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Summary

Multiple sclerosis is a very serious disease with continuously increasing occurrence. It can invalidize
a lot of patients in young age already; however, the prognosis of this disease has been changing for the
better significantly in recent years thanks to the treatment possibilities. The disease interferes in the
whole life of the affected individuals. They have problems with finding and keeping job, the disease
makes any fulfillment impossible to a lot of patients. Besides health problems, it becomes a setrious
proof of human relations.
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Souhrn

Roztrousend sklerdza je velmi zavaznym onemocnénim, jehoz vyskyt stile nartista. Radu pacientti mize
trvale invalidizovat jiz v mladém véku, pfesto vsak se prognéza nemoci v poslednich letech diky novym
moznostem lécby podstatné zménila k lepsimu. Nemoc zasahuje do celého Zivota postizenych jedinci.
Problémem byva najit a udrzet si zaméstnani, mnohym pacientim onemocnéni znemoznuje jakékoliv

uplatnéni. Kromé zdravotnich potizi se stava naro¢nou zkouskou mezilidskych vztahi.

Klicova slova: roztrousena sklerdza - kvalita zivota - mira spokojenosti

UvoD

Roztrousena skleréza je chronické zanétlivé one-
mocnéni centralni nervové soustavy, u mladych
lidi je dokonce jednim z nejcastéjsich chronickych
onemocnén ustfednfho nervového systému. Prv-
nf pfiznaky se objevuji mezi 20. — 40. rokem Zivo-
ta. Zeny onemocni dvakrat a7 tiikrat Castéji nez
muzi (Lensky, 1996). U kazdého zacina postize-
nim jinych nervl, proto jsou jeji prvni piiznaky
velice pestré a v mnoha piipadech nevedou
k brzkému stanoveni diagnézy.

Klinicky obraz je u vétsiny pacienti charakte-
rizovan stifdanim atak a remisi nemoci. Vlastni
klinicky obraz ataky zavisi na misté zanétlivého
loziska v centralnim nervovém systému. Pomeérné
c¢asto byva jako prvni postizen zrakovy nerv, coz
se projevi pfechodnou poruchou zraku na jednom
oku, dale se mohou objevit piiznaky hybné ve
formé raznych ochrnuti koncetin, pfiznaky mo-
zeckové — poruchy rovnovihy, poruchy koordina-
ce pohybu, dile poruchy citlivosti, poruchy funk-
ce hlavovych nervia a dalsi potize. Ke klinickému
obrazu patfi vyrazna Gnava, ale i poruchy psychic-
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ké, zejména deprese (Havrdova, 1999).

Onemocneéni neni jednoduché pro pacienty,
ani pro lékate. Jeho rozpoznani je naro¢né a vyza-
duje pacientav cas i trpélivost. Roztrousend
skletéza dlouho nalezela do oblasti tabu.
V piedstavach vefejnosti byla obavana, tradovana
jako choroba velmi zla a zahy imobilizujici. Platila
pragmaticka zasada, poplatna zkusenostem té
doby, Ze ¢im toho nemocny o své chorobé vi mé-
né, tim lépe. Postupem doby dochazi ke zfetelnéj-
$imu pralomu informaéni bariéry a zacind se pro-
sazovat otevienéjsi dialog s polysklerotiky i u nas.
Vefejnost a pacienti jsou ve zdravotni problemati-
ce povsechné vzdélanéjsi, jejich zdjem je naléha-
veéjsi a pozadavek na pifslusné pouceni stoupa.
Vcasné a vhodné pouceni o RS, uklidnéni a po-
vzbuzeni vedou nejen k psychickému vyvazeni,
ale i k pochopent a k vtazeni do rezimu sekundar-
ni prevence, zivotospravy, k pfizvani do aktivni
spoluprice v 1é¢bé a v rehabilitaci.

Stabilita rodiny, jejiz ¢len je zdravotné znevy-
hodnény, tedy fungovani vsech jejich systému
a subsystému, je povazovana za zavazny test



osobnosti zralosti partnert. Néktefi nemocni ztra-
ci své blizké prave v dasledku své nemoci. Partner
nebo partnerka se obavaji progrese choroby, po-
tazmo jeho pfedevsim fyzické zavislosti, a proto
ho opusti. Kfivohlavy poukazuje na fadu praci,
které vénuji pozornost sledovani vzajemnych
vztaht (blizkosti, ¢i odstupu) manzela v dasledku
chronického onemocnéni jednoho z nich. Pouka-
zuje vSak 1 na to, ze vfadé piipadd se manzelé
shoduji v tom, Ze jejich vzdjemny vztah se dokon-
ce zlepsil, kdyZ jeden z nich onemocnél. Hlubsi
psychologické sondy vsak ukazaly, Ze situace je
slozitéjsi: manzelé si jsou skute¢né v mnoha pfipa-
dech blizsf (snizila se socialni distance mezi nimi),
avsak mira jejich spokojenosti v manzelstvi se
naopak snizila (Kfivohlavy, 2002).

Dalsi vyraznou zménou v zivot¢ nemocného
je snizend schopnost pracovat. IkdyZ stanoveni
RS zdaleka neznamena nevyhnutelnost invalidity,
mnoz{ maji problém najit a udrzet si zaméstnani.
Casto prevlada snaha pracovat i se sebezapienim,
ze zapojeni do prace totiz pacienti Cerpaji védomi
a smysl spolecenského uplatnéni. Pracovni ne-
schopnost a invalidni dichody jsou urceny for-
mou a vyvojem choroby. ZvaZzuje se zpusobilost
k vikonu urcitého druhu prace. Jinak se rozhodne
pii pokracovani pracovni aktivity v sedavém ad-
ministrativim zaméstndni, jinak u manualnfho
pracovnika, vystaveného nadmérné namaze nebo
znacnym narokdm na jemnost a pfesnost ukonu.
Pri defektech zraku a rovnovahy budou nebezpec-
né dkoly ve vysce, kde hrozi pad nebo jiné riziko,
ptipadné ohroZeni jinych osob. Porucha zraku,
tezsi porucha hybnosti ve smyslu obrny, nekoor-
dinace a tfesu mohou byt také vaznou prekazkou
zpusobilosti k fizeni motorového vozidla. Mnohé
vsak mize kompenzovat vhodna technickd upra-
va vozidla, proto tato zalezitost musi byt posuzo-
vana krajné individualné. Zkusenosti ukazuji, ze
tito lidé se dopoustéji méné dopravnich prestupkt
nez zdravi jedinci (Unie Roska, 2004). Dtvodem
je jist¢ mensi pocet ujetych kilometra, ale nepo-
chybné pomalejsi, opatrnéjsi a odpovednejsi jizda.
Nemohou riskovat, nebot’ jejich handicap se ma-
ze promitnout i do pfipadného obvinén{ ze zavi-
nénf nebo spoluzavinéni nehody. Pro styk
s okolnim svétem ma pro né nenahraditelny vy-
znam, a proto je unahleny zakaz muze velmi po-
skodit. Pozitivnl zazem{ ve smyslu pochopeni
individualnich potieb a jejich uspokojovani je
zakladem, na kterém se rozviji 1écebnd péce.

CILE, METODIKA, CHARAKTERISTIKA
ZAKLLADNIHO SOUBORU

Cilem setfen{ je ziskat ucelenéjsi pohled na psychi-
ku nemocného s roztrousenou sklerézou. V sou-

vislosti s tim pak zjistit kvalitu Zivota pacientd
a porovnat ji s kvalitou Zivota bézné populace.
Vychozi myslenkou je, Ze pro osoby s RS je za-
vaznym psychickym problémem samo vyrovnava-
ni se se zménénymi perspektivami a moZznostmi
vyplyvajicimi z projevi nemoci.

Pro dosazeni prvniho cile byla zvolena techni-
ka polostandardizovaného rozhovoru, tj. hruby
seznam otazek s moznosti rozebirat jednotlivé
problémy do vétsi hloubky. Otazky byly oteviené,
tudiz bylo nutno odpoveédi kategorizovat. Ke
zjistén{ kvality Zivota jsem vyuzila metodu
SEIQol, ktera kazdému respondentovi dava moz-
nost svobodné zvolit oblasti zajmu, zaméfent,
hodnot — tzv. cilovych podnéta. Zakladem meto-
dologie je strukturovany rozhovor. Dana osoba je
pozadana, aby uvedla pét zivotnich cila (tzv. cues
— podnéta k zivotu), které ona sama povazuje pro
sebe v dané situaci za nejdilezitéjsi. Termin ,,cue®
je jednim z klicovych pojmi metodiky SEIQol
(Kitivohlavy, 2001). Jde o tzv. dlouhodobé snahy,
ne o momentalni chténi. V rozhovoru jsem neu-
vadéla piiklady raznych moznych zaméfeni, abych
zamezila sugestivhimu ovliviiovani.

Prvnf vybérovy soubor tvofili jedinci postizeni
RS 2z ceskobud¢jovického regionu. Soubor byl
sestaven vicestupniovym nahodnym kvétnim vy-
bérem, pficemZ kvotou pro tento vybér byla ucast
na aktivitich vyplyvajicich z grantového projektu
s nazvem ,,Zdravotné socialni problematika ne-
mocnych s roztrousenou sklerézou, realizovany
na katedfe socidlni prace a socialni politiky na
ZSF v Ceskych Budéjovicich v letech 2004 - 2005.
Rozhovoru a dotaznikového Setfeni se pak zucast-
nili pouze respondenti, kteif s timto byli svolni.
Autorka oslovila padesat dva nositeld RS, deset
jedinct odmitlo. Slozeni souboru podle pohlavi
bylo nasledujici: tficet jedna Zen (74 %) a jedenact
muzu (26 %). Prevazujici zastoupeni zen odrazi
zminénou vyssi zamofenost nemoci u tohoto po-
hlavi. Z bézné populace byl prostym nahodnym
vybérem ziskan druhy vybérovy soubor. Jeho
velikost byla rovnéz  42. Zeny byly zastoupeny
v poctu 25, tj. 60 % a muzi v poctu 17, tj. 40 %.
Vekové rozlozeni respondent v obou souborech
zachycuje graf 1 a graf 2.

VYSLEDKY, DISKUSE

U chronicky nemocného dochazi v psychice
k negativim zménam, ke ztrat¢ sebeduveéry a ke
snizenf sebevedomli, tvrdi Kfivohlavy (Kfivohlavy,
1989). Na zjisténi toho, o jaké zmeény jde, byla
zamefena prvni otazka. Trindct dotazovanych
(31 %) ma pocit, ze se v jejich psychice zatim
zadny vyrazny posun neodehral. Snizeni sebeve-
domi a pocity ménécennosti uvedli tfi pacienti
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(7 %). Naopak pro Sestnact pacienti (38 %) byla
nemoc impulzem k nalezeni klidu a vyrovnanosti,
k vétsi-mu pfemysleni o zivoté a jeho ocenovani.
V sou-vislosti s chorobou pocit’uje deset jedinca
(24 %) takové nezadouci vlastnosti jako ndlado-
vost, neduvéruy, ztratu tolerance, sobeckost, vznét-
livost a vztek. Zména ve vlastnostech nemocného
se projevila i v jeho pohledu na okoli a pfistupu
k nému. Zatimco pokornéjsi a skromnéjsi clovek
se stavd vnimavejsim a tolerantnéj$im, nedavefivy,
netolerantni a vzneétlivy c¢lovek ztraci pozitivni
pohled na lidi, rezignuje na Sirsi spolecenské kon-
takty ¢i specidlni instituce a vystavuje se riziku
zhorseni celkového zdravotnfho stavu.

Druhy dotaz byl smérovan pifmo na pocit
zivotni pohody. Dvacet Sest lidf (62 %) poklada
svij zivot za hor$i nez pfed onemocnénim.
Z davodu, které uvedli, prameni, Ze je pro né
fyzické zdravi a aktivita prvofadd. Na piiblizne
ctvrtinu (26 %) nema nemoc zatim zvlast’ velky
vliv a ziji jako pfed tim. Naopak péti jedincim
(12 %) pfinesla zména zdravotniho stavu mnoho
pozitivafho. Ve snaze prohlubovat modlitebni
a meditativni Zivot poznavaji Boha a hloubé¢ji cha-
pou sebe, ziskali nova pratelstvi a vice se realizuji
v charitativnich organizacich. Je tedy zfejmé, ze
nemoc zasihla do kvality zivota a do moznosti
uskute¢niovani osobnich plana.

Postoje pacienta k nemoci jsou determinovany
mnoha faktory. Napfiklad individualni charakte-
ristiky, jako jsou motivace a typ osobnosti, ale
i zevni faktory jako rodinné vztahy, pfatelé, Zivot-
ni prostfedi a spolecenské klima, mohou byt vy-
znamné v pomoci nemocnému vyrovnat se
s timto chronickym onemocnénim. Pro nékoho
dokonce muze byt nemoc jakymsi impulzem,
startovacim bodem k novému zivotu. Uvédom{ si,
co bylo pfed nim ukryto. Zacne se ptat, nebot’
nemoc je jim jakymsi oknem do pfedchozi casti
zivota. Muze se objevit zvysena citlivost a vhled
do svého nitra. Pacient za¢ne vice pozorovat okoli
a prestavd byt zaméfen na sebe. Nemoc, jakozto
vyzvu k zamysleni se nad vlastnim zivotem, pfiji-
maji dvacet dva respondenti (52 %). Dalsi ¢astou
odpovedi na to, jak se s nemoci identifikujf, bylo:
nemoc beru jako danou véc, existujici bez jakého-
koli pficinéni néceho dalstho. Takto se vyjadfilo
dvanact osob (29 9%). Bylo patrné, Ze pacientim
s timto pifstupem se vyznamné neméni kvalita
zivota nebo jejich vlastnosti. Pét jedinct (12 %)
naopak pokladd chorobu za nespravedlnost, za
tézkou ranu osudu. Tii jedinci (7 %) povazuji
chorobu za trest. Trestem muize byt nemoc pro
cloveka citictho néjakou vinu. Dethlefsen uvadi,
ze kazdy nemocny hluboce vnitiné pocit’uje, Ze
byt nemocnym je bytostny stav spojeny s urcitym
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pocitem viny (Dethlefsen, 2002). Nefekla bych
vsak, ze kazdy, kdo citi vinu, chiape nemoc jako
trest. Vina ve smyslu uvédomeéni si, co pacient
udélal nebo déla $patné, mize byt impulzem ke
zmeéné. Ten, kdo svou chorobu bere jako osud
nebo trest, nemusi mit nadéji na zlepseni. Ti, ktefi
se 0 ,eresce” nauc¢i mluvit a vezmou ji na védomi,
lépe pak snaseji jeji prabeh. Nadéje pfitom doka-
ze nemocného udrzet v dobré psychické kondici.

Roztrousena skler6za mnohdy limituje nejriz-
néjsi ¢innosti v zivoté pacienta a clovek neni plné
schopen dosdhnout svjch o¢ekavani. Sesti (15 %)
respondentim vadilo, ze nemohou provozovat
urcité aktivity (napifklad tanec, turistika). Lze fici,
ze zvlasté chronicky nespokojeni a uzkostni ne-
mocni s perfekcionistickymi povahovymi rysy
jsou vyrazné nespokojeni, jelikoz vykon neodpo-
vida jejich stoprocentni pfedstavé a vikon na de-
vadesat procent je pro né nedostate¢ny. Deset
oslovenych (24 %) nema zatim kromé doby ataky
zhotsenou fyzickou kondici, jedenact respondentt
(26 %) tvrdi, Ze se spokojf s tim, v jaké mife mo-
hou konkrétni véc udélat nyni. Patnacti jedincim
(35 %) je to neptijemné, ale omezeni kompenzuji
jinymi ¢innostmi. Kfivohlavy fik4, ze vzpominky
na dobu zdravi nemocnému pomahaji uklidit ze
své mysli myslenky na chorobu a davaji moznost
stat se opét zdravym (Kfivohlavy, 1989). M4 to tu
nevyhodu, ze pacient se $idi o pfilezitost k pokusu
o znovuobnoveni své difvéjsf schopnosti a ze
pouhym vzpominanim se nemoc nestane realnou
soucasti jeho zivota (Hradilkova, 2002).

Postupnym zvysovanim fyzické kondice se
muze kvalita ¢innosti provadénych nemocnymi
zlepsit. Choroby, jejichz prabeh kolisa, jsou velmi
vdécnymi tématy alternativni mediciny. Z rozhovora
vedenych s roztrousenymi sklerotiky jsem vycislila,
kolik procent pacientt vyuzilo néjakou alternativ-
nf techniku stimulujicich 1é¢bu nervovych poruch.
Jednalo se o 67 %, tj. dvacet osm jedinca. To po-
tvrzuje, ze o alternativn{ metody lécby je skutecné
zajem. Dokonce ¢tvrtina z nich (25 %) vyuziva
vice nez jednu alternativni techniku. Nejvice ne-
mocni vyuzili j6gu. J6ga nejsou jen télesna cvicen,
ale prozivani kazdého pohybu a soustfedénéjsi
pohled na néj. Stavi na myslence pfijmout svoje
telo, chvalit ho za to, co umi, nekarat ho, kdyz
néco boli (Hanuschova, 2005). Druhou nejcastéji
uzivanou technikou je hipoterapie, dale plavani,
tai-chi, domaci cvicen{ a jiné. Dulezité je, ze vSem,
tzn. osmnacti jedincim, pfinesly alternativni tech-
niky takové ucinky jako tfeba zlepseni psychické-
ho stavu, vnitini klid a uvolnéni, nové kontakty
apod.

Zpusob prozivani onemocnéni zavisf na pii-
tomnosti symptomd, ale rovnéz na tom, jakou ma



cloveék moznost sdilet obavy vyplyvajici z proje-
va nemoci. Dal$f otdzka proto byla zaméfena na
to, ¢eho si vazi na svych nejblizsich. Nemocni
pfedevsim oceni pomoc ve smyslu psychické pod-
pory, eventualné fyzické (u progresivnich stavi),
a to jak od partnera, tak od pratel. Druhou nejcas-
téjsi odpoveédi, co nejvice nemocny uvita, bylo
pochopeni. Ten, kdo se ocitne v obtiZzné situaci,
jez zménila jeho stav a schopnosti, hleda cestu, jak
by mohl vysvétlit tuto zménu ostatnim, aby se
nestala pfekdzkou v komunikaci. Chapajici ¢lovek
je tedy velkou pomoci na jeho cesté
k vyrovnanému zivotu. Dalsi jmenovanou hodno-
tou, kterou nemocny pottebuje k lepsimu zvladani
choroby, je laska partnera. S laskou blizniho se
zivot stava snesitelnéjsim. Tticet (71 %) nemoc-
nych odpovédélo, ze od doby prvnich atak nemo-
ci byl svym partnerem podporovan, milovan, pro
osm pacientdl zména zdravotniho stavu napomoh-
la rozpadu manzelstvi (partnerstvi) a Ctyfi pacienti
(10 %) pocitili vyraznéjsi problémy ve vztahu.
Dusledkem disharmonie v osobnich vztazich pak
byva osamélost. V soucasné dobé se fenoménu
osameélosti vénuje pozornost spise v roviné filozo-
fické, zatimco v roviné psychologické a socialni
zastava u nas problém osamelosti lidi zvlaste
u zdravotné znevyhodnénych opomijen. Domni-
vam se proto, ze pro ,roskafe“ jsou prakticky
nepostradatelné razné humanitarni programy,
které pfispivaji k pozitivni zméné ve vztahu
k okolnimu svétu, rozsifuji okruh socialnich in-
terakef a podilf se na lécebné strategii.

Posledn{ dvé otazky zprvni casti vyzkumu
byly zaméfeny na pracovni moznosti a divody,
pro které clovek v souvislosti s roztrousenou skle-
rézou chee pracovat.

Zjist'ovala jsem rovnéz, jaky je u tohoto vzot-
ku pacientd vyskyt a mira invalidity, popfipadé
jaka je jejich zaméstnanost. Konkrétni vysledky
zachycuje graf 3. Z celkového poctu tficeti Ctyf
osob v produktivnim véku je devét nezaméstna-
nych, sedmnact lidi pobira caste¢ny invalidni da-
chod, pficemz dvanact z nich je zaméstnano na
caste¢ny pracovni uvazek. Sedmnact respondentt
ma status osoby zdravotn¢ znevyhodnéné,
z ¢ehoz Ctyfi jedinci jsou nezaméstnani. Ze skupi-
ny ekonomicky neaktivnich jeden z dotazanych
studuje a sedm osob je ve starobnim ¢i plném
invalidnim déchodu.

V souvislosti se zaméstnanim roskaf vyvstala
otazka, zda by ¢lovék mél o své nemoci informo-
vat svého zaméstnavatele a spolupracovniky.
Z odpovedi vyplynulo, Ze je to casto velké dilema,
jelikoz se z pozice zaméstnance obavaji nepfijem-
nych reakci nebo ztraty pracovntho poméru. Vét-
$ina oslovenych se shodla na tom, ze je nezbytné

v urcité fazi zaméstnavateli i kolegim o nemoci
fict. Jednak proto, aby podminky k praci mohly
byt pro postizeného adekvatné upraveny, napf.
zkracenim pracovn{ doby, zménou mista vjkonu
prace nebo bezbariérovym pfistupem pro jedince
na vozicku, ale také proto, aby okoli nevyvozova-
lo mylné zavéry, kdyZ se dostavi ataka nemoci.

Pracovni vyziti je zakladni potfebou clovéka
a pokud nen{ tato potfeba saturovana, dochazi
k frustraci ¢i dokonce ke stresovému stavu. Nej-
castéjsi divody, které vedou ke snaze najit nebo
udrzet si zaméstnani, uvedli probandi v nasledujicim
pofadf: financni zajisténi rodiny, kontakt se spolu-
pracovniky, naplnéni jejich pojeti Zivota, radost
z toho, co délaji, financovani zajmovych aktivit,
financovani rekondi¢nich a edukacnich pobyta
a jiné duvody. Z toho je zfejmé, Ze prace neni pro
vétsinu nemocnych jen zdrojem obzivy, ale téz
prostiedkem seberealizace s vyraznym socialné
rehabilitaénim Gc¢inkem. Z rozhovort vyplynulo,
ze seberealizace a s nf souvisejici uplatnéni na trhu
prace je u lidi se zdravotnim postizenim obtiznéj-
§i, protoze predpokladem jeji Gspésnosti je sprav-
na lokalizace, podchyceni i programové rozvinuti
téch vloh a schopnosti handicapovaného cloveka,
které nejsou omezeny nebo deformovany nemoci.
Diky pocita¢ovym technologiim je u dvou dotaza-
nych realné pracovni uplatnéni, jelikoz dotyéni
mohou vykonavat profesi v domacich optimali-
zovanych podminkiach. Obecné lze konstatovat,
ze zdravotné postizeny obcan muze zasadné, po-
kud mu to zdravotn{ stav dovoluje, najit pracovni
uplatnéni bud’ na bézném trhu price, nebo ve
specializovanych organizacich vytvofenych pro
zameéstnavan{ téchto obcana, ptipadné v chranénych
dilnach ¢i chranéném pracovisti.

Druha cast vizkumu byla zaméfena na kvalitu
zivota vijeho osobni{ roviné a na spokojenost
s realizaci Zivotnich cild. Vypoctena hodnota kva-
lity Zivota prostfednictvim metody SEIQoL se
pohybuje v rozmezi od 0 (nejnizsi mozné hodno-
ty) do 100 (nejvyssi mozné hodnoty). Pro snazsi
porovnatelnost ziskanych ¢iselnych  vyjadfeni
u sledovanych skupin jsem stupnici rozdélila po
desitkach a srovnavala cetnost v jednotlivych
intervalech (viz graf 4) Nejvice oslovenych pacien-
ta s RS (cela tfetina) subjektivné posoudilo vlastni
zivotni situaci v rozmezi hodnot 40 — 50, kdezto
az Sestnact (38 %) ze vzorku zdravé populace je
vrozmezi 61 — 70. Dle Kiivohlavého stoji
v pozadi mnoha pojet{ kvality Zivota i zplisobu
mefeni kvality Zivota domnénka, ze hodnoty kva-
lity Zivota jsou o to vyssi, ¢im je zdravotn{ stav lidi
lepsi (Kiivohlavy, 2004). To potvrdily i vysledky
tohoto Setfeni. Dulezité pro hodnoceni kvality
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zivota jsou rozdily mezi vnimanim zdravotniho
stavu a skutecnym zdravim. Lidé, ktefi jsou ne-
mocni a kteif tento stav pfijmou, mohou po ob-
dobi nutném k adaptaci na nemoc pozmeénit své
plany a ocekavani a pfizpuasobit se Zivotu s nemoci
atim i ziskat urcity pocit zivotni pohody. Jini za
stejnych podminek se mohou stavat ¢im dal ne-
spokojenéjsimi se svou Zivotn{ situaci a hodnotit
celkovou kvalitu svého Zivota jako velmi nizkou.
V nékterych ptipadech je toto hodnoceni vyrazné
spojené se zvysenym rizikem morbidity a mortali-
ty (Kiivohlavy, 2002). Jinymi slovy — postoje
k vlastnimu zdravotnimu stavu jsou dulezitymi
prediktory prabéhu nemoci, jez jsou nezavislé na
skute¢ném klinickém stavu.

Nasledujici graf 5 zobrazuje nejcastéji uvadéné
cilové podnéty u obou soubort: rodina, zdravi,
prace, hobby, bydleni, dusevni pohoda a dobré
vztahy mezi lidmi, price na sobé¢ (ziskani novych
dovednosti, zvyseni si kvalifikace), mit pro co zit,
nachazet smysl zivota a dalsi. Ze vSech odpovédi
byla patrna touha po rodiné, at’ uz slo o otazku
detf, lasky, soudrznosti a vzijemné pohody v
manzelském ¢i partnerském vztahu. Je tedy zfej-
mé, ze plnohodnotné fungovani rodiny je pro
vsechny zivotni perspektivou. Druhym nejcastéji
zminénym zivotnim cilem bylo udrzeni si dobrého
zdravi, popfipadé aspeésné zvladnuti zdravotnich
tézkosti. Kfivohlavy tvrdi, Ze v souboru hodnot
(podnétd — cues) uvadénych vétsinou osob se
vyskytuje ,,zdravi® jako jedna z pétice nejvyssich
hodnot - i kdyz tomu neni tak vzdy, podle empi-
rickych Setfeni jen v 83 % piipadi. Rovnéz uvadi,
ze dulezitost tohoto momentu neni u vsech lidi
stejna, dokonce vaha, kterou pfikladali pacienti
s chronickym onemocnénim, byla relativné stejna
jako u zdravych lidi (Kfivohlavy, 2004). Vysledky
tohoto priazkumu do zna¢né miry koreluji s mymi
zjisténymi hodnotami. Tticet sedm (88 %) dotaza-
nych ze skupiny s RS a tficet pét (83 %) z kont-
rolni skupiny uvedlo ,,zdravi“ ve zminéné pétici.
Ani ve vyctu dalsich Zivotnich cilt nebyly zfejmé
vyrazngjsi rozdily, coz by mohlo byt vysvétleno
relativné malou velikosti vybérovych soubora.
Jako jeste dalsi cilové podnéty, které nejsou uve-
deny v grafu 5, se v odpovédich polysklerotiki
vyskytly: nezavislost ve smyslu sobéstacnosti
a samostatnosti, bezbariérové bydlen{ a finance na
realizaci konicka. Naproti tomu jsem mezi odpo-
vedmi kontrolni skupiny zaznamenala podnéty
typu: puasobit v komunalni politice, splatit dluhy,
opatfit si luxusnéjsi automobil, vybudovat velkou
zahradu. Uvédomeéni si vlastni ceny a realnych
zivotnich cild ma vyznamny motivacni efekt, am-
bice se stavaji ucelnou zivotni filozofil postizené-
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ho jedince (Ivanovova, 2001)

Posledni dva grafy 6 a 7 znazormiuji spokojenost
s realizaci zivotnich cfla v komparaci s osobnim
pojetim zivota. Spokojenost s realizaci zivotnich
cila je soucasti dotazniku pro zjistovani kvality
zivota adaptovanou metodou SEIQoL. Vydisli se
jako pramérna hodnota idaji o mife spokojenosti
s realizaci péti uvedenych Zivotnich cila (Kfivo-
hlavy, 2001). Respondent byl tedy vyzvan, aby
u kazdého zivotniho cile uvedl, jak se mu podle
jeho zdani daf{ uskute¢fiovani toho, ¢eho chtél
v dané oblasti zdjmu dosahnout, tj. jak je s danym
tématem spokojen. Uvedena hodnota na ose x
je procentualni vyjadfeni od nuly do sta, pficemz
nula procent je nejnizsi mira spokojenosti
s danym zaméfenim Zivota (vibec neni spokojen)
a sto procent znamena maximalni spokojenost
s danym zaméfenim Zzivota. Obdobné¢ jako v gra-
fickém znazornéni dosahovanych hodnot kvality
zivota (graf 4) jsem i v téchto pifpadech rozdeélila
stupnice po desitkich a srovnavala cetnost
v jednotlivych intervalech. Vysledky prokazuji, ze
mira spokojenosti ma uzky vztah k osobnimu
pojeti kvality zivota. Na to poukazuje i Kfivohla-
vy, jenz ve své publikaci cituje Cohena: ,,Kdyz
cloveku piijde do cesty realizace urcitého planu
nemoc, zranéni, hospitalizace, piipadné situacni
a socialni zmény typu sporu, konfliktd, krizi raz-
ného druhu, mira jeho spokojenosti s kvalitou
zivota je otfesena® (Kfivohlavy, 2002). Pfi defino-
vani kvality Zivota se tedy setkivame s dirazem
kladenym pravé na spokojenost. Kvalitné Zije ten,
kdo je se svym Zivotem spokojen. A spokojen je
tehdy, pokud se mu dafi dosahovat svych zivot-
nich cild.

Zavérem je mozno fici, ze rodiny, ve kterych né-
kdo onemocni, se méni. VSechny socialn{ vazby
jsou chronickou nemoci viceméné ovlivnény.
Zvysuje se mira celkové unavy vsech ¢lenu rodiny,
zvySuji se pocity depresi. Reakce okolf na tuto
nemoc muze cloveéku nejen pomoci se s RS vy-
rovnat, ale také cestu zivotem ztizit. Pokud Ziji
lidé postizeni roztrousenou sklerézou v kvalitni
rodiné, ktera jim vénuje maximalni pozornost,
muze to napomoci dobré psychické kondici a
potazmo s tim i zdravotnimu stavu. Z davodu
zachovan{ zdravého sebevédomi nebo socidlniho
postaveni je pro ¢loveka s RS zadouci, aby ztstal
co nejdéle zaméestnany. Je potieba vyzdvihnout
dulezitost veétsi informovanosti o této nemoci jak
mezi zaméstnavateli, tak mezi spolupracovniky.
Vytvaif to vétsi pochopeni a pfedchazi konfliktim
mezi kolegy. Idealni je, pokud se pomoc a podpo-
ra stane soucasti firemnf socialn{ politiky.



Sledovani kvality zivota se ukazuje jako ne-
zbytna soucast terapeutické péce o pacienty,
u nichz onemocnéni i nasledna 1écba narusuje
hodnoty fyzického a psychického zdravi. Zvysuje
se potieba brat ohled na jedine¢ny a nezastupitel-
ny pohled nemocného na své zdravi.
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Graf 1: Struktura respondentu s roztrousenou sklerézou podle véku
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Graf 2: Struktura respondentt z bézné populace podle véku
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Graf 3: Socialni status osob v souvislosti s roztrousenou sklerézou
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Graf 4: Pocty jedincta pod piislusnou hodnotou kvality Zivota
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Graf 5: Vycet nejfrekventovanéjsich Zivotnich cila
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Graf 6: Srovnan{ miry spokojenosti s kvalitou Zivota u osob s RS
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Graf 7: Srovnani miry spokojenosti s kvalitou zivota u bézné populace
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