (oteviena
otazka- Pokud mate jakékoliv pfipominky, dopliiujici problematiku tohoto dotazniku, uved’te

jizde:...)

100 % z dotazovanych respondentt uvadi, Ze vyuziva alesponi jednu sluzbu pti péci
0 vlastni osobu, proto byly vsechny odpovédi zahrnuty do posuzovani kvality péce. Vyzkum
byl zaméten na kvalitu péce, kterou dotazovani sami vyuzivaji, ale také na celkovou kvalitu

péce v Ceské republice.

Pfi posuzovani dostupnosti vyuzivanych sluzeb, byla nejéastéji zvolena odpoveéd, ze
jsou sluzby/ péce dostupné. Polovina respondenti vnima tyto sluzby jako dostacujici
a pii posuzovani piistupu personalu uvedlo nejvice respondentd, ze jsou s nim Spokojeni.
V pruméru respondenti hodnoti kvalitu péée znamkou 3 (bez zaokrouhleni 2,93). Souhrnné,
nejvice respondentid tedy hodnoti kvalitu péfe o osoby s roztrouSenou sklerézou jako
dostupnou, dostacujici a dobrou. Hodnoceni kvality péfe se do znacné miry odliSuje
na zaklad¢ jinych osobnich potieb, pozadavki a zkuSenosti pacientd, dale dle miry naplnéni

téchto potieb a poZzadavki ¢i diky odliSnym sluzbam/ zatizenim, které respondenti vyuZivaji.

Z vyzkumu vyplyva, ze osoby, které sdili domacnost s rodinou, hodnoti kvalitu péce
celkové negativné v porovnani s odpovéd'mi respondentil, kteti pobyvaji ve zdravotnickém
nebo socialnim zafizeni. Divod mize byt takovy, Ze 0soby pobyvajici v domacnosti musi
za sluzbou dojizdét nebo personal zajistujici péci 0 jejich osobu nemusi byt specializovan

pro osoby s roztrousenou sklerézou.

Buzgova (2015, s. 109-110) zminuje, ze s kvalitou péce souvisi kvalita pacientova zivota,

cvwr

i celkové hodnoceni kvality Zivota.
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3. vyzkumna otazka: Jaké sluzby/péci/zarizeni/programy by lidé s roztrousenou

sklerozou uvitali?

Informace pro ziskdni odpovédi na tuto vyzkumnou otazku byly zjiStény pomoci
dotaznikové otazky ¢. 17 (Jaké zdravotnické sluzby/ programy/ zafizeni pro osoby
s roztrousenou sklerozou byste uvital/a v Ceské republice?), & 18 (Jaké socialni sluzby/
programy/ zafizeni pro osoby s roztrousenou sklerézou byste uvital/a v Ceské republice?),
¢. 19 (Jaké dalsi sluzby/ programy/ zafizeni pro osoby s roztrousenou skler6zou byste uvital/a
v Ceské republice?), &. 20 (oteviena otazka- Pokud mate jakékoliv p¥ipominky, doplitujici

problematiku tohoto dotazniku, uved'te ji zde:...)

Nejvice respondenttt vidi nedostatek v pobytovych zafizenich pro osoby
s roztrousenou sklerézou. Pocet odpovédi dokazuje, ze jedno zatizeni tohoto typu na celou

Ceskou republiku nedokéaze uspokojit potieby a pani viech zajemcii o sluzbu.

Zdravotni rehabilitacni sluzby pro 0soby s roztrousenou sklerézou, které jsou
zajistovany specialné vyskolenym personalem, byly nasledujici nejéastéjsi odpovedi. Dopady
nemoci na biologickou strdnku clovéka jsou srozvojem nemoci Casto velmi zavazné
a specifické, proto je dilezité, aby zdravotni rehabilitace byla pro tyto osoby propracovana

na nejvyssi mozné urovni.

Casto zminéna byla i oblast poradenstvi. S nemoci pfichazi nové Zivotni situace, se
kterymi nemusel mit pacient ani jeho rodina ptedchozi zkusenosti, tyto nové udalosti mohou
navodit pocit nejistoty a zmatku, proto je dulezité na oblast poradenstvi pomyslet a rozvijet ji.

Pozadavky na sluzby jsou velmi rozmanité a kazdy respondent by uvital alesponi 3 sluzby.

Jednim z aktért, ktery vyrazné fesi zalezitosti 0S0b S roztrousenou skler6zou a rozviji
podporu a pé¢i Vv mnoha smeérech, je Nadacni fond Impuls. V roce 2013 se Impuls zaméfil
finanénimi pfispévky na zafizeni, kterd pecuji 0 0soby S roztrousenou sklerézou, a to
pfedevSim na rozvoj rehabilitace- fyzické i psychické, ale také na zajiSténi odborného
personalu, ktery o pacienty ve specializovanych zafizenich pecuje. V roce 2013 financoval
Impuls jednotliva centra pro osoby s roztrousenou sklerdézou, psychoterapii, vikendova
setkani, medializoval a podporoval sportovni, umélecké a vzdélavaci akce. Vyznamny podil
ma také na podpofe védy a vyzkumu. Piikladem je projekt ReMus, ktery je celostatnim
registrem o0sob s roztrouSenou sklerdzou, piinesl lepsi piehled o pacientech, o poskytovani

a financovani 1é¢by a terapie. (Vyrocni zprava Impuls, online)
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Financovani ze strany statu a nadaci ma zna¢ny podil na rozvoji Ié¢by a péce 0 osoby
s roztrousenou sklerézou, ale i piesto vice jak 1/3 dotazovanych uvadi, ze pokud by byla

v Ceské republice uzdkonéna eutanazie, zvolili by dobrovolnou smrt.

Na zaklad¢ uvedenych odpovédi usuzuji, ze tato oblast by ocenila celkové zlepSeni,
coz lze podlozit i slovy Munzarové (2005, s. 64): ,,Prosba o eutanazii je ditkazem toho, Ze
nemocny neni oSetirovan ve své celosti; bylo-li by tomu tak, pak by o zabiti nezadal.
Pripomenme si ditvody téchto zadosti: strach z bolesti, strach z umirdni, pocit, Ze jsme zatéz
pro ostatni, pocit opusténosti, pocit osamélosti, pocit ztraty diistojnosti, pocit ztraty smyslu

zivota.*
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8 Zavér

Tato bakalafska prace se zaméfila na péci o osoby s roztrousenou sklerdzou. Jedna se
0 praci teoreticko- vyzkumnou, a proto se déli na dvé hlavni ¢asti. Cilem teoretické ¢asti bylo
shromazdit informace spojené s roztrouSenou sklerézou. I pies to, ze pro ucelené popsani
nemoci a v8eho c0 s ni souvisi by bylo zapotiebi velké mnozstvi textu a stale by se dalo

diskutovat o tom, zda je popis kompletni, byl tento cil splnén.

Cilem vyzkumné c¢asti bylo zjistit udaje o tom, do jaké miry jsou osoby s roztrousenou
sklerozou spokojeni s nabidkou péce o svoji 0sobu. Odpovédi respondenti uvedené
v dotaznicich, které byly shromazdény pii vyzkumném Setfeni, umoznily naplnéni cile
a stanoveni zavéru. Cil vyzkumu byl splnén, av§ak dosazené vysledky nelze zobecnit na celou
populaci 0sob s roztrousenou skler6zou, kviili malému mnozstvi respondentti ve vyzkumném
vzorku. Péce (zdravotnicka, socialni, psychologicka, jind) je pro zkoumany vzorek
nepostradatelna, znejvyssi Cetnosti dostupna, dostacujici a dobra. Vzhledem k témto
odpovédim se muze zdat paradoxni, ze vice jak 1/3 z dotazovanych by uvitala moznost
eutanazie. V oblasti nabidky sluzeb specializovanych pro 0soby s roztrousenou sklerdézou

uvedl kazdy dotazovany alespoii 3 sluzby, které¢ by mu byly pifinosem.

Diky ziskanym informacim tohoto vyzkumu mohou byt stanovena doporuceni
pro praxi. Nejzasadnéj$im krokem, ktery by pozitivné¢ ovlivnil spokojenost s nabizenymi
sluzbami u téchto pacientd, by bylo rozsifeni nabidky specialnich pobytovych zafizeni.
Usuzuji, Ze tato zafizeni by méla diky své nabidce sluzeb a programl velmi blahodarny vliv

na pacienta po vSech smérech.

Jako se 1i8i ndzory na jiné véci, tak se 1i$i 1 ndzory mezi pacienty mého vyzkumu.

Celou praci bych zakon¢ila slovy jednoho z respondentt: ,,Vzdy je co zlepsovat*.
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Ptilohy bakalaiské prace

PRILOHA A: Dotaznik

DOTAZNIK- ..Pé&e 0 osoby s roztrousenou sklerézou*

Dobry den,

jsem studentka Fakulty zdravotnickych studii v Pardubicich a rada bych Vas pozadala
0 vyplnéni tohoto dotazniku, ktery je urCen vyhradné pro ucely mé bakalarské prace.
Dotaznik je zcela anonymni a je pfipraven pro osoby s roztrousenou skleré6zou mozkomisni
z Ceské republiky. Vyplnéni dotazniku Vam zabere zhruba 10-15 minut. Otazky v dotazniku
jsou zaméfeny na téma ,,Péce o osoby s roztrousenou skler6zou®.

Své odpovédi krouzkujte a peclivé si prosim piectéte poznamky u otazek (jsou-li uvedeny),

abyste dotaznik vyplnili spravné.

Velmi dékuji za pomoc a V43 Cas.

Kristyna Kabelkova

OTAZKY 1- 17

1) Jaké je VaSe pohlavi?
a) Zena
b) Muz

2) Jaky je Vas vék?
a) do 30 let
b) 31-40 let
c) 41-50 let
d) 51-60 let
e) 61-70 let
f) 71 leta vice
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3) Jaky je Vas rodinny stav?

a)
b)
c)
d)

Svobodnd/y
Vdana/ Zenaty
Vdova/ vdovec

Rozvedend/y

4) Kolik mate déti?

a)
b)
c)
d)
e)

Zadné

1

2

3

Vice jak 3 déti

5) Jaké je VaSe nejvyssi dosazené vzdélani?

a)
b)
c)
d)
e)

Zakladni Skola
Odborné ucilisteé
Stfedni Skola s maturitou

Vyssi Skola
Vysoka Skola

6) Jaka je velikost obce, ve které bydlite?

a)
b)
c)
d)

Do 10 000

10 001-50 000
50 001-100 000
Nad 100 000

7) Jaky je Vas socialni status?

a)
b)
c)
d)
€)
f)
9)

Student

Zamgéstnanec

Podnikatel (OSVC)

Nezaméstnany

Senior — starobni diichodce

Na matetské (rodi¢ovské) dovolené

Invalidni ddchodce
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8) Jak dlouho trpite roztrousenou sklerézou?

9) Jaky stupen invalidity Vam byl uznan?
a) |. stupen
b) Il. stupent
c) Il stupent
d) Zadny

10) Jaky stupeii prispévku na péci pobirate?
a) I stupen
b) II stupen
c) IIIL stupen
d) IV. stupen

e) Nepobiram piispévek na péci

11) Jaké jsou Vase bytové podminky, s kym sdilite domacnost?
a) Sam/sama- bezbariérovy byt/ dim
b) Sam/sama- byt/ dim s bariérami
c) S rodinou- bezbariérovy byt/ dim
d) S rodinou- byt/ dim s bariérami

e) Pobyt v socialnim/ zdravotnickém zatizeni

12) Jaké sluzby (zdravotnické, socialni, jiné) vyuzivate, pii péci o Vasi osobu?
a) Zadné sluzby nevyuzivam

b) Pecuje o mé rodina

(Poznamka: Pokud jste zvolili k otazce 12 odpovéd’ a)/b), pokracujte prosim otazkou 16.)
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13) Do jaké miry jsou pro Vas tyto sluzby dostupné?
a) Nejsou dostupné
b) Jsou spiSe nedostupné
c) Jsou spise dostupné

d) Jsou dostupné

14) Do jaké miry jsou tyto sluzby dostacujici, ve vztahu k Vasemu onemocnéni?
a) Jsou nedostacujici
b) Jsou spiSe nedostacujici
¢) Jsou spise dostacujici

d) Jsou dostacujici

15) Jak jste spokojen/a s piistupem personalu, ktery zajist'uje péci o Vasi osobu
(osobu s roztrousenou sklerézou mozkomisni)?
a) Spokojen/a
b) Spise spokojen/a
c) Nespokojen/a

d) SpiSe nespokojen/a

16) Jak hodnotite kvalitu péfe o osoby s roztrousenou sklerézou mozkomiSni
v Ceské republice?
a) Vyborna- 1
b) Velmi dobra- 2
c) Dobra- 3
d) Dostate¢na- 4

e) Nedostatecna- 5
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17) Jaké zdravotnické sluzby, programy, zafizeni (pro osoby s roztrousenou

sklerézou mozkomi3ni) byste uvitala/uvital v Ceské republice?

18) Jaké socialni sluzby, programy, zafizeni (pro osoby s roztrousenou sklerézou

mozkomi$ni) byste uvitala/uvital v Ceské republice?
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19) Jaké jiné sluzby, programy, zatizeni (pro osoby s roztrousenou skler6zou

mozkomi¥ni) byste uvitala/uvital v Ceské republice?

20) Pokud mate jakékoliv pripominky, dopliiujici problematiku tohoto dotazniku,

uved’te je prosim zde:
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