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Socioekonomické dusledky roztrousené sklerozy

Abstrakt

Bakalarska prace se zabyva tématem socioekonomickych dusledkii u o roztrousené
sklerdzy. Roztrousena sklerdza je chronické onemocnéni postihujici nervovou soustavu.
Tato nemoc postihuje piedevsim osoby v produktivnim v€ku a nese s sebou proto i

problémy socioekonomicke.

V teoretické ¢asti bakalatfské prace je popsdno onemocnéni, jeho projevy a prubch a
nasledky, které onemocnéni ma na socidlni a pracovni oblast v zivot¢ jedinct, ktefi timto

onemocnéni trpi. Teoretickd Cast také popisuje moznosti finanéni podpory a ptispévk,

které mohou néktefi z pacienti vyuZzivat, je také popsana oblast socialnich sluzeb.

Vyzkumna cast bakalafské prace je zalozena na kvantitativni metodologii a vyuZito bylo
dotaznikového Setfeni. Vyzkumu se ucastnilo celkem 151 osob, které maji
diagnostikované onemocnéni roztrousena skler6za. Cilem prace bylo zjistit ndzory a
postoje respondentll na problematiku choroby v socioekonomické oblasti jejich Zivotd a

v tomto kontextu byly zvoleny 4 hypotézy, které byly statisticky testovany.

Dané hypotézy nebyly vyzkumem potvrzeny.

Kliova slova: roztrouSena skleroza, dusledek onemocnéni, socioekonomicka
problematika



Socioeconomics consequences of multiple sclerosis

Abstract
The bachelor thesis deals with the topic of the socio-economic consequences of multiple
sclerosis. Multiple sclerosis is a chronic disease that impacts the nervous system. This
disease mainly disables people in productive years, therefore brings even socie-economic
problems.

In the theoretical part of the bachelor thesis is introduced to the disease themselves, then
manifestation, process, and result. These factors have an impact on the social and work
abilities of these people. The theoretical part also describes possibilities by financial
support and contributions which can some of the patients use. area of social services is

also described.

The research part of the bachelor thesis is based on a quantitative methodology and a
questionnaire survey was used. 151 people with a diagnosis of multiple sclerosis
participated in the study. The aim of the work was to find out the opinions and stance of
respondents on the issue of disease in the socio-economic area and in their lives. and in

this context, 4 hypotheses were selected and statistically tested.

These hypotheses have not been confirmed by research.

Key Words: multiple sclerosis, consequence of illness, socioeconomics issue
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Uvod

Roztrousena skler6za je chronické onemocnéni, které¢ postihuje centralni nervovou
soustavu. Projevy této nemoci jsou riznorodé, dalo by se fici, Ze pacienti, ktefi touto
chorobou trpi, jsou jako sné¢hové vlocky, u kazdého z nich se onemocnéni projevuje
jinak. Pfesto ma u nich nemoc jedno spole¢né, zasahuje do vSech oblasti jejich zivota.
A pravé to byva cCasto ze strany vefejnosti opomijeno, mnoho lidi si u nésledkl
onemocnéni piedstavi hlavné nasledky fyzické a psychické, socidlni a ekonomické

disledky tak Casto zlistavaji opomenuty.

Vzhledem k tomu, Ze roztrouSena skleréza postihuje piedev§im osoby v aktivnim
véku, je otazka socioekonomickych nasledki o to vice aktualni. U¢inné 1é&ba tohoto
onemocnéni v souc¢asné dobé neexistuje, 1ékaiskd pomoc se zamétuje na zpomaleni
progrese a symptomatickou lécbu. Lécba vsak byva Casto nakladna a nebyva ve vSech
piipadech uspéSna. Z pacientli, kteti diive vedli produktivni zivot, plné¢ se mohli
zaradit do pracovniho a spolecenského zivota, byli zcela sobéstacni, se stavaji osoby,

které jsou zavislé na pomoci druhych a finanéni podpote statu.

Téma bakalaiské prace ,,Socioekonomické dusledky roztrousené sklerozy* bylo
zvoleno z divodu opomijeni socidlnich a ekonomickych dopadt tohoto zavazného
onemocnéni. Na zaklad€ toho, Ze pocet nemocnych v populaci stale narsta, je dulezité
zvysSovat informovanost o onemocnéni ve spolecnosti. Bakalaiska prace je clenéna na
teoretickou a praktickou cast. Teoreticka cast je rozdélena kapitolu popisujici
onemocnéni, jeho projevy, diagnostiku a 1écbu. Druha kapitola se pak zabyva oblasti
socioekonomickou, je v ni popsan vliv roztrousené sklerdézy na zivot pacientll, na
jejich pracovni uplatnéni a jsou charakterizované nékteré z piispévkil a davek

vyplacené statem za ucelem podpory osob, které¢ jsou znevyhodnény.

Ulohou této bakalaiské prace je na nastinit oblast socialnéekonomickych dopadii

onemocnéni a zmapovat minéni samotnych pacientli ohledné této problematiky.



1 Soucasny stav

1.1 RoztrouSena skleroza

Ackoliv Havrdova et al. (2013) ve své knize piSe, Ze nékteré ze symptomu
odpovidajicich RS, Ize najit i ve starych spisech, jako jsou napiiklad Zivotopisy
svatych apod., az do 19. stoleti neexistuji klinické popisy nemoci. Valis et al. (2018)
ve své publikaci uvadi, Ze roztrouSenou sklerozu roku 1868 jako prvni popsal
francouzsky neurolog Jean-Martin Charcot. Pivod nazvu onemocnéni vychazi
s feckého skleros, v ceském piekladu tuhy, odkazuje na zjizveni v bilé hmoté, které
vznika v misté zanétlivych lozisek (1ézich), kde zanét odeznél; a roztrouSena pak proto,

ze nemoc tvoii vice lozisek. (Valis et al., 2018)

Roztrousena sklerdza (RS) je chronické onemocnéni centralniho nervového systému.
Podstatou nemoci jsou autoimunitni imunopatologické procesy, kdy dochazi
k mylnému rozpoznani vlastnich antigeni centralniho nervového systému jako cizich.
(Seidl, 2015) A jejichz patogeneze spociva v zanétlivych reakcich vedoucich
u nervovych bunek k destrukci myelinu, ktery tvoii tzv. myelinové pochvy okolo
nervovych vlaken. (Seidl, 2015) Burky centralniho nervového systému uméji sice
naruSené¢ myelinové pochvy obnovit, ale na tomto misté¢ pak vznikaji jizvy, které
prohlubuji pfiznaky RS, ¢im vice bunék je poskozeno, tim vice jizev vznikd a tim jsou
projevy onemocnéni vyrazngjsi. (Seidl, 2015) Poskozeni myelinové pochvy ma
za nasledek zhorSeny ptenos nervovych vzrucht. KdyzZ je myelinova pochva zcela
zni¢ena, dochazi k poskozeni axonu. (Seidl, 2015) Pokud jsou nervové bunky
poskozeny a jejich vlakna nekrotizuji, je tento neurodegenerativni proces nezvratny.
(Seidl, 2015) | vranych fazich onemocnéni dochazi k nezvratnému poniceni
nervovych bunék, které odumiraji, a s postupem onemocnéni ubyva mozkova tkan
rychleji nez pii bé&zném procesu starnuti, tim se akceleruje i zhorSeni nervového

postizeni. (Seidl, 2015)

Roztrousena sklerdza je tedy invalidizujici onemocnéni, které je v soucasné dobé
nevylécitelné a jehoz prubéh je velice individudlni. (Havrdova, 2015) Vzhledem
K pfiznakim, kterymi se onemocnéni projevuje, jeho pribéhu a tomu, Ze
diagnostikovany jsou nejcastéji osoby mezi 20. — 40. rokem zivota, ma toto
onemocnéni zdvazné socioekonomické dusledky a je spojeno se snizenim kvality

Zivota nemocnych (Havrdova, 2015; Vali$ et al., 2018)



1.1.1 Vyskyt a pri¢iny roztrouSené sklerozy

U RS dochazi v poslednich letech k vyraznému nérustu poctu nemocnych
k celkovému poctu obyvatel, prevalence nemoci v nasi zemépisné Siice se pohybuje
okolo 100/100 000 obyvatel. (Vachova, 2013a) Pocet osob s diagnostikovanou RS
ve svété se odhaduje na 2,5 milionu osob, v Ceské republice se pak pocet nemocnych
pohybuje mezi 17 a 18 tisici 0sob, roén¢ byva diagnostikovano okolo 700 novych
pacientti. (Nada¢ni fond Impuls, 2020b) Prvni pfiznaky se nejcastéji objevuji mezi
20. — 40. rokem zivota, v tomto samém obdobi dochazi i k diagnostikovani
onemocnéni, a to v priméru ve véku 31, 7 let. (NevSimalova et al., 2005, Vachova,
2013a) Nemoc Castéji postihuje Zeny, a to az v poméru 2:1 vii¢i muzim, coz poukazuje
na vliv hormonti na imunitni systém. (NevSimalova et al., 2005, Vachova, 2013a)
Nejcastéji je postizena europoidni rasa severoevropského plvodu, smérem

se stoupajici zemskou Sitkou se prevalence zvysuje. (Nevsimalova et al., 2005)

Presné pticiny, pro€ se U pacientil vyvine toto autoimunitni onemocnéni nejsou znamy.
(Nevsimalova et al., 2005) Jistou roli v rozvoji RS hraji genetické faktory, avsak
za predpokladu vlivu faktort vnéjSich. Mezi vnéjsi rizikové faktory patii stres,
koufeni, obezita v pubertdlnim veku, nedostatek vitaminu D a infekce virem

Epsteina-Barrové. (Havrdova, 2015)

1.1.2 Piiznaky a pritbéh onemocnéni
Priznaky

Klinické pfiznaky se projevuji podle mista zanétu a postizeni pfislusné drahy.
(Kovatova et al., 2013) Skala piiznaki je tedy §iroka, mezi ¢asté projevy RS patfi
senzitivni poruchy, poruchy motoriky, sfinkterové a mikéni poruchy, poruchy
mozkového kmene, vestibuldrni a okulomotorické poruchy, neuropsychiatrické
poruchy, sexualni dysfunkce a v neposledni fadé unava. (Kovarova et al., 2013)
U pacient se objevuji problémy s chlizi a rovnovahou, spasticita svall, poruchy
citlivosti nebo parézy. (Novotnd, 2019) Dale se objevuji pfiznaky jako inkontinence,
hyperaktivni svéra¢, u muzl se projevuji problémy s erekci. (Hordkova, 2016) Pacienti
SRS casto trpi depresemi, Uzkostnymi poruchami, objevuje se kognitivni deficit

V podobé¢ poruch paméti, pozornosti apod. (Hordkova, 2016)
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Priibeh

V klinickém pribéhu RS dochédzi k akutnimu zhorSeni neurologickych ptiznakt
(relaps, ataka) a nasledné uplné ¢i ¢astecné tiprave, nebo prichdzi postupné progresivni
zhorSovani neurologickych funkci, mutze nastat i kombinace obou prubéhu.
RS povazujeme za onemocnéni velice proménlivé a dosud neexistuji ukazatele, které
by dokazaly predpovidat budouci pribéh onemocnéni. (Kovarova et al., 2013) Formy
mohou byt i zcela asymptomatické, s minimalnim neurologickym nalezem i po letech
pribéhu (benigni RS) az po formy agresivni srychlym pribéhem a nastupem
invalidizace az po stavy ohrozujicimi pacienta na zivot¢ (maligni RS).
(Kovarova et al., 2013) Havrdova et al. (2013) tvrdi, ze ackoliv se mize zdat, ze
dochazi po atace k navratu do stavu pted atakou, zanechava 42% atak trvalé nasledky,
které s postupem casu mohou gradovat Vv nezvratné postizeni a mit tak vliv na zménu

kvality Zivota.
Déleni typu RS:
I.  relaps-reminentni roztrousena skleroza

Pro relaps-reminentni RS je charakteristicka ataka s neurologickym zhorSenim,
po které ptichazi Uplné uzdraveni ¢i Uzdrava neuplnd, a v obdobi mezi atakami

nenarista neurologicky deficit. (Ml¢och, 2008)
Il.  primdrné progresivni roztrouSend skler6za

U primarné€ progresivni RS dochéazi od zacatku onemocnéni k ristu neurologického

deficitu, mohou se objevit obdobi neurologické stabilizace. (MI¢och, 2008)
Ill.  sekundarné progresivni roztrousena skleroza

Sekundarné progresivni forma RS pfichazi po pocateénim prubéhu ve formé
relaps-reminentni RS, jiz bez pfitomnosti relapst, nebo s ob¢asnymi relapsy dochazi

K postupnému zhor$ovani neurologického deficitu. (MI¢och 2008)
IV.  progresivni-relabujici roztrousena skler6za

JiZ od propuknuti dochazi k progresivnimu zhorSovani, objevuji se akutni relapsy
S tplnou uzdravou ¢i bez ni, v obdobi mezi relapsy pokracuje progrese neurologického

deficitu. (Ml&och, 2008)
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1.1.3 Diagnostika a lé¢ba roztrousené sklerozy

U roztrousené sklerdzy je dilezité vCasné zahdjeni 1écby, jelikoz je dokazéano,
ze pokud je l1écba zahajena co nejdiive, v pocateCnich stadiich nemoci, je progndza
pribéhu nemoci vyrazné lep$i. (Havrdova et al., 2013) Benefity v¢asného zahajeni
1éCby popisuji 1 Vali§ a Pavelek (2018), pacienti z lécby profituji vice, pokud je
zahajena véas. V souCasné dob¢ k brzkému stanoveni diagnézy a nasledné 1é¢bé
ptispiva pokrok zdravotnictvi (lepsi a vice dostupné diagnostické metody), ale i osvéta
praktickych 1¢€kaiti, ktefi pii podezfeni na RS pacienta odkazuji na neurologii.

(Havrdova et al., 2013)
Diagnostika

Zékladnimi diagnostickymi podméty je klinické hodnoceni pacientovych potizi
a fyzikdlni vySetfeni, které prokazuje 1ézi v centrdlnim nervovém systému.
(Valis et al., 2018) Samotna klinicka data jsou pro stanoveni diagnézy RS vyhovujici
za ptredpokladu, kdy se u pacienta vyskytly oddélené zachvaty neurologickych
symptomu, které jsou pro RS charakteristické. (Vali§ et al., 2018) V ostatnich
ptipadech jsou jako nastroje diagnostiky vyuzivané magneticka rezonance a analyza

mozkomisniho moku, ptipadné evokované potencialy. (Valis et al., 2018)
Akutni lécba

Lécba akutni ataky spociva v podavani 3-5 g metylprednisolonu (l1¢k ze skupiny
kortikosteroidll), ve vétsing piipadi je tento 1€k poddvan intravendzné v davkach
0,5 -1 g denné v rannich hodinach. (Havrdova, 2015; Valis et al., 2018) Pokud 1é¢ba
nema dostatecny efekt, je mozno celou sérii po dvou tydnech zopakovat, pripadné
se pristupuje k sérii péti az sedmi plazmaferéz (provadi se kazdy druhy den).

(Havrdova, 2015; Valis et al., 2018)

Podavani kortikosteroidd s sebou nese celou fadu piechodnych vedlej$ich ucinki,
které jsou vétsinou jsou dobie tolerovany. (Havrdova et al., 2013) Z koznich problémi
se objevuje akné a strie, které se objevuji v souvislosti s pfibiranim na vaze, nejen
kvuli zvySenému zadrzovani tekutin, ale i zvySené chuti k jidlu; mohou se objevit
zalude¢ni potize, pocit hoikosti v tstech, dochazi k poklesu hladiny vitaminu D,
magnézia, kalcia a kalia v téle. (Havrdova et al., 2013) Pozornost je vénovana

pacientim s diabetem, viedovymi chorobami, srde¢nimi  onemocnénimi
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a protrombofilnimi stavy, zvlastni skupinou jsou také nemocni s psychiatrickymi
komorbiditami, u nichz je vhodné pii vysSich davkach kortikosteroidi pfistoupit
K hospitalizaci (muZze dochazek k suicidalnim tendencim nebo naopak ecuforii a

nespavosti). (Havrdova et al., 2013)

Dlouhodoba léecha

Ackoliv by méla byt dlouhodobé 1é¢ba zavedena u vSech nemocnych, u nichz je RS
klinicky aktivni (Getné ataky), jeji pouziti v Ceské republice je limitovano jeji
ekonomickou naro¢nosti. (Nevs§imalova et al., 2005) Vybér terapie se tak nefidi pouze
medicinskymi pravidly, do zna¢né miry je ovlivnén i Uhradovymi pravidly,
a dusledkem toho ¢asto dochazi k vyznamnému zdrzeni. (Fidler, 2015) Pfitom jak jiz

bylo uvedeno vyse, v€asné zapoceti 1€cby je klicové. (Havrdova et al., 2013)

V ramci dlouhodobé 1écby RS je vyuzivana imunomodulaéni nebo ptipadné
imunosupresivni terapie, avsak v urcitych pfipadech nejde hranici mezi obéma
terapiemi piesné stanovit. (Krejsek, 2016) Zamérem imunomodulacni 1é¢by je zasah
do imunitnich procest a jejich piiznivé ovlivnéni, cilem imunosupresivni 1é¢by je pak
potlaceni funkce imunitniho systému. (Krejsek, 2016) Cilem dlouhodobé 1écby je
zamezeni vznikd relapst a dosdhnout tak dlouhotrvajici remise a zastaveni aktivity
nemoci. (Vali$ at al., 2018) V pocatecnich stadiich onemocnéni se nejcastéji vyuziva
interferon beta nebo glatiramer acetat, u obou 1éku pfevazuje imunomodulaéni Gi¢inek.
(Krejsek, 2016) Pacienti si tyto 1éky aplikuji sami, a to injekéni cestou. (Valis et al.,
2018) Uzivani s sebou nese i moznosti vedlejsich G¢inkd, u obou se objevuji kozni
reakce v mist¢ vpichu (zarudnuti, bolest, svédéni, vedouci v ojedinélych piipadech az
k nekroze), deprese. (Valis et al., 2018) Interferon beta pak ¢asto u pacientti vyvolava
flu-like syndrom, lymfopenii, leukopenii, trombocytopenii, objevuji zvysené hodnoty
jaternich testd. (Valis et al., 2018) Glatiramer acetat pak zptsobuje bolesti hlavy,
kloubi a zad, nevolnost, pocit slabosti, pii vpichnuti do cévy se dostavuje
bezprostiedni postinjekéni reakce s duSnosti, ndvaly, bolesti na hrudi, palpilaci
a tachykardii. (Valis et al., 2018) Pokud tyto 1éky I. linie nezabiraji ¢i je jejich ucinek
nedostate¢ny, dochazi k eskalaci 1écby. (Havrdova etal., 2013) Mezi Iéky II. linie patii
natalizumab, u né¢j se jako vedlej$i ucinky objevuji bolesti hlavy, hypersenzitivni
reakce na 1€k a progresivni multifokalni leukoencefalopatie. (Havrdova et al., 2013)

Dalsim lékem je fingolimod, ktery ma s neptiznivym u¢inek na kardiovaskularni
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sytém a zvysuje vyskyt infekci. (Havrdova et al., 2013) Lécba progresivnich stadii
nemoci je znaéné omezena, zadny z dostupnych ¢kt v soucasné dob¢ nedokaze zvratit

progresi nemoci, na vyznamu zde nabyva symptomaticka terapie. (Valis$ et al., 2018)

Adherence dlouhodobé 1é¢by RS byva ¢asto rizikova, nedochazi k redukci
chronickych klinickych ptiznakti, pacienti tak nepocit'uji zlepSeni svého stavu, naopak
se mohou objevovat vedlejsi ucinky spojené s 1éCbou, které ovliviuji denni aktivity
a kvalitu zivota. (Pitha et al., 2015) Dulezitym aspektem je komunikace s pacientem,

pouceni a motivace k 1écb¢. (Pitha et al., 2015)
Symptomaticka lécba

K ovliviiovani symptomu provazejicich RS mtze dochazet ve vSech stadiich nemoci.
(Havrdova, 2015) A vSak za podminky zvéazeni mnozstvi uzivanych 1¢ki a jejich
pfipadnych ucinkl, napt. léky proti spasticité a tfesu mohou zvySovat Unavu
a negativné ovlivnit celkovou vykonnost pacienta. (Havrdova, 2015) Mezi nejcastéjsi
symptomatickou 1é¢bu patii 1écba unavy, depresi, bolesti, spasticity, tiesu a poruch
kognitivnich, sfinkterovych a sexualnich. (Havrdova, 2015;
Valis et al., 2018) Krom farmakologické 1é¢by, se v téchto ptipadech vyuziva
i fyzioterapie, psychoterapie apod. (Havrdova, 2015) Sviij stav muze do jisté miry
ovliviiovat 1 sdm pacient, a to upravou jidelnicku a pravidelnym cvi¢enim

a dodrzovanim 1é¢ebnich postupt. (Valis et al. 2018)
1.2 Socidalni a ekonomické dopady roztrousené sklerozy

Kazdé chronické onemocnéni, stejné tak RS, s sebou nese naklady, které jsou spojeny
s 1écbou a tyto naklady vzdy zatéZzuji zdravotni i socialni systémy (Havrdova et al.,
2013). Toto onemocnéni piedstavuje pro spole¢nost vysoké ekonomické naklady,

ale nékteré¢ z nich musi nést pacienti a jejich rodiny. (Svendsen et al, 2018)

Ohledné naklada spojenych s onemocnénim roztrousend skleroza existuji rozsahlé
vyzkumy, studie posuzuji celkové naklady zapfi¢inéné onemocnénim urcité
zemépisné oblasti, béhem predem urcené doby (vétSinou po dobu jednoho roku).
(Havrdova et al., 2013). Studie se snazi propojit vSechny naklady piidruzené
k onemocnéni. (Havrdova et al., 2013 V obecné roviné uzivame tii typy nakladu:
naklady hrazené zdravotnim systémem (piimé naklady), naklady nesené pacienty,

jejich rodinami a spolec¢nosti a néklady spojené se ztratou produktivity (nepiimé
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naklady). (Havrdova et al., 2013) Avsak problémem farmakoekonomickych studii
roztrousené sklerozy je to, Ze tyto studie nelze zcela pfesné porovnavat s ostatnimi
zemé&mi (napf. zdravotnické systémy se 1isi, a tudiz mohou byt naklady pocitany jinak).
(Havrdova et al., 2013) Dalsi prekazkou se zda byt to, ze metodika téchto studii je
slozita, obzvlasté pak u nepifimych nédkladi, zde je ¢asto opomijena role rodinnych
prislusnikt, jejich Cas a pfipadna ztrata vydelku v dasledku péce o nemocného, nebo
zapocitani ztraty pracovni produktivity u pacientt. (Havrdova et al., 2013) Jak ve své
publikaci uvadi Havrdova et al. (2013), u farmakoekonomickych studii je také nékdy
opomijeno posoudit kromé nékladiina 1é¢bu i samotnou nékladovou efektivitu 1€k,
jelikoz jak potvrzuji zahrani¢ni studie, v€asné pouziti odpovidajici 1éCby, ma pozitivni
ekonomicky vliv pro pacienta i spolenost (napf. zvyseni praceschopnosti), v Ceské
republice se zatim nepodafilo dosahnout podobnych vysledkt, jelikoz z diivodu

uhradovych omezeni se Cesti pacienti obecné dostavaji k 16cbé pozde;i.

Ze studie Cost of multiple sclerosis in the Czech Republic: the COMS study vyplyva,
7e celkové néklady v CR jsou odhadovany na 208.6 milion eur za rok, piiemz
primérnd cena péce na jednoho pacienta byla vycislena na 12 272 eur. (Blahova
DusSankova et al., 2011) Procentudlné jsou pak tyto naklady rozdé€leny takto: 51 %
za piimé medicinské naklady, 4% nepiimé medicinské naklady a 45 % nepiimé
naklady. (Blahova Dusankova et al., 2011) VySe nakladd u kazdého pacienta se lisi
zejména dle stupné postiZeni, rozvojem nemoci a zvySovanim deficitu pochopitelné
naklady stoupaji, zatimco u pacientti s lehkou disabilitou jsou naklady okolo 9 905 eur,
u t€Zkého postizeni se dostavame k ¢astce az 22 880 eur za pacienta rocné (pro tplnost
informaci u stfedniho postizeni jsou naklady vycisleny na 14 064 eur za rok).

(Blahova Dusankova et al., 2011)

Onemocnéni je spojeno se socialnimi a ekonomickymi potizemi pacienta.
(Havrdova et al., 2013). V disledku onemocnéni muize dojit k potiebé snizeni
pracovniho uvazku ¢i nutnosti zaméstnani opustit. S postupem onemocnéni se mohou
vSak objevit finan¢ni ndklady naptiklad na bezbariérové zatizeni domécnosti, na nakup
kompenza¢nich pomicek atd. (Havrdova et al., 2013) V tomto ohledu by mél
pacientovi radit socialni pracovnik, ktery se vyzna v systému piidélovani piispévki
a davek, v soucasné dob¢ lze tyto informace ziskat Vv tzv. kontaktnich centrech pfi

uradech prace. (Havrdova et al., 2013)
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1.2.1 Rodinny Zivot u pacientii s rogtrousenou sklerézou

RS jako kazdé chronické a nevylécitelné onemocnéni naruSuje zivot nejen pacienta,
ale i jeho okoli, zejména pak jeho rodinnych piislusnikt nebo nejblizSich osob a ptatel.
(Vachova, 2013b) U RS s progresi nemoci klesa z diivodu neurologického deficitu
sobéstaCnost nemocného, a tak je stile vice odkazan na pomoc rodiny
a nejblizsiho okoli (pfipadné mize byt odkazan na socialni sluzby). (Valis et al., 2018)
Jak bylo zjisténo, kvalita Zivota neklesa jen u pacienta, ale i U rodiny a ptatel dochazi
k poklesu kvality v jejich osobnim ¢i profesionalnim zivota. (Vachova, 2013Db).
Zasadni je informovanost nejen pacienta, ale i jeho rodinnych piislusnikd, pochopeni
charakteru onemocnéni, dtlezitosti dodrzovat 1éCebny rezim a pficin, které mohou vést
ke zménam v chovani, miize pomoci pii feSeni vztahovych konfliktd nebo vést k veétsi
podpofte u ¢lenti domacnosti. (Vachova, 2013b) Problémy, které vyvstavaji v bézném
Zivoté, jsou cCasto feSeny s pozadim nejistoty z budoucnosti a obavé zhorSovani
zdravotniho stavu. (Vachova, 2013b) Pokud tyto problémy nejsou dostateéné feseny,
dochazi u pacientti k psychické nepohod¢, ktera mtze vést u onemocnéni k progresi.
(Vachova, 2013b) Postupna ztrata vykonnosti mize vést ke ztraté zameéstnani a u
pacientil pak dochézi k pocitim ménécennosti, strachu ze ztraty sobéstacnosti a pocitu
piitéze pro rodinu. (Vachova, 2013b) To vSe vede ke zménam v chovani a jednani,

které mohou vést k rozvratu rodiny a ztraté rodinného zazemi. (Vachova, 2013b)

V soucasné dobé oproti minulosti neni Zenam doporu¢ovano nemit potomky, z divodu
mozné ataky po porodu, avSak je doporuceno téhotenstvi peclivé planovat, v obdobi,
kdy je zena ve stabilizovaném stadiu nemoci a delsi dobu bez ataky. (Havrdova, 2015)
Zaroven by méla zena mit dostatecné rodinné zazemi, podporu partnera a rodiny.
(Havrdova, 2015). Samotné t€hotenstvi zen s RS neni z pohledu gynekologie
povazovano za rizikové ani pro zenu, ani pro plod. (Vali§ et al.,, 2018)
Z neurologického pohledu nema téhotenstvi vliv na celkové postizeni, aktivita RS
béhem téhotenstvi dokonce klesa. (Valis et al., 2018) Naopak béhem pil roku po
porodu aktivita prudce vzrista, ale 1 zde doSlo oproti minulosti k posunu, jelikoz diive
se zenam s RS nedoporucovalo dité kojit. (Valis et al., 2018) Dnes pokud neni aktivita
nemoci vysokd, zahajuje se opétovna 1écba az pul roku po porodu, do té doby muze
zena kojit. (Valis et al., 2018) V této souvislosti je dobré zminit, ze u RS se
neprokdzala dédi¢nost, avSak u pfimych rodinnych ptislusnikii (rodice, sourozenci,

déti) existuje vyssi riziko rozvoje RS. (Kleinova et al., 2013)
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1.2.2  Zivot ve spole¢nosti u pacientii s roztrousenou sklerézou

Havrdovéa (2013) uvadi, ze ve spoleCnosti stile panuji mylné pfedstavy ohledné
charakteru onemocnéni RS. Mnoho laikii a bohuzel i 1€kaii povazuje RS za nemoc
starych lidi s poruchami paméti a chovani ¢i néjakym typem demence.
(Havrdova, 2013 Tento mytus a mnoho dalSich vytvaii ve spolecnosti mylné predstavy
o onemocnéni. (Spring, 2006) Veftejnost se ¢asto domniva, ze s lidmi SRS bude
obtizna komunikace, budou kazit svoji praci, jelikoz zapominaji, nebo Ze nejsou stejné
vykonni jako zdrava populace, Ze budou v blizké dobé odkazani na invalidni vozik.
(Spring, 2006) Piedsudky a naucené postoje chovani ¢asto vedou ke stigmatizaci
pacientd s RS ve spolecnosti a z téchto diivodii se mohou nemocni obavat vyzrazeni
své diagndzy na vetejnosti, aby nebyli ze spolecnosti vylouceni, bohuzel ale i strach
z vyzrazeni nemoci, muze v urCitych piipadech vést ke spolecenské exkluzi.
a okoli nemocného o podstaté onemocnéni a potlacovani predsudkd, které jsou s RS
spojeny. (Lenderova et al., 2018) Tyto informace by mé&l mezi své okoli §itit nejen
pacient, k osloveni Siroké vefejnosti a zvySovani povédomi o nemoci slouzi i Svétovy
den RS (vzdy posledni stieda v kvétnu), den RS v CR (25. &erven) a velkou zasluhu si
ptipisuji i nékteré organizace (napt. Unie Roska, Nadace Impuls). (Vachova, 2013b)

1.2.3 Praceschopnost u pacienti s roztrousenou sklerozou

V pocatcich onemocnéni vétSinou neni nutné zavést pracovni omezeni a obecné plati,
ze pacienti s RS pracuji v riznych oborech, fyzicky i1 psychicky nadro¢nych, mohou se
téz acCastnit sménnych provozi. (Vachova, 2013b) AvSak zalezi zde
na individudlnim posouzeni moznosti pacienta a stupni postizeni. (Vachova, 2013b).
V praxi minulého stoleti byl pacientim s RS po stanoveni diagnozy ptidélen plny
invalidni diichod (dnes by se jednalo o invaliditu tfetiho stupné), coz vSak ¢asto m¢lo
za nasledek vyfazeni nemocnych ze spole¢nosti. (Vachova, 2013b) Dodnes se objevuji
tendence podavat Zadost o invalidni dichod hned po stanoveni diagnozy, pokud je
vSak v tomto obdobi invalidni diichod ptidélen, déje se tak pouze na ptechodné obdobi
a poté je zpravidla dichod odebran. (Vachova, 2013b) Béhem tohoto obdobi, ale
mnoho nemocnych pfijde o své zaméstnani a najit novou pracovni pozici, pokud

mate diagnézu RS, muze byt obtizné (Vachova, 2013b) Celkové seberealizace

vvvvvv
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(i sohledem na S§ifi a moZnosti kombinace projevli onemocnéni), piestoze
zaméstnavatel nesmi po pacientovi pozadovat jeho presnou diagndézu, ma pravo znat
pracovni omezeni, ktera mohou mit vliv na vykon daného povolani. (Valouchova,
2015) Zakon ¢. 435/2004 Sb.,0 zaméstnanosti, nafizuje rovné zachazeni se vSemi
ucastniky uplatitujicimi pravo na zameéstnani a zakazuje tak jakoukoliv diskriminaci
mimo jiné i z divodu zdravotniho postizeni. Diskriminaci na pracovnim trhu se zabyva
i zakon 198/2009 Sb., antidiskrimina¢ni zakon, dle kterého se za nepifimou
diskriminaci povazuje také odmitnuti ¢i opomenuti, pfijmout adekvatni opatfeni
a poskytnout tak osobé se zdravotnim postizenim pfistup k zaméstnani, vykonu
pracovni ¢innosti nebo postupu vV zameéstnani. Nicmén¢ za ptistupné formy rozdilného
chovani (a tudizne diskriminacni) se povazuji ty, kde existuje ditvod spocivajici
V povaze zamestnani a vykonavané ¢innosti. (zakon 198/2009 Sb., antidiskriminacni

zékon)

1.2.4 Nemocenské a nahrada mzdy

Vsem pacientiim trpicim RS, je doporuceno, aby veskeré infekty fadné zalécili, pokud
mozno bez vétsi namahy v tomto obdobi, jelikoz by to v disledku mohlo vést
k propuknuti ataky nebo vSeobecné ke zhorSeni stavu onemocnéni, Iékafem by mélo
byt poskytnuto vcasné predepsani Sirokospektrych antibiotik a pacientovi musi byt
ponechana dostateéné¢ dlouha doba rekonvalescence. (Havrdova, 2015) Pokud
nemocny vykonava pracovni ¢innost V hlavnim pracovnim poméru, po dobu
rekonvalescence mu nalezi ndhrada mzdy, pfipadné nemocenské, dle délky trvani
nemoci. (Zakon ¢. 262/2006 Sb., zakonik prace; zakon ¢. 187/2006 Sb., o

nemocenském pojisténi)

Néhrada mzdy ¢ini 60 % z denniho vyméfovaciho zékladu od prvniho pracovniho dne
a kazdy nésledujici pracovni den az do 14. dne docasné pracovni

neschopnosti. (zakon ¢. 262/2006 Sb., zakonik prace)

V piipadé¢, ze jsou tito pacienti zaméstnanci, nebo osoby samostatné vydélecné ¢inné,
které si plati dobrovolné nemocenské pojisténi, vznika jim 15. kalendaini den docasné
pracovni neschopnosti narok na vyplatu nemocenské davky a z pravidla je tato davka
vyplacena maximalné po dobu 380 kalendainich dnd, podle zakona ¢. 187/2006 Sh.,
o nemocenském pojisténi. Zakon ¢&. 187/2006 Sh., o nemocenském pojisténi,
stanovuje, ze vyse nemocenského se vypocitava s z denniho vyméfovaciho zakladu,
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dle délky trvani docasné pracovni neschopnosti, a to nasledovné: Od 15. do 30.
kalendainiho dne je nemocnému vyplaceno 60 % z denniho vyméfovaciho zékladu.

Od 31. kalendifniho dne do 60. kalendaifniho dne tvofi davka 66 % a od 61.

kalendainiho dne 72 % z denniho vymeétovaciho zdkladu.

1.2.5 Invalidni diichod, kritéria pro jeho piizndni u pacientii s roztrousenou

sklerozou
Invalidni diichod prvniho stupné

Zakon ¢. 43/2010, Gplné znéni zakona ¢. 155/1995 Sb., o dichodovém pojisténi, jak
vyplyva z pozdéjSich zmén, stanovuje invaliditu prvniho stupné, pokud doslo ke

snizeni pracovnich schopnostich mezi 35 % az 49 %.
Invalidni diichod druhého stupne

Dale dle zakona ¢. 1 €. 43/2010, Gplné znéni zakona ¢. 155/1995 Sb., o diichodovém
pojisténi, jak vyplyva z pozdéjsich zmén, 0 invalidit¢ druhého stupné hovoirime, pokud

se ubytek pracovnich schopnosti pohybuje mezi 50 % a 69 %.
Invalidni diichod tretiho stupné

Pokud je pokles pracovnich schopnosti vétsi nez 70 %, je uréena invalidita tfetiho
stupné. (zakon ¢. 43/2010, Gplné znéni zakona ¢. 155/1995 Sb., o dichodovém

pojisténi, jak vyplyva z pozdéjsich zmén)
Kritéria pro priznani invalidniho diichodu u demyelinizacnich postizeni

Tyto kritéria jsou dana vyhlaskou ¢. 359/2009 Sb., kterou se stanovi procentni miry
poklesu pracovnich schopnosti a nalezitosti posudku o invalidit¢ a upravuje
posuzovani pracovni schopnosti pro ucely invalidity (vyhlaS8ka o posuzovani
invalidity). K posouzeni se pouziva Kurtzkeho Skala EDSS, $kala ma rozpéti deseti

stupniti, Lensky (1996) ve své publikaci uvadi tyto stupné¢ EDSS:

0 — bez potizi, neurologicky nalez normalni
1 — potize mirné nebo jen anamnmestické, vykonnost intaktni, nepatrné odchylky
v neurologickém ndlezu

2 — potize jen lehké, vykonnost dotcena minimdlné, maly neurologicky ndlez
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3 — postizeni vyraznéjsi, hybnost a vykonnost dotcena, pracovni schopnost zachovadna;
neurologicky vyjadreny zakladni priznaky nebo kombinace vice lehcich priznakii
Zivota mozny bez zavislosti na pomoci druhé osoby

5 — postizeni znacné, pracovni neschopnost, chiize na kratsi vzdalenost (500 metrui)
samostatné moznad

6 — hybnost omezenda s pomoci hole, berle, opérného aparatu, presuny na krdtké
vzddalenosti, doma s pridrzovanim se o predméty, schopnost vykonu drobnych praci a)
bez pomoci druhé osoby, b) s pomoci druhé osoby

7 — hybnost velmi obtizna az nemozna, osoba je zavisla na invalidnim voziku, presuny
do voziku a jeho ovladani bez cizi pomoci, zakladni sobéstacnost zachovana

8 — lezici, zavislost na invalidnim voziku s cizi pomoci, sobéstacnost

9 — zcela lezici, nesobéstacny, bezmocny

10 — umrti v dusledku RS

(Lensky 1996, s.46-47)

Dle vyhlasky ¢. 359/2009 Sb., v i zavislosti na skale EDSS se mira poklesu pracovnich

schopnosti urcuje takto:

Na pracovni schopnost nema vliv, pokud je u pacienta pouze nalez MRI (poptipadé
CT) bez klinického korelatu a bez funkéniho poskozeni. O minimalnim funkénim
postiZeni, a tudiz o poklesu pracovni schopnosti o 10 %, hovoiime, pokud je EDSS
stanovena mezi druhym a tfetim stupném, je zde pouze maly neurologicky nalez,
celkova vykonnost je téméef nedotéena, mirné poruchy pohyblivosti, chiize, slaba
monoparéza nebo spasticita, objevuji se obtize u vykonavani nékterych dennich
aktivit. Jestlize je mira poklesu pracovnich schopnosti 25-35 %, jedna se o lehkeé
funk¢éni postizeni a EDSS na Skale 4, pohyblivost zachovéana, ale chlize je jiz
se snizenym dosahem (do 500 m), celkova vykonost je omezena stejné tak jako
vykonavani dennich aktivit, vyuzivani kompenzac¢nich mechanismii a pomtcek,
objevuji se zékladni pfiznaky (spasticita, lehké parézy dvou koncetin apod.). 50%
pokles a stredné t¢zké funkeni postizeni je na Skale EDSS ur¢eno stupni 5 a 6, chiize
pouze na kratkou vzdalenost (300 m), celkovd vykonost omezena 1 pii bézném
zatizeni, denni aktivity omezeny. Podstatné omezeni pohyblivosti a chtize (dosah 100
m), silna spasticita na dvou koncetinach, afektivni nebo kognitivni poruchy, podstatné

omezeni dennich aktivit a celkové vykonosti je klasifikovano jako tézké funkéni
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postiZzeni a mira poklesu pracovnich schopnosti je ur€ena na 60 %. O zvIast’ t¢zkém
funkénim postizeni mluvime, pokud je EDSS 7 a vice, zde je pokles pracovnich
schopnosti stanoven na 70-80 %, dochazi k tézkému poklesu vykonosti i pii lehkém
zatizeni, denni aktivity téZce omezeny, pohyblivost obtizna, chiize pouze na velmi
kratké vzdalenosti — pfesuny, uzivani invalidniho voziku, zavazné afektivni

a kognitivni poruchy.

Havrdova (2013) ve své publikaci uvadi, ze skala EDSS nemusi byt pro posuzovani
invalidity zcela vhodna, jelikoZ se zaméfuje zejména na hodnoceni chiize a mobility,
tato Skala minimalné zhodnocuje kognitivni funkce, jemnou motoriku a ostatni
schopnosti nemocného. I Valouchova (2015) se zmiiiuje o problematice hodnoceni dle
Skaly EDSS, ktera je nelinearni a ktera sméSuje neurologicky nalez a invaliditu, je
malo citlivd vici kognitivnimu deficitu a je orientovana pfedev$sim na schopnost
koncetiny, kognitivni dysfunkce nebo zrakové postizeni. Posudkova kritéria pro
priznavani invalidniho dichodu také nezohlediiuji chronicky a variabilni pribéh
onemocnéni, moznosti pfiznakl a jejich kombinaci, ani vliv unavy a depresivnich

poruch na vykonnost a celkovou kvalitu zivota. (Valouchova, 2015)

1.2.6 Osoby zdravotné postiZené a osoby zdravotné znevyhodnéné
Osoby zdravotné postizené

Dle ustanoveni zakona ¢. 136/2014 Sb., zakon, kterym se méni zakon ¢. 435/2004 Sb.,
0 zameéstnanosti, ve znéni pozde¢jSich piedpisi, zdkon €. 582/1991 Sb., o organizaci a
provadéni socialniho zabezpeceni, ve znéni pozdéjsich predpisi, a zakon ¢. 251/2005
Sb., o inspekci préce, ve znéni pozdéjsich predpist, za osobu se zdravotnim postizenim
se povaZzuje ta osoba, jez byla uznana za invalidni (v prvnim, druhém i tfetim stupni)

nebo osoba zdravotné znevyhodnéna.

Osoby zdravotné postizené maji stejna prava a povinnosti jako jini zaméstnanci, ale
navic mohou vyuZivat institutu zvySené ochrany na trhu prace a také dalSi vyhody

(napt. pracovni rehabilitace apod.). (Zakon ¢. 435/2004 Sb., zdkon o zaméstnanosti)
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Osoby zdravotné znevyhodnéné

Status osoby zdravotné znevyhodnéné nalezi tém, u nichz je z divodu dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu podstatné omezena schopnost zlstat pracovné
zaClenény ¢i vykonavat souCasné povolani, ale zaroven jsou tyto osoby schopny
vykonavat soustavné zaméstnani, tzn. jednd se o osoby se zdravotnim postiZzenim,
které nejsou uznany za invalidni, avSak jejich pracovni uplatnéni je snizeno. (Zakon .
136/2014 Sh.) Pfiznanim tohoto statusu nevznikd OZZ narok na pfiznani penézité
davky ¢i prispévku, cilem udéleni statusu OZZ je predevsim motivovat zaméstnavatele
k zamé&stnavani téchto osob a zvysit tak uplatnéni OZZ na trhu prace, a to pravé za

pomoci piispévkil uréenych piimo zaméstnavateltim. (CSSZ)
Pritkaz oSoby zdravotné postizené

Dle zakona ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim
a o zmeéné souvisejicich zakonti, ma ndrok na tento pritkaz osoba star$i jednoho roku,
ktera trpi télesnym, smyslovym nebo dusevnim postizenim dlouhodobého charakteru,
kdy toto postizeni podstatné omezuje pohyblivost nebo  orientaci.
(zédkon €. 329/2011 Sb.) Zakon déli drzitele prikazt do tii kategorii na TP, ZTP a
ZTP/P. Prikaz TP je udélen osobam, které maji v exteriéru snizeny dosah chize a
zhorSenou orientaci. (zakon ¢. 329/2011 Sb.) Osoby s priikazem TP maji dle zakona
narok na vyhrazené misto k sezeni ve vetejnych hromadnych dopravnich prostifedcich
a prednost pii osobnim projednavani zalezitosti (zakon ¢&. 329/2011 Sb.) Priikaz ZTP
je urcen pro osoby, pohybujici se a orientujici se v exteriéru jen se zna¢nymi obtizemi.
(zékon ¢.329/2011 Sb.) Drzitelé prikazu ZTP, maji stejna prava jako drzitelé priikazu
TP a dale mohou bezplatné cestovat vefejnou hromadnou dopravou (autobusy,
tramvaje aj.), plati pouze 25 % z ¢astky jizdného ve vnitrostatni piepravé (vlaky,
autobusy). (zakon ¢&. 329/2011 Sb.) Na prikaz ZTP/P ma osoba narok, pokud sama
neni schopna chiize nebo orientace v exteriéru a potiebuje privodce. (zédkon ¢&.
329/2011 Sbh.) Stejné vyhody jako drzitelé prikazti TP a ZTP maji i osoby, které
vlastni prikaz ZTP/P, navic dale mohou vyuzivat bezplatnou dopravu pro jejich
pruvodce nebo vodiciho psa ve vefejné hromadné doprave i ve vnitrostatni hromadné

dopravé. (zakon ¢&. 329/2011 Sb.)
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1.2.7 Prispévek na mobilitu a prispévek na zvlastni pomiicku
Prispévek na mobilitu

Vyse prispévku je zdkonem ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam
se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich zakont, dana na 550 K¢ za jeden
kalendaini mésic, tento zakon dale uvadi, ze narok na tento ptispévek ma osoba, které
vznikl narok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim typu ZTP nebo ZTP/P
(ptiznaného od 1.1.2014) a opakované¢ se v kalendafnim mésici dopravuje

a neni klientem pobytovych socidlnich sluzeb.
Prispévek na zvlastni pomiicku

Spolecné s prispévkem na mobilitu je pfispévek na zvlastni pomicku fazen mezi
davky vyplacené osobam se zdravotnim postizenim, a to dle zdkona ¢. 329/2011 Sb.,
o poskytovani davek osobdm se zdravotnim postizenim a o zméné souvisejicich
zakonl v platném znéni. Narok na tuto davku vznika dle zédkona ¢. 329/2011 Sb.,
o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim a o zmén€ souvisejicich
zékonl v platném znéni t¢m osobam, které maji t€zké postizeni zrakové, sluchové
nebo pohybové ¢i nosného ustroji a zaroven jsou starsi alesponl 1 roku, u piispévku na
pofizeni motorového vozidla starsi 3 let, u pfispévku na pofizeni vodiciho psa musi
byt osoba starsi 15 let. Prispévek na zvlaStni pomtcku mize byt vyplacen az do ¢astky
350 000 K¢, s vyjimkou kdy se ptispévek vyplaci na opatieni svislé ¢i Sikmé zdvihaci
plosiny, zde je castka navysena o 50 000 K¢, dale pak maximalni ¢astka, ktera miize
byt vyplacena jako piispévek na potizeni motorového vozidla je 200 000K¢. Soucet
vSech vyplacenych ptispévkl na zvlastni pomticku nesmi béhem péti let piesadhnout
vysku 800 000 K¢ (v ptipadé piispévku na potizeni Sikmé/svislé zdvihaci ploSiny

850 000 K&).

1.2.8 Prispévek na péci

Piispévek na pééi je v Ceské republice ukotven v zdkon& 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach a je vyplacen osobam, které jsou z divodu dlouhodobé neptiznivého
zdravotniho stavu zavislé na péci druhé fyzické osoby a potiebuji pomoc pii zvladani

zakladnich potieb v zivoté, a to téchto deseti nasledujicich:

a. mobilita
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b. orientace

c. komunikace

d. stravovani

e. oblékani a obouvani

f.  télesnd hygiena

9. wkon fyziologické potieby
h. péce o zdravi

I. osobni aktivity

J. péce o domacnost

Dle téchto kritérii se nasledné urcuje stupen zavislosti a v souvislosti s tim i vySe
ptispévku, zdkon 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach je u osob starSich osmnécti let

definuje takto:

L stupen zavislosti nebo také lehkd zavislost je pfiznan tehdy, nezvlada-li osoba tii

az Ctyti zakladni zivotni potieby, zde je vyplacen piispévek ve vysi 880 K¢.

O II. stupni zavislosti nebo také stiedné t¢zké zavislosti mluvime, pokud je poskozena
schopnost zvladat pét nebo Sest z vySe uvedenych zdakladnich Zivotnich potieb,

ptispévek je zde 4 400 K&.

Pro IIl. stupenn zavislosti nebo také tézkou zavislost, je stanoveno kritérium
neschopnosti ovladat sedm nebo osm zakladnich potieb. Piispévek byl urcen na ¢astku
8 800 K¢, pokud je pomoc poskytovana v zafizeni pobytovych socidlnich sluzeb

az 12 200 K¢.

1V. stupen zavislosti nebo také uplna zavislost je stanovena, selhava-li ¢loveék v péci
0 svoji 0sobu v deviti nebo ve vSech bodech zakladnich zivotnich potieb, poté se
ptispévek pohybuje ve vysich 13 200 K& pro pobytové socidlni sluzby, 19 200 K¢

Vv ostatnich ptipadech.

1.2.9 Péce a socialni sluzby pro pacienty s roztrousenou sklerozou
Komplexni péce a multidisciplindrni tym

Dle Fiedlera (2015) by mél byt multidisciplinarni tym jednim ze zakladnich
predpokladi v moderni 1é¢b€. V jeho centru stoji neurolog v uzké spolupraci se
specializovanou sestrou, K jejich praci se pfipojuji psychoterapeuti, fyzioterapeuti
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a dal8i odbornici (urolog, oftalmolog, gynekolog aj.), v pozdéjSich fazich nemoci
i za Casti socidlniho pracovnika nebo ergoterapeuta. (Fiedler, 2015) Fiedler (2015)
dale uvadi,ze zkuSenosti z center, kde péci o pacienta obstardva mezioborové tymy,
jsou znaéné pozitivni, pacienti i personal pocituji mnoho benefitti, multidisciplinarni
spoluprace, jednim z nich reflexe zivotniho kontextu a celistvosti pacienta, jeho
osobniho pfibéhu, a ne pouze posuzovani jednotlivych symptomil z lékaiského
hlediska.

Specifika v péci o pacienta s RS

Vyznamnéjsi specifika se v péc¢i projevuji predevsim v pokrocilejsich stadiich nemoci.
Pacienti s RS v péci o svoji osobu nejvice ocenuji, pokud jsou zohlediovany jejich
osobni potieby, je bran ohled na jejich tempo a nejsou zbytecné zneschopiiovani nebo
ponizovani. (Havrdova, 2015) V pé¢i by m¢éla starajici se osoba také zohlednit,
moznosti odpoc¢inku, nemél by byt na né vyvijen tlak, aby uspisili nékterou z ¢innosti,

jelikoZ to v pacientech miize vyvolavat stres a uzkostné stavy. (Havrdova, 2015)
Socialni sluzby

Zakon 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach definuje socialni sluzby jako ¢innost nebo
soubor ¢innosti podle tohoto zékona zajist'ujicich pomoc a podporu osobdm za ticelem
socialniho zaclenéni nebo prevence socialniho vylouceni. Dale zakon 108/2006 Sh.,
o socidlnich sluzbach rozdéluje socialni sluzby na: socidlni poradentstvi. sluzby
socialni péce a sluzby socidlni prevence. Tento zédkon také urcil formy poskytovani
téchto sluzeb na pobytové, ambulantni a terénni. Zatizeni socidlnich sluzeb uvedena
v zakon¢ 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach jsou nasledujici: socialni poradny,
terapeutické komunity, socidlné terapeutické dilny, centra dennich sluzeb, denni
stacionare, tydenni stacionafe, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim, domovy
pro seniory, domovy se zvlastnim rezimem, pracovisté rané péce, zaiizeni nasledné
péce, chranéné bydleni, interven¢ni centra, azylové domovy, domy na pil cesty,
zafizeni pro krizovou pomoc, nocleharny, nizkoprahova denni centra, nizkoprahova

zafizeni pro déti a mladez, centra socidlné rehabilitacnich sluzeb.

Systém socialnich sluzeb se zaméfenim na pacienty s RS neni v Ceskeé republice témeét

vibec rozvinut. (Havrdova, 2013) Nemocni se Casto museji obracet na instituce
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zamétujici se vSeobecné na osoby se zdravotnim postizenim, zde vSak pii péci o né
nemusi byt zohlednéna vSechna specifika diagndézy RS. (Havrdova, 2013) Instituce

poskytujici socialni sluzby a zamétujici se pfimo na pacienty s RS jsou naptiklad tyto:
RS Kompas

Organizace RS Kompas se zaméfuje na poskytovani informaci pacientim s RS,
V ramci tohoto provozuje odbornou socialni poradnu, bezplatnou infolinku a vydava

brozury a ¢asopis RS Kompas+. (RS Kompas, 2020)
Domov sv. Josefa

Domov sv. Josefa je v Ceské republice jedinou organizaci, ktera funguje jako ltizkové
zatizeni a poskytuje souhrnnou celkovou péci osobam s RS. (Domov sv. Josefa, 2020)
Cilem Domova sv. Josefa je zajistit zakladni zivotni i SirSi potieby nemocnych a
poskytnout jim tak moZnosti pro plnohodnotny a diistojny Zivot a vénovat péci
pacientiim s RS v rdmci socialnich a zdravotnich sluzeb, a to téchto nasledujicich:
odborné socialni poradentstvi, zdravotni rehabilitacni pobyty, ptijjcovna pomicek,
chranéné bydleni odlehC¢ovaci sluzba, domov pro osoby se zdravotnim postizenim.

(Domov sv. Josefa, 2020)

1.2.10 Organizace pro pacienty s roztrousSenou sklerozou

V poloving 20. stoleti vznikaji prvni laické organizace nebo aktivity, které maji cil
spojit pacienty trpici RS a podpofit vyzkum této nemoci (Havrdova, 2013). Nasledné
se vytvorila oficidlni organizace Association of the Advantecement of Research of
Multiple sclerosis, kde pusobil i lékafsky poradni organ sloZeny z odborniki
(Havrdova, 2013). Zakladatelkou této organizace je Sylvia Lawry, ktera pomohla
zaloZit podpirné sluzby 1 na lokalni Grovni, tak aby byli ¢asto invalidnim pacientim
snaze dostupné (Havrdova, 2013). Tyto organizace si na sviij provoz shanéli finance
samy, zaroven 40 % z téchto financi §lo na podporu vyzkumu. (Havrdova, 2013)
Havrdova (2013) dale zminuje, Ze z divodu orientace na hlavni tlohu laiki a jejich
snahu ziskat si pozornost tisku a Sifit povédomi, se nasledné organizace pfejmenovava
na National Multiple Sclerosis Society a vyznam této spolecnosti pro vyzkum RS,
informovanost pacientd i laikt, koordinaci a svépomoc pacientd je do dnesni doby
nenahraditelny. Vzhledem k tomu, Ze tato organizace pisobila pouze ve Spojenych
statech Americkych, ¢asem se projevila potieba vytvorit podobné organizace i V jinych
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zemich. (Havrdova, 2013) A tak roku 1967 vznikla organizace International
Federation of Multiple Sclerosis Societies, dnes fungujici pod nazvem Multiple

Sclerosis International Federation. (Havrdova, 2013).
Unie Roska

Obcanské sdruzeni Unie Roska funguje na principech svépomoci, aktivizuje pacienty
s RS, aby sami plisobili na sviij zdravotni stav, nebo mimo jiné se ucastni zaméstnavani
0sob s RS. (Unie Roska, 2016) Unie Roska se dale podili na informovanosti vefejnosti
o problematice RS. (Unie Roska, 2016) Svou ¢innost provadi jak na celostatni urovni
(informacni kampané apod.), tak i na regiondlni pomoci oblastnich pobocek

(pfednasky, ozdravné akce apod.). (Unie Roska, 2016)

Spolu s Nada¢nim fondem Impuls (viz niZe) patii mezi nejvyznamnéjsi organizace

pro pacienty s RS v Ceské republice.
Nadacni fond Impuls

Neziskova organizace, ktera se zamétuje na podporu védy a vyzkumu RS a osvétové
¢innosti, dale se podili na financovani terapii (zejména fyzioterapie a psychoterapie),

které nejsou hrazeny pojistovnami. (Nada¢ni fond Impuls, 2020a)

V soucasné dobé NFI provozuje a také sam, z vlastnich zdroju, financuje registr
ReMusS. Jedna se o celostatni registr pacientii s RS, ktery je svého druhu v Ceské
republice jediny. (Nada¢ni fond Impuls, 2020a) Ucelem tohoto registru
je shromazd’ovat data a informace o samotné nemoci, o efektu a uc¢innosti 1écby apod.

(Nadac¢ni fond Impuls, 2020a)
Sdruzeni mladych sklerotikui

Cilem této organizace je zlepSovani podminek, moznosti a kvality Zivota u pacientt
s RS, déle se pak podili na Sifeni ovéfenych informaci nejen mezi pacienty, ale snazi
se popularizovat toto téma i ve spole¢nosti. (Sdruzeni mladych sklerotikt, 2015)
Sdruzeni se zamétuje predevsim na noveé diagnostikované pacienty, na jejich podporu
a motivaci v obdobi vyrovnavani se s nové zjisténym chronickym onemocnénim.

(Sdruzeni mladych sklerotikd, 2015)
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eReS tym CR

Organizace reprezentuje pacienty s RS, prosazuje zajmy lidi s RS pied Parlamentem
CR, poiada medialni kampang. (eRes tym, 2017) Dale se aktivné pokousi fesit problém
zaméstnavatelnosti u pacientd s RS, snazi se ziskavat finan¢ni prostfedky na zajisténi
potieb pacientli, podporu vyzkumu RS a zajisténi komplexniho programu

pro diagnostikované. (eRes tym, 2017)
Cesta za duhou

Cesta za duhou je projekt, scilem ukazat spolecnosti dila (obrazy, fotografie,
keramika, Sperky atd.) od autort s RS. (Cesta za duhou, 2018) Jako vystavni prostory
se voli mista, kudy denné prochazi ndhodni kolemjdouci, a to za ucelem Sifeni

povédomi o RS.
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2 Cil vyzkumu a hypotézy

2.1 Cil vyzkumu

Vyzkum bakalaiské prace je zacilen na socidlni a ekonomické problémy spojené
s diagnozou RS, a to z pohledu pacientt, ktefi timto onemocnénim trpi. Cil byl zvolen
z davodu malého povédomi o socidlnéekonomické problematice tohoto chronického
onemocnéni.

2.2 Hypotézy

H1: ,Pacienti se domnivaji, Ze vlivem onemocnéni doslo ke snizeni jejich socialniho

statusu‘.
H2: ,,Pacienti tvrdi, Ze onemocnéni ma dopad na jejich finan¢ni sobéstacnost*.
H3: ,,Pacienti si mysli, Ze socialni a finan¢ni podpora ze strany statu je nedostacujici®.

H4: ,,Vétsina pacienti se kviili svému onemocnéni setkala se spole¢enskou ¢i pracovni

diskriminaci‘.

2.3 Operacionalizace pojmii
Pacient — osoba, ktera ma Iékafem diagnostikovanou roztrousenou sklerézu

Roztrousena skleroza (RS) — chronické autoimunitni onemocnéni napadajici centralni

nervovou soustavu, s nasledkem demyelinizace (Seidl, 2015)

Pracovni diskriminace — omezovani a utlaCovani spolecenskych skupin a jejich ¢lent
V uplatnovani svych prav ve vykonu zaméstnani, pii hledani zaméstnani, v ptijimacim

fizeni a kariérnim postupu (Cermék, 2012)

Spolecenska diskriminace — omezovani a utlacovani spolecenskych skupin a jejich

&lent v uplatiiovani svych obéanskych prav ve spoleénosti (Cermak, 2012)

Socialni status — socialni postaveni; pozice jedince (piipadné skupiny) ve struktuie

spole¢nosti (Holmwood, 2019)
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3 Metodika vyzkumu

Pro vyzkum byla zvolena kvantitativni Strategie prostiednictvim dotaznikového
Setfeni. Dotaznik obsahoval 38 otdzek, z nichz 34 bylo uzavienych a respondenti zde
vybirali z pfedem danych alternativ odpovédi, 4 otazky byly polooteviené, zde
respondenti volili z ptedem danych alternativ odpovédi, které byly doplnény o

moznost jiné, kde respondenti mohli uvést sviij vlastni nazor.

Kvantitativni vyzkum je vyhodny, co se tyce rychlosti sbéru dat a jeho vysledky se
daji snadno zobecnit na celou populaci, pokud jsou dodrzeny parametry
reprezentativity vybeérového souboru. Jeho nevyhodou je problematika lokalnich

specifik a moznost pouziti na jiz potvrzené teorie. (Vojtisek, 2012)

Dotaznik lze od urcit¢é miry povaZovat za nadhradu strukturované¢ho rozhovoru.
(Vojtisek, 2012) Mezi vyhody dotazniku patfi moznost rychlého Sifeni a pokryti
velkého vzorku respondentli, mezi jeho nevyhody pak fadime malou navratnost.

(Vojtigek, 2012)

3.1 Charakteristika vybérového souboru

Zakladni soubor cilové skupiny je tvofen osobami, které jsou diagnostikované RS.
Reprezentativni vzorek vyzkumu je tvoten ¢leny skupiny Roztrousend skleroza na
socialni siti www.facebook.com, tato skupina je uzaviena tzn. ¢lenstvi v této skupiné
je schvalovano, a to na zéklad¢ potvrzeni diagndzy lékaiskou zpravou. Tato skupina
je k15.4.2020 tvofena 178 ¢leny, dotaznikového Setfeni se zGcastnilo 151 osob
(84, 8 %), 27 osob dotaznik nevyplnilo. Dotaznikové Setfeni probihalo od 15.3.2020
do 15.4.2020.
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4 Vysledky

4.1 Grafické znazornéni vysledkit uskutecnéného dotaznikového Setieni u osob

S diagnozou roztrouSend skleroza

Graf ¢.1 rozdéleni respondentii dle pohlavi

» Zeny = Muzi

Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU
Z celkového poctu 151 respondentil, bylo 132 Zen a 19 muzl. To, ze zeny tvoftily
vétsinu respondentd, tedy 87,4 % a muzi pouze 12,6 %, je s nejvétsi pravdépodobnosti

dano tim, Ze Zeny jsou populaci pacientd s RS zastoupeny vice.
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Graf ¢.2 rozdéleni respondentii dle véku

21

46

#20letaméné¢ =21-30 m=31-40 41-50 51-60 =60 leta vice

Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU

V grafu ¢islo dvé je znazornéno vékové zastoupeni respondentl. Nejvice respondent
(49) bylo ve veéku 31-40 let (32,5 %), nasledovala vékova skupina 41-50 let (30,5 %,
46 respondentil), u 30 respondentl se v€kova hranice pohybovala mezi 21-30 lety.
Méné¢ respondent bylo zastoupeno v kategoriich 51-60 let (21 respondentt, 13,9 %)
a starsi 60 let, celkem odpoveédéli 4 (2,6 %). Respondent mladsi 21 let byl pouze jeden

(0,7 %). Z grafu jasn¢ pozorujeme, Ze respondenti jsou hlavné osoby v produktivnim

véku.
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Graf ¢.3 rozdéleni respondentii dle doby diagnostikovani onemocnéni

39

36
0-5 let 6-10 let 11-20 let 21-30 31 avice
Zdroj: vlastni vyzkum
INTERPRETACE VYSLEDKU

Na tomto grafu si mizeme povSimnout, ze pocet respondentli hlasici se k urcité
kategorii klesa s délkou trvani onemocnéni. Zatimco 59 (39,1 %) respondenti se hlasi
k délce trvani onemocnéni do 5 let, 6-10 let Zije s diagn6zou RS o dvacet respondenti
méné (25,8 %), mensi skok se pak ukazuje u kategorie 11-20 let (36 respondenta, 23,8
%). K velkému poklesu pak dochazi u kategorie 21-30 let, v tomto obdobi byla RS
diagnostikovana 10 respondentim (6,6 %), nejméné respondentt (7, 4,6 %) pak Zije
s diagndzou déle nez 30 let. To ukazuje na trend ndrustu nové diagnostikovanych

Vv poslednich letech.
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Graf ¢.4 kdo z okoli vi o diagnoze RS u respondenta

94
84
71
50
1
nikdo rodina pratelé kolegové Siroké okoli
Zdroje: viastni vyzkum
INTERPRETACE VYSLEDKU

V otazce Cislo 4 (Kdo z vaseho okoli vi o Vasi diagn6ze?) bylo mozno zaSkrtnout vice
odpovédi, 94 respondentti vyuzilo moznost rodina, 84 respondentti uvedlo, ze o
diagnoze vi jejich pratelé, pouze 1 tfetina respondentt (50) uvedla, Ze svou diagnozu
sdélili 1 kolegim, 71 respondentt pak uvedlo, Ze o jejich nemoci vi i Siroké okoli, jako
jsou sousedé a znami. Pouze jeden z respondenti zvolil odpoveéd, Ze o jeho diagndze

nevi nikdo z jeho okoli.
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Graf ¢.5 reakce okoli na diagn6zu respondentii

68 68
54
43
29
12
8 8
litostivé  bagatelizujici nechépavé  piijimajici povzbudivé  neutralni lhostejné jiné

Zdroje: viastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU

V otézce bylo dovoleno zvolit vice moznych odpovédi. Z grafu je mozné vy¢ist, ze
dle respondentii jsou nejCastéjsi reakce jejich okoli litostivé (v 68 piipadech) a
povzbudivé (taktéz v 68 piipadech). Nasleduje moznost ptijimajici, respondenti ji
zvolili 54x, moznost neutralni 43x, moznost nechdpavé 29x, moznost lhostejné 12x.
Moznost bagatelizujici zvolili respondenti 8x, stejn¢ jako moznost jiné

(viz tabulka ¢.1).

tabulka ¢.1, odpovédi u moznosti jiné v otazce ¢.5

1 | Parkrat se mi uZ stalo, Ze n¢kdo z jejich znamych ma RS take, jinak

povzbudivé. Kdo o RS nema moc informaci, tak vétSinou nevi, co na to fici...

o | Zajimajici se 0 nemoc. V¢étSina lidi nevi, jak se nemoc projevuje, jake jsou

piiznaky, a i nasledné dopady na zivot.

3. | Nevetict

4. Ti, co v tom neziji si mysli, Ze je to banalita.
5 | Vétsina si neumi pod pojmem nic predstavit
6.

Zajem o dalsi informace o nemoci
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Vydesené, vétsinou viibec nevi, o co se jedna

nevéfici, udajné vypadam zdravé

Zdroje: viastni vyzkum

Porovnani grafu ¢.6 (sniZeni spoleCenského uplatnéni vlivem RS z pohledu
spolecnosti) a grafu ¢.7 (SniZeni spolecenského uplatnéni v souvislosti s RS

Z pohledu respondentii)

graf ¢.6 graf ¢.7

83
08
Ano = Ne Ano = Ne
Zdroje: viastni vyzkum
INTERPRETACE VYSLEDKU

Z grafu ¢. 6 je pozorovatelné, Ze vice jak polovina (83) respondentl se domniva, Ze je
spolecnost disledkem onemocnéni povazuje za osoby s menSim spoleCenskym
uplatnénim. Z vysledkut grafu ¢. 7 vyplyva, Ze téméf dvé tietiny respondenti (64,9 %)
pocituji, ze jejich spoleCenské uplatnéni se vlivem onemocnéni snizilo. Pokud
vysledky porovname s grafem ¢.6, vidime rozdil, kdy se pouze 55 % respondentl
domniva, Ze na né z pohledu spole¢nosti je nahlizeno jako na osoby S menSim

spolecenskym uplatnénim.
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Graf ¢.8 zptetrhani nebo naruseni socialnich vazeb v diisledku RS

Ano = Ne

Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU

K otazce, zda vlivem onemocnéni doslo u respondenti ke ztraté ¢i naruseni socialnich
vazeb, jako napiiklad ztrata partnera ¢i piitele, odpovédélo 51 respondenti (33,8 %),
ze ano; 100 respondentl (66,2 %) pak uvedlo, Ze vlivem onemocnéni jejich socidlni

vazby nebyly nijak naruseny.
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Graf ¢.9 zména v chovani druhych osob po sdéleni diagnozy

77

Ano = Ne
Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU
Na otazku, zda respondenti vnimaji pocit, ze se k nim lidé po sdéleni diagnozy chovaji
jinak nez k jedincim bez zdravotnich komplikaci, odpovédélo 77 respondentt (51 %),

7e tento pocit maji.
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Graf ¢.10 zatajovani diagnézy kvili obavam z reakce okoli

=Ano =Ne = Ano, pfed lidmi ,které¢ neznam

Zdroj: vilastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU
Svou diagnézu z diivodu obav z reakci na tuto informaci ve spolecnosti zcela taji 21
respondentt (13,9 %), 71 respondentt (47 %) ji taji pouze pred lidmi, které neznaji.

V 59 ptipadech (39,1 %) se respondenti svoji diagnézou netaji viibec.
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Graf ¢.11 diskriminace ve spole¢nosti v souvislosti s RS

Ano = Ne

Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU
116 respondenttu (76,8 %) uvadi, Ze se v souvislosti s onemocnénim nesetkali
s diskriminaci ve spolecnosti. Naopak 35 respondentt (23,2 %) tvrdi, ze bylo

V souvislosti se svym onemocnénim ve spole¢nosti diskriminovano.
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Graf ¢.12 diskriminace p¥i hledani zaméstnani v souvislosti s RS

Ano = Ne

Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU
To, ze se béhem hledani nového zaméstnani setkalo s diskriminaci, uvedlo 53

respondentti (35,1 %), 98 respondenti (64,9 %) se s diskriminaci nesetkalo.
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Graf ¢.13 sdéleni diagnozy v Zivotopise, Zadosti o zaméstnani ¢i pohovoru

68

Ano = Ne

Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU
Svoji diagnézu V zivotopise, zadosti o zaméstnani ¢i pii pohovoru nesdéluje
83 respondentti (55 %), 68 respondentt (45 %) se Se svou diagndzou pii uchazeni o

zameéstnani netaji.
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Graf ¢.14 z jakého diivodu neuvadite svou diagnozu pri uchazeni se o zaméstnani

= strach z nepfijeti kvili diagnéze RS
= povazuji to za osobni idaj, ktery zaméstnavatel védét nepotiebuje

jiné

Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU

Z 83 respondentti, ktefi byli tdzani, pro¢ svoji diagndzu nesdé€luji jakozto uchazeci o

zaméstnani, projevilo 37 (44,5 %) obavy z nepfijeti do zaméstnani z divodu svého

onemocnéni, 19 (23 %) to nepovazuje za udaj, ktery by mél zaméstnavatel védéet. 27

(32,5 %) respondent zvolilo odpovéd’ jiné, ve které se ukazalo, ze by bylo vhodné

v ptedchozich otdzkach uvést moznost zahrnujici v potaz to, Ze respondenti od

diagnostikovani onemocnéni RS nemeénili zaméstnani, jsou OSVC nebo jsou

Vv invalidnim dichodu (viz tabulka ¢.2)

tabulka ¢.2, odpovédi u moZnosti jiné v otazce ¢.14

1.

Jsem stéle na stejném misté, takZe jsem toto jesté nemusela fesit. Ale pokud
bych musela — rozhodovala bych se podle nabizeného pracovniho mista.

Zatim mam stalou praci, nevim, jak bych ptip. v budoucnu jednala...

Zatim jsem pouze posilala zivotopis, na pohovoru jsem jesté nebyla

Po zdravotni strance jsem na to celkem dobie

Nemeénila jsem zatim zaméstnani

o g A WD

Jsem jiz v invalidnim diichodu
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Zacala jsem podnikat

8. | Jsem stale ve stejném zaméstnani, jako kdyz mi RS diagnostikovali. Ale
pokud bych novou praci hledala, nesdélovala bych u pohovoru diagnozu.

9. | Mam stejné zaméstnani jako pied RS. Na pohovoru jsem tudiz nebyla.

10. | 3sem od 1. 2012 OSVC

11. | Méam stale zaméstnani.

12. SRS jsem jesté praci neménila

13. | Nemam déivod hledat préci, jelikoz pracuj

141 podle jednani personalisty ¢i dal§iho ¢lena pohovoru

15. | Zatim jsem neméla moznost, ale asi bych to nefekla. Nic mu do toho neni,
dokud by to nebyla piekdzka ve vykonu prace.

16. | Neménila jsem zamgstnani, jsem v stale v zaméstnani, kde to o mé¢ vedi

17. 1 od diagndzy jsem neménila zameéstnani, takze t€¢zko posoudit

18. Nepisu do Zivotopisu, ale sd€éluji osobné pti pohovoru

19. | Neuchazela jsem Se o zaméstnani

20. | Nehled4m zaméstnani

21} Jsem v plném ID

22 | Jsem skoro od zacatku diagnozy v ID (nemohla jsem dokoncit VS studovala
jsem PF obor s télocvikem)

23. | Jsem v diichodu a praci nemusim fesit

24| Jets jsem o zaméstnani nezadala, jsem stale ve stejné

25. | Jeste jsem nezadala o novou praci od diagnézy

26. Byla jsem ucitelka pted RS, u¢im i ted’

217.

Je to na mné stejné videt.

Zdroje: viastni vyzkum
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Graf ¢.15 vyuzivani statusu osoby zdravotné znevyhodnéné

Ano = Ne

Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU
Dle vysledkti dotaznikového Setfeni 57 respondentd (37,7 %) vyuziva status osoby

zdravotn€ znevyhodnéné, 94 respondentti (62, 3 %) tento status nema.
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Graf ¢.16 diskriminace v zaméstnani v souvislosti s RS

Ano, od nadfizenych = Ano, od kolegli = Ne

Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU

S diskriminaci v zamé&stnani se v souvislosti s onemocnénim 19,9 % respondent,
pricemz 6 % (9 osob) s diskriminaci ze strany svych spolupracovnikt, 13,9 %
(21 osob) se diskriminace do¢kalo od svych nadfizenych. Ze by se v disledku svého

onemocnéni setkalo S diskriminaci na pracovisti popielo 121 respondentii (80 %).
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Porovnani vysledki v grafech: graf ¢.17 pokles pracovnich schopnosti
v souvislosti RS, graf ¢.18 zména v zaméstnani v souvislosti s RS, graf ¢.19 sniZeni
pracovniho ohodnoceni Vv souvislosti s RS, graf ¢.20 omezeni kariérniho ristu

v souvislosti s RS

Graf ¢.17 Graf ¢.18
= Ano = Ne = Ano = Ne
Graf ¢.19 Graf €.20

) ©

= Ano = Ne = Ano = Ne

Zdroje: viastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU
V dotaznikovém Setieni uvedlo 108 respondentti (71,5 %), Ze v diisledku onemocnéni
doslo k poklesu jejich pracovnich schopnosti, 43 respondent (28,5 %) tvrdi, Ze

onemocnéni nemélo vliv na jejich pracovni schopnosti.
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Své zaméstnani muselo v zavislosti na RS zmeénit 85 respondentt (56,3 %), 66
respondentt (43,7 %) neguje, ze by v souvislosti Sonemocnénim ménili své

zameéstnani.

Graf ¢. 19 ukazuje, ze 74 (49 %) respondenti odpovédélo, ze doslo v souvislosti s
onemocnénim ke snizeni jejich pracovniho ohodnoceni ¢i platu (sniZzeni uvazku,

zména pracovni pozice aj.). 77 respondentil (51 %) odpovédélo, ze ke snizeni nedoslo.

Ze doslo vlivem onemocnéni k omezeni/zamezeni jejich kariérniho ristu se domniva
57,6 % respondentti (87 osob). Naopak RS jako pfekazku v kariérnim rastu nevnima

42, 4 % respondentti (64 osob).

Graf ¢.21 zvladani prace na plny uvazek

65

Ano = Ne

Zdroj: viastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU
Praci na plny tivazek zvlada pouze 65 respondentt (43 %), v disledku onemocnéni 86

respondentll (57 %) praci na plny uvazek nezvlada.
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Graf ¢.22 pracovni uplatnéni osob, které nemohou pracovat na plny uvazek

= pracuji na pul ivazku = pobiram invalidni dichod brigada nepracuji

Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU

Otazka ¢. 22 doplnuje otazku piedchozi, kdy jsou respondenti (86 osob), kteti
nemohou pracovat na plny uvazek, tazani na to, jaké jejich pracovni uplatnéni. Pro
poloviéni pracovni uvazek se rozhodlo 32 respondenti (37,2 %), 3 respondenti

(3,5 %) jsou zaméstnani pouze brigadné, 37 osob (43 %) je v invalidnim dichodu a

14 osob (16,3 %) nepracuje.

Graf ¢.23 pobirani invalidniho diichodu

28
30

Ano, invalidni dichod I. stupné = Ano, invalidni dichod II. stupné

Ano, invalidni dichod III. stupné = Ne

Zdroj: vlastni vyzkum
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INTERPRETACE VYSLEDKU

Graf ¢. 23 zndzoriuje rozlozeni respondentii podle toho, zda pobiraji invalidni diichod
a pokud ano, tak jakého stupné. 81 respondentt (53,7 %) uvadi, Zze pobira invalidni
dichod, z toho 28 respondentt (18,5 %) invalidni dichod I. stupné, 23 respondentt
(15,3 %) invalidni dtchod II. stupné, 30 respondenti (19,9 %) invalidni dtchod III.

stupné. 70 respondentti uvadi, ze invalidni diichod nepobira.

Graf ¢.24 7adost o invalidni dichod

Ano, zadosti nebylo vyhovéno = Ano, invalidni dichod mi byl pfiznan = Ne
Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU
O invalidni diichod si zazédalo 91 respondentii (60,3 %), z toho byl invalidni diichod
pfiznan 81 respondentim (53,7 %), 10 respondentim (6,6 %) nebylo v Zzadosti

vyhovéno. 63 respondentti (39,7 %) si o invalidni dichod nezazadalo.
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Graf ¢.25 pobirani statnich prispévku v souvislosti s RS

Ano = Ne

Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU

Otazka ¢. 25 se respondentl pta, zda v souvislosti s onemocnénim pobiraji od statu
finan¢ni ptispévky (vyjma invalidniho diichodu). Finan¢ni ptispévky nepobira 114
respondenttl (75,5 %), 37 (24,5 %) respondentli uvedlo, Ze néktery z piispévku pobira.
O jaké prispévky se jednd, popisuje nasledujici graf ¢.26.
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Graf ¢.26 jaké prispévky jsou pobirany

= piispévek na mobilitu
= osoba blizka pobira piispévek na péci o moji osobu

= obdrzel/a jsem jednorazovy piispévek na zvlastni pomicku

Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU

V navaznosti na otazku ¢.25, zda respondenti pobiraji finan¢ni ptispévky ze strany
statu, je zjistovano, o jaky typ prispévku se jedna, pokud v pfedchozi otdzce
odpovédéli kladné. Vzhledem k tomu, Ze zdkon nijak nezamezuje pobirani téchto
piispévkti soucasné, mohli respondenti zvolit vice odpovédi. Z celkem 37
respondentll, kterych se tato otazka tyka, jich 34 (89,5 %) pobira piispévek na
mobilitu, u 18 respondenti (47,4 %) je jim osob¢ blizké vyplacen ptispévek na péci a

celkem 9 respondentti (23,7 %) obdrzelo prispévek na zvlastni pomucku.
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Porovnani grafu ¢.27 (dopad RS na finan¢ni sobésta¢nost respondentii) a grafu

¢.28 (finan¢ni zavislost na druhé osobé v diisledku RS)

graf ¢.27 graf ¢.28

77
Ano = Ne Ano = Ne
Zdroje: viastni vyzkum
INTERPRETACE VYSLEDKU

Vliv na finan¢ni sobéstacnost mélo onemocnéni u 77 respondentt (51 %). Zajimavé
je, ze pokud se zaméfime na graf €. 28, tak finan¢ni zavislost na druhé osobé (napiiklad
partner, rodice) uvadi pouze 60 respondentli (39,7 %). To znaci, ze ackoliv ma
onemocnéni vliv na finan¢ni sobésta¢nost, nemusi v disledku vést az k finan¢ni

zavislosti na druhé osobé.
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Graf ¢.29 rast zivotnich nakladua v dasledku RS

74

Ano = Ne
Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU

Narust zivotnich nakladu spojenych s onemocnénim (vydaje za léky, rehabilitace aj.)
zaznamenalo 74 respondentl (49 %), 77 respondentt (51 %) zvySeni svych naklada

neuvadi.
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Graf ¢.30 vyuzivani jinych 1é¢ebnych metod

= Ano = Ne

Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU

Respondenti byli tdzani, zda krom klasické 1é¢by (kortikoidy, biologicka 1é¢ba aj.)
vyuzivaji i jiné moznosti 1é€by jako je fyzioterapie, alternativni 1écba ¢i podobné.
K podpofteni klasické 1é¢by jingymi moZnostmi se ptiznalo 109 respondenti (72,2 %),

zadné jiné metody nevyuZiva 42 respondentt (27,8 %)
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Graf ¢.31 vyuzivané moZnosti dopliikové 1é¢by
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Zdroj: vlastni vyzkum
INTERPRETACE VYSLEDKU

Otazka ¢. 31 je dopliujici otdzkou otazky ¢. 30. Respondentlim, ktefi v ptedchozi
otazce odpoveédeli, ze vyuzivaji i1 jiné moznosti 1é¢by, byla polozena otazka, jaké tyto
moznosti vyuzivaji. Otdzka byla s moznosti zvoleni vice odpovédi. Vyuzivani
fyzioterapie bylo respondenty zaSkrtnuto 40x, moznost vyuziti psychoterapie,
psychologa ¢i psychiatra 37x, cviceni (joga, pilates aj.) 54x. Nejvice respondenti
vyuzivaji dopliikt stravy, jako odpovéd’ to uvedli 76x. Alternativni 1é¢ba byla zvolena
32x, masaze 37x, k vyuzivani lazni a ozdravnych pobyta se hlasi 41 respondentt.
Moznost jiné vyuzili dva respondenti s nasledujicimi odpovéd'mi:

tabulka ¢.3, odpovédi u mozZnosti jiné v otazce ¢.31

1. | rehabilitace

2. | posilovna

Zdroj: vlastni vyzkum
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Graf ¢.32 zvySeni mési¢nich vydaji v souvislosti s diagnézou

66
27
21 19
10
6
. []
]
do 500 do 1000 do 1500 do 2000 do 2500 do 3000 utratim vice
nez 3000

Zdroj: viastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU

V grafu je vyznaCeno, kolik penéz mési¢né respondenti v souvislosti se svoji
diagnézou utrati. Do 500 K¢ utrati 66 respondenti (43,7 %), do 1000 K¢ 27
respondentt (17,9 %), do 1500 K¢ 21 respondenti (13,9 %), do 2 000 K¢ 19
respondentti (12, 6 %), do 2 500 K¢ 2 respondenti (1,3 %), do 3 000 K¢ 6 respondentii
(4 %). Vice nez 3 000 K¢& mésicné utrati 10 respondentt (6,6 %).
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Graf ¢.33 sniZeni pFijmu v souvislosti s diagnézou

56
51
13 14
9 8
do 1000 do 2000 do 3000 do 4000 do 5000 vice nez o0 5000
Zdroj: vlastni vyzkum
INTERPRETACE VYSLEDKU

Graf zndzoriiuje, o kolik se respondentiim snizily jejich mésicni piijmy v disledku RS.
Z4dné nebo snizeni pifjmi do 1 000 K& udava 56 respondenti (37,1 %), do 2 000 K¢&
13 respondentti (8,6 %), do 3 000 K¢ 9 respondentt (6 %), do 4 000 K¢ 8 respondentt
(5,3 %), do 5 000 K¢ 14 respondentt (9,3 %). Snizeni piijmu, které prevySuje ¢astku
5 000 K¢ vykazuje 51 respondentt (33,8 %).
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Porovnani grafu ¢.34 (je finan¢ni podpora ze strany statu dostacujici) a grafu ¢.

35 (mél by stat vice finan¢né prispivat osobam s RS)

graf ¢.34 graf ¢.35

Ano = Ne Ano = Ne

Zdroje: viastni vyzkum

INTERPRETACE VYSLEDKU

V otazce €. 34 dotaznikového Setfeni uvedlo 44 respondentt (29,1 %), Ze financni
podporu 0sob s RS poskytovanou statem shledavaji jako dostacujici, opa¢ného nazoru
bylo 107 respondenti (70,9 %). AvSak v nasledujici otdzce odpovédélo 137
respondentli (90,7 %), Ze povaZuje za vhodné, aby stat osobam s RS finan¢né vice
piispival, pouze 14 (9,3 %) osob by vyssi finanéni piispévek neocenilo. Pocet 30
respondentli tak povazuje financni podporu ze strany statu za sice za dostacujici, ale

zéaroven by uvital zvyseni této podpory.
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Graf ¢.36 formy prispévku od statu, které by respondenti ocenili

91
67
48
41
2
I
financovani financni piipévek pro  pfispévky na snizeni kritérii pro jiné
neziskovych osoby zdravotné specialni vydaje  pfiznani invalidniho
organizaci znevyhodnéné spojené s lécbou dichodu
pomahajicich lidem s
RS

Zdroj: vlastni vyzkum

INTERPRETACE

Otazka ¢. 36 navazuje na otazku ¢. 35, kdy ¢ast respondentii, ktera souhlasila s tim, ze
by uvitala, aby stat vice finan¢n¢ pfispival osobdm s RS, je dotdzana, v které oblasti
by tyto ptispévky ocenili, s moznosti zvolit vice odpovédi. Nejvice (91x) respondenti
hlasovali pro sniZeni kritérii pro pfiznani invalidniho dichodu, 67x by respondenti
ocenili, pokud by stat vyplacel pfispévky na specialni vydaje spojené s 1é¢bou, 48X
respondenti zvolili moznost finan¢niho piispévku pro osoby zdravotné znevyhodnéné,
41 hlasti dostala moZnost financovani neziskovych organizaci pomahajicich lidem

s RS. Dva respondenti vyuZili moznost jiné s nasledujicimi odpovéd’mi:

tabulka ¢.4, odpovédi u moZnosti jiné v otazce ¢.36

1. | Kazdému z nas se nemoc projevuje jinak. Ocenila bych individualné;jsi ptistup

2. | Lepsi pristup ke kvalitni rehabilitaci

Zdroj: vlastni vyzkum
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Porovnani grafu ¢.37 (prispiva zdravotni pojist'ovna na vydaje spojené s RS) a

grafu ¢.38 (méla by zdravotni pojiStovna vice prispivat na vydaje spojené s RS)

graf ¢.37 graf ¢.38

84
148
Ano = Ne Ano = Ne
Zdroj: viastni vyzkum
INTERPRETACE VYSLEDKU

U otazky ¢. 37 uvadi 84 respondentl (55,6 %), Ze jim zdravotni pojiStovna piispiva
na urcité¢ vydaje spojené s RS, avSak v nasledujici otdzce 148 respondentt (98 %)

udava, ze by jim vyhovovalo, pokud by se zdravotni pojistovna finanéné vice podilela.

4.2  Statistické vyhodnoceni hypotéz

HI: ,, Pacienti se domnivaji, Ze vlivem onemocnéni doslo ke snizeni jejich socidlniho
statusu “.
Zavislost: O kolik se snizily Vase piijmy v souvislosti s RS na dobé od diagnostikovani

nemoci
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O kolik se snizily VaSe prijmy v souvislosti s onemocnénim RS? * Kolik let mate
diagnostikovanou RS? Crosstabulation

Kolik let mate diagnostikovanou RS? Total
0-5 6-10 11-20 21-30 31 let a vice

; do 1000 16 10 3 2 2 16 56
é 10,6% 6,6% 2,0% 1,3% 1,3% 10,6% 37,1%
E do 2000 3 6 0 0 0 3 13
= 2,0% 4,0% 0,0% 0,0% 0,0% 2,0% 8,6%
.\g do 3000 0 2 1 0 0 0 9
’;6; 0,0% 1,3% 0,7% 0,0% 0,0% 0,0% 6,0%
§ do 4000 2 2 0 0 0 2 8
ﬁ 1,3% 1,3% 0,0% 0,0% 0,0% 1,3% 5,3%
E do 5000 5 2 0 2 2 5 14
E 3,3% 1,3% 0,0% 1,3% 1,3% 3,3% 9,3%
E vice nez o 5000 13 14 6 3 3 13 51
© 8,6% 9,3% 4,0% 2,0% 2,0% 8,6% 33,8%
Total Count 39 36 10 7 39 151
% of Total 25,8% 23,8% 6,6% 4,6% 25,8% 100,0%

tabulka ¢. 5
zdroj: viastni vyzkum

Zavislost mezi onemocnénim a poklesem socialniho statusu nebyla potvrzena, coz

dokladuje také tabulka ¢. 6.

Chi-Square Tests

Asymptotic Monte Carlo Sig. (2-sided)
Significance 99% Confidence Interval
Value df (2-sided) Significance Lower Bound = Upper Bound
Pearson Chi-Square 20,6502 20 418 A417P 404 430
Likelihood Ratio 24,540 20 ,220 ,310° ,298 322
Fisher's Exact Test 17,598 ,508P 495 521

N of Valid Cases 151

a. 22 cells (73,3%) have expected count less than 5. The minimum expected count is ,37.

b. Based on 10000 sampled tables with starting seed 957002199.
tabulka ¢. 6

zdroj: viastni vyzkum
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Doslo v souvislosti s onemocnénim ke snizeni pracovniho ohodnoceni v zavislosti na
dobé od diagnostikovani.
Directional Measures
Monte Carlo Significance
Asymptot Approxim 99% Confidence
ic ate Interval

Standard ~ Approxim = Significan Significa  Lower Upper

Value Error? ate TP ce nce Bound Bound
Symmetric ,031 ,012 2,432 ,056¢ ,0764 ,069 ,083
Doslo v ,051 ,021 2,432 ,056¢ ,0764 ,069 ,083
souvislosti s
onemocnénim
k poklesu vasi
pracovnich
- E schopnosti?
E £ Dependent
[}
S 8 Kolik let mate ,022 ,009 2,432 ,056¢ ,0764 ,069 ,083
>
= ‘E diagnostikovan
L
= § ou RS?
o [
Zz 2 Dependent

a. Not assuming the null hypothesis.
b. Using the asymptotic standard error assuming the null hypothesis.
c. Likelihood ratio chi-square probability.

d. Based on 10000 sampled tables with starting seed 1993510611.
tabulka ¢. 7

zdroj: vilastni vyzkum

Chi-Square Tests

Asymptotic Monte Carlo Sig. (2-sided)
Significance 99% Confidence Interval
Value df (2-sided) Significance Lower Bound = Upper Bound
Pearson Chi-Square 6,5982 4 ,159 ,158°P ,148 167
Likelihood Ratio 9,212 4 ,056 ,076° ,069 ,083
Fisher's Exact Test 6,790 ,138° ,129 147

N of Valid Cases 151

a. 2 cells (20,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 1,99.

b. Based on 10000 sampled tables with starting seed 1993510611.
tabulka ¢. 8

zdroj: viastni vyzkum

Zavislost mezi onemocnénim a snizenim pracovniho ohodnoceni nebyla potvrzena.
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Snizilo se z Vaseho pohledu spolecenské uplatnéni v zavislosti na dobé od
diagnostikovani?
Chi-Square Tests

Asymptotic Monte Carlo Sig. (2-sided)
Significance 99% Confidence Interval
Value df (2-sided) Significance Lower Bound Upper Bound
Pearson Chi-Square 10,2712 4 ,036 ,037° ,032 ,042
Likelihood Ratio 13,671 4 ,008 ,011° ,008 ,014
Fisher's Exact Test 10,603 ,028P ,023 ,032

N of Valid Cases 151

a. 3 cells (30,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,46.

b. Based on 10000 sampled tables with starting seed 79654295.
tabulka ¢. 9

zdroj: viastni vyzkum

Zavislost mezi onemocnénim a spole¢enskym uplatnénim byla potvrzena, coz detailné
ilustruje znaménkové schéma.

Z Vaseho pohledu se VaSe spolecenské uplatnéni sniZilo vlivem onemocnéni RS? *
Kolik let mate diagnostikovanou RS? Crosstabulation
Adjusted Residual

Kolik let mate diagnostikovanou RS?

0-5 11-20 21-30 31 let a vice 6-10
Z Vaseho pohledu se Vase ano 0] 0 i 0 0
spolecenské uplatnéni snizilo ne 0 0 - 0 0

vlivem onemocnéni RS?

tabulka ¢. 10
zdroj: viastni vyzkum

Snizeni spolecenského uplatnéni v souvislosti s RS pocituji vyznamné ¢astéji pacienti

s RS diagnostikovanou pied 21-30 lety.
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Doslo vlivem onemocnéni k omezeni/zamezeni Vaseho kariérniho postupu v zavislosti

na dobé od doby diagnostikovani?

Chi-Square Tests

Asymptotic Monte Carlo Sig. (2-sided)
Significance 99% Confidence Interval
Value df (2-sided) Significance Lower Bound  Upper Bound
Pearson Chi-Square 8,7692 4 ,067 ,064P ,058 ,071
Likelihood Ratio 9,634 4 ,047 ,059° ,053 ,065
Fisher's Exact Test 8,691 ,065P ,058 071

N of Valid Cases 151

a. 3 cells (30,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,97.

b. Based on 10000 sampled tables with starting seed 126474071.
tabulka ¢. 11

zdroj: viastni vyzkum

H?2: ,, Pacienti tvrdi, Ze onemocnéni ma dopad na jejich financni sobéstacnost’

Zavislost ttraty v souvislosti s diagn6zou na dobé od diagnostikovani nemoci.

3

Kolik za mésic utratite penéz za vydaje v souvislosti s Vasi diagnézou? * Kolik let

mate diagnostikovanou RS? Crosstabulation

Kolik let mate diagnostikovanou RS?

0-5 11-20 21-30 31 let a vice 6-10 Total
Kolik za do 1000 Count 11 8 2 0 6 27
mésic % of Total 7,3% 5,3% 1,3% 0,0% 4,0% 17,9%
utratite o 1500 Count 7 6 2 1 5 21
penéz za % of Total 4,6% 4,0% 1,3% 0,7% 3,3% 13,9%
vydaje v 40 2000 Count 8 5 1 1 4 19
souvislos
% of Total 5,3% 3,3% 0,7% 0,7% 2,6% 12,6%
ti s Vasi
) do 2500 Count 1 0 1 0 0 2
diagnozo
" % of Total 0,7% 0,0% 0,7% 0,0% 0,0% 1,3%
do 3000 Count 3 0 0 0 3 6
% of Total 2,0% 0,0% 0,0% 0,0% 2,0% 4,0%
do 500 Count 25 14 4 3 20 66
% of Total 16,6% 9,3% 2,6% 2,0% 13,2% 43,7%
utratim vice Count 4 3 0 2 1 10
nez 3000 9% of Total 2,6% 2,0% 0,0% 1,3% 0,7% 6,6%
Total Count 59 36 10 7 39 151
% of Total 39,1% 23,8% 6,6% 4,6% 25,8%  100,0%

tabulka ¢. 12
zdroj: viastni vyzkum
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Nejsou splnény podminky pro pouziti klasického chi-kvadrat testu (nizké Cetnosti),

byl proto pouzit exaktni test, ktery selhal, a proto byla zvolena metoda Monte Carlo:

hodnota testovaci statistiky (20,939) 1 p-value (0,641) ukazuji, ze zde zavislost neni.

Lze pouzit i jiné statistiky, napt. koeficient nejistoty. Jeho hodnota (0,043) a p-value

(0,682) ukazuji, ze tam zavislost také neni.

Jste finan¢né zavisly/a na jiné osob¢ v zavislosti na dob¢ od diagnostikovani nemoci:

Jste finan¢né zavisly/a na jiné osobé (partner, rodice...)? * Kolik let mate

diagnostikovanou RS? Crosstabulation

Kolik let mate diagnostikovanou RS?

3lleta
0-5 11-20 21-30 vice 6-10 Total
Jste financné zavisly/a ano  Count 23 11 4 6 16 60
na jiné osob¢ (partner, % of 15,2% 7,3% 2,6% 4,0% 10,6% 39,7%
rodice...)? Total
ne Count 36 25 6 1 23 91
% of 238%  16,6% 4,0% 0,7%  152%  60,3%
Total
Total Count 59 36 10 7 39 151
% of 391%  23,8% 6,6% 46%  258% 100,0%
Total

tabulka €. 13
zdroj: vlastni vyzkum

Chi-Square Tests

Asymptotic
Significance (2- Exact Sig. (2-
Value df sided) sided)
Pearson Chi-Square 7,4882 4 ,112 ,112
Likelihood Ratio 7,697 4 ,103 ,126
Fisher's Exact Test 7,167 123
N of Valid Cases 151

a. 3 cells (30,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,78.

tabulka ¢. 14
zdroj: vlastni vyzkum

Zde zavislost také nebyla statisticky prokézana.
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H3: ,, Pacienti si mysli, Ze socidlni a financni podpora ze strany stdtu je nedostacujici “.

Nézor na podporu statu v zavislosti na dobé od diagnostikovani nemoci.

3

Myslite si, Ze financni podpora ze strany statu je dostacujici? * Kolik let mate
diagnostikovanou RS? Crosstabulation

Kolik let mate diagnostikovanou RS?

3lleta
0-5 11-20 21-30 vice 6-10 Total
Myslite si, ze financni ano  Count 16 9 6 3 10 44
podpora ze strany statu % of 10,6% 6,0% 4.0% 2,0% 6,6% 29,1%
je dostacujici? Total
ne Count 43 27 4 4 29 107
% of 285%  17,9% 2,6% 26% 192%  70,9%
Total
Total Count 59 36 10 7 39 151
% of  39,1% 23,8% 6,6% 4,6% 25,8% 100,0%
Total
tabulka ¢. 15
zdroj: vlastni vyzkum
Chi-Square Tests
Asymptotic
Significance (2- Exact Sig. (2-
Value df sided) sided)
Pearson Chi-Square 5,8972 4 ,207 ,208
Likelihood Ratio 5,349 4 253 ,299
Fisher's Exact Test 5,621 ,223
N of Valid Cases 151

a. 3 cells (30,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 2,04.

tabulka ¢. 16
zdroj: viastni vyzkum

Zavislost mezi onemocnénim a nedostateCnou financni podporou stitu nebyla

statisticky prokazéna.
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H4: ,, Vetsina pacientii se kviili svému onemocnéni setkala se spolecenskou ¢i pracovni

diskriminaci “.

Musel/a vlivem onemocnéni zménit své zaméstnani/pracovni pozici v zavislosti na dobé

od diagnostikovani.

Chi-Square Tests

Asymptotic Monte Carlo Sig. (2-sided)
Significance 99% Confidence Interval
Value df (2-sided) Significance Lower Bound Upper Bound
Pearson Chi-Square 2,5612 4 ,634 ,6520 ,640 ,664
Likelihood Ratio 2,618 4 ,624 ,646° ,634 ,658
Fisher's Exact Test 2,451 ,673° 661 ,685

N of Valid Cases 151

a. 3 cells (30,0%) have expected count less than 5. The minimum expected count is 3,06.

b. Based on 10000 sampled tables with starting seed 92208573.
tabulka ¢. 17

zdroj: viastni vyzkum

Hypotéza predikujici zavislost mezi onemocnénim a diskriminaci nebyla na zakladé

provedeného chi-kvadrat testu statisticky potvrzena.
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5 Diskuze

Ulohou praktické ¢asti bakalaiské prace bylo zodpovédét hypotézy, které se zabyvaji
socialni a pracovni diskriminaci, finan¢ni sobéstacnosti, socialnim statusem a finan¢ni
podporou ze strany stitu, a to z pohledu osob, které onemocnénim RS trpi.
K vyhodnoceni danych hypotéz byl sestaven dotaznik, ktery byl nasledné distribuovéan
mezi pacienty. Pivodni zamysSleny reprezentativni vzorek mél byt tvofen pacienty
navitévuji MS centrum v Nemocnici a.s., Ceské Bud&jovice a &leny dochézejici do
krajské pobocky Unie Roska v Ceskych Bud&jovicich. Kvili nahlym
epidemiologickym opatfenim, byl pied poc¢atkem vyzkumu, vzorek zménén. Vyzkumu
se tedy ucastnili ¢lenové skupiny RoztrouSend skleréza na internetové doméné
www.facebook.cz. Z vysledki dotaznikového Setfeni byly zjistény nasledujici

informace.

V prvnich tfech otdazkach doslo u odpovédi ke korelaci se zdkladnimi tdaji
vyskytujicich se v literatute. Seidl (2015) uvadi, ze pomér Zen k muzim trpicim RS je
2:1. Ve vyzkumu byly vice zastoupeny Zzeny, coz potvrzuje, Ze zeny jsou
onemocnénim postizeny Castéji. Déle se v dostupnych zdrojich docteme, Ze nejcastéji
jsou postizeni lidé produktivniho véku (20-40 let), RS je nejcastéji diagnostikovana
okolo 31. roku zivota. Ve vékovém rozlozeni nejvice dominovali pacienti ve véku
mezi 31-40 lety, respondenti starsi 60 let byli celkem 4, coz mize vSak byt dano i tim,
ze tato vékova kategorie se pohybuje na socidlnich sitich méné. 1 rozd€leni
respondentll, dle délky trvani onemocnéni souhlasi s tim, ze pocty novych pacientli
v pribéhu let rostou. Dle NF Impuls piibyva roéné v Ceské republice piiblizné 700

novych pacientti s RS.

V otazkach socialnich se jiz naskytuji jisté odchylky od predpokladanych vysledkd,
zajimavé naptiklad je, ze néktefi respondenti povazuji své spolecenské uplatnéni z
pohledu spole¢nosti za nezménéné, avsak ze svého pohledu se citi ve spole¢nosti
ménécenné. O tom, Ze kvalita Zivota klesa a onemocnéni u pacientl miize vyvolat pocit
ménécennosti mluvi 1 Vachova (2013b). Velky pocet respondenti uvedl, ze svoji
diagnézu ve spolecnosti netaji, o jejich onemocnéni vi 1 Siroké okoli. Velkym
piekvapenim, je, Ze pomérné malo respondentli v otdzce zohlediiujici odezvu okoli na

sdéleni diagnozy odpovedélo, ze 1idé netusili, o co se jednd, ¢i nemoc bagatelizovali,
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vV moznostech volnych odpovédi pak casto uvedli, Ze lidé se o diagndzu déle zajimali.
Tyto vysledky neguji informace uvedené ve Vachové (2013b), ohledné socialni
stigmatizace a strachu z vyzrazeni diagnozy. Dle Vachové (2013b) totiz pacienti ze
strachu ze stigmatizace a reakci okoli svoji diagnozu taji, reakce okoli maji byt pfitom
velmi ovlivnéné myty spojenymi s onemocnénim. Ukazuje to na moZnost navySeni
povédomi spole¢nosti o této diagndze, coz je jednou ze snah jak neziskovych
organizaci, tak 1ékaii a jak uvadi Lenderova et al. (2018), v problematice RS ve

spole¢nosti je dulezita informovanost spolecnosti a potlacovani predsudkd.

Béhem vyzkumu se v mnoha otazkach nedalo jednoznaéné urcit kladny ¢i negativni
vysledek, jelikoz procentudlni hodnoty byly ¢asto hrani¢ni, pohybovaly se okolo
poloviny. Tento tikaz se Casto objevoval u otazek tykajici se pracovni oblasti zivota
respondentli. Ackoliv vice nez 70 % respondentt uvedlo, Ze vlivem onemocnéni doslo
K poklesu pracovnich schopnosti, v ostatnich otazkach se jiz dostavame
k nejednozna¢nym vysledkiim, co se ty¢e zmény zaméstnani, snizeni ohodnoceni,
zamezeni kariérniho rustu ¢i dokonce k praci na plny pracovni uvazek. Vzhledem
K tomu, ze v otazkach tykajicich se zmény zaméstnani €i pracovniho tuvazku,
odpovédéla vice nez polovina respondentil negaci, mizeme tyto vysledky srovnat
s tvrzenim Vachové (2013b) Ze v pocatcich onemocnéni neni nutno zavést pracovni
omezeni a obecné plati, ze pacienti s RS pracuji v riznych oborech, fyzicky i

psychicky naroénych, mohou se téz ucastnit sménnych provozil.

Odpovédi dotaznikového Setfeni byly zpracovany technikou chi kvadrat testu
nezavislosti, ktery slouzi kuréeni miry souvislosti mezi nomindlnimi znaky.
Statistickym zpracovanim vyzkumu nebyly hypotézy potvrzeny, jelikoZ nebyly

prokazany zéavislosti mezi jednotlivymi jevy.

U hypotézy, kde se tazeme na snizeni socialniho statusu, bylo porovnavano o kolik se
snizily VasSe ptfijmy v souvislosti s RS na dob¢ od diagnostikovani nemoci, dale pak
zda doslo v souvislosti s onemocnénim ke snizeni pracovniho ohodnoceni v zavislosti
na dobé od diagnostikovani, zda doslo vlivem onemocnéni k omezeni/zamezeni
kariérniho postupu v zévislosti na dobé od doby diagnostikovani a posledni bylo
zjisténi o snizeni spolecenského uplatnéni z pohledu respondenta v zavislosti na dobé
od diagnostikovani. Zde se jiz ukézala jista zavislost a to, Ze sniZeni spolecenského

uplatnéni v souvislosti s RS pocit'uji vyznamng¢ Castéji pacienti s RS diagnostikovanou
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pred 21-30 lety. U téchto vysledki Ize ptedpokladat, Ze tito pacienti budou mit uz
vys$i hodnoceni na EDSS skéle, jelikoZ onemocnéni ¢asem progreduje, coz mize vést
K pocitovanému snizeni. V dalsim vyzkumu by bylo jist¢ pfinosné zafadit i otazku na
hodnotu EDSS $kély u respondenti. Druha hypotéza byla posuzovana na zaklad¢
vztahu utraty v souvislosti s diagnézou na dob¢ od diagnostikovani nemoci a toho, zda
je respondent finanéné zavisly na jiné osobé v zavislosti na dobé od diagnostikovani
nemoci. U tieti hypotézy taktéz zavislost mezi onemocnénim a nedostate¢nou finan¢ni
podporou statu nebyla statisticky prokazana. Posledni hypotéza predpokladajici, ze
existuje zavislost mezi onemocnénim a diskriminaci nebyla prokazana na zakladé
vztahu mezi tim, zda respondent musel vlivem onemocnéni zménit své

zamg&stnani/pracovni pozici a dobou od diagnostikovani.

Z vyzkumu tedy plyne, Ze socialni a ekonomické dopady pocitované pacienty
Vv disledku onemocnéni RS nejsou natolik zdvazné, jak bylo pfedpokladano. Ovsem
musime podotknout na nepritkaznost v mnoha otazkach, kde respondenti odpovidali
na otazku pti ¢emz vybirali ze dvou alternativ a tyto alternativy byly v ¢etnosti
odpovédi zastoupeny téméi totozné. Je mozné, ze pii veétSim poctu respondentii by
procentudlni zastoupeni odpovédi mohlo byt u danych otazek jiné. Zajisté by bylo
vhodné oslovit 1 respondenty mimo skupinu, ve které vyzkum probihal. Kazdy pacient
ma jiné potieby a onemocnéni se u ného projevuje jinym zpusobem, proto by se

vyzkum v jiném okruhu pacienti mohl i radikalné lisit.

Za nepotvrzenymi hypotézami vSak muze stat i zlepSujici se situace pacientd,
piedev§im po zdravotni strance. Na trhu s 1éCivy piibyva mnoho novych 1éku s lepsi
ucinnosti, rozsifuje se povédomi lékaiti 1 spolecnosti o RS, existuji lepsi a vice
dostupné zobrazovaci metody. (Havrdova, 2013) Toto vse vede K brzkému
diagnostikovani a véasnému zahajeni odpovidajici 1é¢by, a tudiz i K lepS§im prognézam

priab&hu onemocnéni.
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6 Zavér

Bakalafska prace se zabyva tématem ,,Socioekonomickych dusledkt, roztrousené
sklerozy*. Toto téma bylo zvoleno zdavodu cast¢tho opomijeni
socialnéekonomickych nasledkli, které se poji s chronickymi onemocnénimi.

Bakalatska prace je Clenéna na teoretickou a praktickou ¢ast.

Teoretickd cast se skladd ze dvou hlavnich kapitol. Kapitola prvni se zabyva
onemocnénim roztrouSena skler6za, jeho vyskytem, piiznaky a pfi¢inami,
diagnostikou a 1écbou. Druhd kapitola se ve svych podkapitolach zaobira rodinnym
zivotem, zivotem ve spoleCnosti a praceschopnosti pacientli, dale jsou popsany
socialni sluzby vcetn¢ organizaci, které mohou klienti s RS vyuzivat. Jsou také
popisovany pfispévky a davky finan¢ni podpory ze strany statu, které mohou za
danych podminek osoby s RS pobirat. Jedna se o davky nemocenského pojisténi,
invalidni dichod, piispévek na mobilitu, piispévek na zvlastni pomuicku a piispévek
na péci. Jsou také popsany statusy osoby zdravotné postizené a osoby zdravotné

znevyhodnéné.

Praktickd ¢ast je tvofena popisem, informacemi, vysledky z vyzkumu. Vyzkum by
uskutecnén kvantitativni vyzkumnou strategii, za vyuziti metody dotaznikového
Setfeni. Cilem vyzkumu bakalatské prace bylo zjistit postoje a ndzory pacienttl, kteti
maji diagnostikované onemocnéni roztrousend skler6za. Jedna se o ndzory a postoje
zaujaté k dasledkim, které mélo onemocnéni na jejich Zivoty v oblasti
socioekonomické. Pro el zhodnoceni byly stanoveny cCtyfi hypotézy, ani jedna

Z hypotéz nebyla vyzkumem potvrzena.

Ackoliv nebyly hypotézy vyzkumem prokazany, je i nadale potieba upozoriiovat na
problematiku roztrousené sklerézy i socioekonomickych dopadid onemocnéni ve
spole¢nosti. VE&tSi osvéta a pochopeni ve spolecnosti totiz vede k eliminaci

nezadoucich jevi jako je napfiklad diskriminace nebo socidlni exkluze.

Vysledky bakalaiské prace mohou byt pouzity jako informace pro dalsi vyzkum. Dale
muze prace slouzit jako zdroj informaci pro osoby zajimajici se o oblasti roztrouSené

skler6zy ¢i socioekonomickych diisledkli onemocnéni.
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9 Seznam zkratek

RS — roztrousena skler6za

ID — invalidni dichod

OZZ — osoba zdravotn¢ znevyhodnéna
OZP — osoba zdravotné postizena

NFI — Nada¢ni fond Impuls

OSVC - osoba samostatné vydéle¢né ¢inna
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10 Seznam priloh

Priloha 1: Dotaznik
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11 Prilohy

DOTAZNIK — SOCIOEKONOMICKE DUSLEDKY ROZTROUSENE SKLEROZY

Vézena respondentko, vazeny respondente,

jmenuji se Anna Krajicova a jsem studentkou Zdravotné socidlni fakulty Jihoceské
univerzity. Rada bych Vés pozadala o vyplnéni tohoto dotazniku, jeho vysledky budou
zahrnuty v mé bakalaiské praci na téma Socioekonomické dusledky roztrousené
sklerézy. Zaroven vyplnénim tohoto dotazniku souhlasite se zpracovanim nize

uvedenych udajii. Veskeré odpovédi jsou anonymni.

Pohlavi

[l muz
[1 Zena

Vék

20 let a méné
21-30

31-40

41-50

51-60

(] 60 avice

(0 O I IO B O

Kolik let mate diagnostikovanou RS?

1 0-5let

6-10 let
11-20 let
21-30 let

31 let a vice

[ I

Kdo z vaseho okoli vi o Vasi diagnoze? (mozno zaskrtnout vice odpovédi)

nikdo

rodina

pratelé

kolegové

Siroké okoli: znami, sousedé apod.

(0 O B B O
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Jaké jsou obvykle reakce Vaseho okoli na Vasi diagn6zou? (mozno zaskrtnout vice
odpovedi)

" litostivé
bagatelizujici

nechépavé

piijimajici

povzbudivé

neutralni

lhostejné

jiné (prosim,
uved’te):

(N R B B O O

Domnivate se, Zze na Vas vlivem onemocnéni RS spolecnost nahlizi jako na ¢lovéka
s menSim spolecenskym uplatnénim?

[l ano
[J ne

Z Vaseho pohledu se Vase spolecenské uplatnéni sniZilo vlivem onemocnéni RS?

[J ano
(1 ne

V souvislosti s Vasi diagnézou, doslo k naruseni nebo zptetrhani socialnich vazeb?
(ztrata pritele, partnera)?

[l ano
[l ne

Mate pocit, Ze se k Vam lidé po sdéleni Vasi diagnozy chovaji jinak nezZ k jedinciim
bez zdravotnich komplikaci?

[l ano
[l ne

Tajite ve spolecnosti svou diagnozu, jelikoz se obavate reakci na tuto informaci?

[l ano
[l ne
1 tajim ji jen pfed lidmi, které neznam

Setkal/a jste se n€kdy ve spolecnosti s diskriminaci v souvislosti s Vasim

onemocnénim?
[] ano
L] ne
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Setkal/a jste se n€kdy s diskriminaci pfi hledani zaméstnani v souvislosti s Vasim

onemocnénim?
[1 ano
[] ne

Sdélujete pii pohovoru, v Zadosti o pracovni misto ¢i zZivotopise, ze trpite RS?
[1 ano
[l ne

Pokud jste v ptedchozi otazce odpoveédél ne, z jakého divodu?

1 strach z nepfijeti kvili diagnéze RS

1 povazuji to za osobni udaj, ktery zaméstnavatel védet nepotiebuje

1 jiné (prosim,
uved’te):

Mate, vyuzivate status osoby zdravotné znevyhodnéné?

[] ano
[J ne

Setkal/a jste se s diskriminaci na pracovisti v souvislosti s vasim onemocnénim?

'] ano, od kolegti
71 ano, od nadfizenych
[l ne

Doslo v souvislosti s onemocnénim k poklesu vasi pracovnich schopnosti?

[l ano
[l ne

Musel/a jste vlivem onemocnéni zménit své zaméstnani, pripadné pracovni pozici?

[l ano
[l ne

Doslo v souvislosti s onemocnénim ke snizeni vaSeho pracovniho ohodnoceni, platu?
(snizeni tivazku, zména pracovni pozice aj.)

[J ano
(1 ne

Domnivate se, Ze vlivem onemocnéni doSlo k omezeni/zamezeni vaSeho karierniho

rastu?
[] ano
[l ne
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Zvladate praci na plny Gvazek?

[] ano
[J ne

Pokud jste v ptedchozi otazce odpovedéli ne, jaké je vase pracovni uplatnéni?

'] pracuji na pul tvazku
'] pobiram invalidni dichod
1 brigada
1 nepracuji

Pobirate invalidni diichod?

71 ano, invalidni diichod I. stupné
1 ano, invalidni dichod II. stupné
1 ano, invalidni dichod III. stupné
L ne

Z4dal/a jste o invalidni diichod?

1 ano, zadosti nebylo vyhovéno
'] ano, invalidni dichod mi byl pfiznan
[l ne
Pobirate jiné ptispévky od statu v souvislosti s RS?

[J ano
(1 ne

Pokud jste v piedchozi otazce odpovédéli ano, jaké? (mozno zaSkrtnout vice
odpovédi)

1 ptispévek na mobilitu

"1 osoba blizka pobira prispévek na péc¢i o moji osobu

1 obdrzel/a jsem jednorazovy piispévek na zvlastni pomicku

Me¢lo onemocnéni RS dopad na vasi finan¢ni sobé&sta¢nost?

[l ano
[l ne

Jste finan¢né zavisly/a na jiné osobé (partner, rodice...)?

[l ano
[J ne

Vzrostly vase zivotni naklady v souvislosti s onemocnénim? (napf. vydaje za 1éky,
rehabilitace atd.)

[J ano
[J ne
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Vyuzivate krom klasické 1é¢by (biologicka 1é¢ba, kortikoidy) i n€které jiné moznosti?

(fyzioterapie, dopliiky stravy atd.)

J
J

ano
ne

Pokud jste v piedchozi otazce odpovédéli ano, pak jaké? (mozno zaskrtnout vice

odpovédi)

[

N Y O IO B B

fyzioterapie

psychoterapie, psycholog, psychiatr

cviceni — jOga, pilates, plavani aj.

dopliky stravy

alternativni 1éc¢ba (bylinky...)

masaze

lazné a ozdravné pobyty

jiné (prosim,
uved’te):

Kolik za mésic utratite pen¢z za vydaje v souvislosti s Vasi diagn6zou?

[

0 B O O I IO

do 500

do 1000
do 1500
do 2000
do 2500
do 3000

utratim vice nez 3000

O kolik se snizily Vase ptijmy v souvislosti s onemocnénim RS?

U
[
[
L
[

0

do 1000
do 2000
do 3000
do 4000
do 5000
vice nez 5000

Myslite si, Ze finan¢ni podpora ze strany statu je dostacujici?

(]
U

ano
ne

Ocenil/a byste, kdyby stat vice finan¢né ptispival pacientim s RS?

U
[]

ano
ne
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Pokud jste v pfedchozi otazce odpovédél/a ano, jaké formy byste ocenil/a? (mozno

zaskrtnout vice odpovedi)

[]

J
U
(]
L

financovani neziskovych organizaci pomahajicich lidem s RS
finan¢ni pfispévek pro osoby zdravotné znevyhodnéné
piispévky na specialni vydaje spojené s 1écbou

snizeni kritérii pro pfiznani invalidniho dichodu

jiné(prosim,

uved’te):

Ptispiva vase zdravotni pojistovna na nékteré z vydajii spojenych s RS?

U
(]

ano
ne

Ocenil/a byste, kdyby vase pojistovna hradila nékteré naklady spojené s vydaji na RS?

(doplnky stravy, ptispévek na cviceni apod.)

]
U

ano
ne

Dé&kuji za ochotu k vyplnéni dotazniku
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