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RoztrouSena skleréza je pomérné rozsSifena nemoc, ale malokdo vi, jak
se konkrétné projevuje. Jesté nizSi povédomi je o situaci rodiny, ktera se o
nemocného Clena stara. Touto problematikou se zabyva i pomérné malé
mnozstvi odbornych publikaci. Autorka si téma vybrala na zakladé vlastni
zkuSenosti, kdy jeden ze ¢&lend domacnosti onemocnél rakovinou. Téma
spojené s rakovinou by ale mohlo byt pfili§ subjektivni a ovlivnéno zmifiovanou
zkuSenosti, proto se autorka zaméfila na nemoc jinou, a to pravé roztrousenou

sklerozu.

Predkladana magisterska prace se zabyva zivotem ¢lent rodiny, kde se
objevila roztrouSena skler6za, konkrétné jsou zjiStovany potfeby a zkusenosti
partnerd nemocného a déti nemocného ¢lena rodiny a to na uzemi Plzeriského
kraje. Zvolenym tématem by mélo byt poukazano na to, Ze je potfeba
zamérovat se nejen na pacienty, ale i na ostatni Cleny rodiny, pro které je
situace Casto velmi naroCna a s pfichodem nemoci se naprosto méni jejich

aktualni zivotni situace.

Prace je rozdélena na dvé casti. V prvni z nich je vysvétleno nékolik
zakladnich pojmu, také jsou v ni seskupeny informace o roztrousené sklerdze a
je zde obecné popsana situace rodinnych pecovatell. VSechny tyto teoretické
poznatky jsou dulezité pro dal$i ¢ast prace, ktera zabyva praktickym poznanim
problematiky. Cilem vyzkumu je analyza Zzivotni situace rodin, v nichz se
objevila roztrousena skleréza. Pro ziskani poznatkd byla vyuzita kvalitativni
vyzkumna strategie. Hlavni poznavaci metodou byl rozhovor, jehoz vysledky
byly pro dokresleni rozSifeny o dotaznik Burnout Measures a metodu Zivotni
kfivky. PfedloZena zjisténi, ktera jsou shrnuta v zavéru prace, jsou zaloZzena na

vypovédich rodinnych &lenu Sesti rodin.

Zavéry prace by mohly byt vyuZzitelné i pro pfipad dalSich nemoci, které

se objevuji v produktivnim véku Clovéka.



1 VYMEZENi VYZKUMNEHO PROBLEMU A CiLU PRACE

V souvislosti s vyvojem socialnich sluzeb by méla byt objevovana nova
témata, ktera je potfeba postihnout v poskytovanych sluzbach. Jednim
z takovych témat je i podpora lidi, ktefi pecuji o pfibuzného, postizeného

néjakou nemoci.

Predkladana diplomova prace se zabyva problematikou rodin, v nichz
jeden z jejich ¢lend onemocnél roztrouSenou sklerézou. Dle autorky prace je
velmi dulezité poskytovat cilenou podporu nejen pacientlim, ale i ostatnim

¢lendm rodiny, které nemoc nepfimo také postihuje.

Prace se zabyva situacemi a problémy, které se v souvislosti s nemoci
objevily a to s ohledem na zdravé Cleny rodiny. Na zakladé toho byl stanoven
hlavni poznavaci cil, kterym je analyza zivotni situace rodin, v nichZ se objevila
roztrousena skler6za. Symbolicky se prace snazi o poukazani na situaci
zdravych osob, jejichz zivot se s pfichodem nemoci velmi zménil. Prace tak
poskytuje reflexi problému rodin, které se s nemoci potykaji. Tato reflexe by

mohla byt pouZita pracovniky v socialnich sluzbach, ktefi pracuji s rodinou.
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2 ROZTROUSENA SKLEROZA

RoztrouSena skler6za je autoimunitni neurologické onemocnéni, které
postihuje centralni nervovou soustavu. Autoimunitni onemocnéni znamena, ze
imunitni systém Clovéka reaguje na vlastni struktury organismu, které tak
vétSinou poskozuje nebo dokonce zahubi. RoztrouSena skler6za postihuje

nervova vliakna v téle, proto neurologické onemocnéni (Havrdova, 2004).

Podle Mezinarodni klasifikace nemoci spada roztrousena skleréza pod
nemoci nervové soustavy a nalezneme ji tam pod kdédem diagnézy G35.
Latinsky nazev nemoci je sclerosis cerebrospinalis multiplex, tedy roztrouSena
skler6za mozkomisni. Nazev je odvozen od feckého ,skleros®, tedy tuhy, nebo
ztuhnuti. A to proto, ze nemoc napada rlzna mista v téle, ktera ztuhnou.
Pozdéji se v téchto mistech vytvofi jizvy. Takto zjizvenych mist je v téle nékolik

a jsou neusporadané umisténa, proto roztrousena (Lensky, 2002).

Pro lékafe byla nemoc Casto zahadou, jeji symptomy pfichazely a
odchazely. Pacient tak mohl Casto zit naprosto béznym zplsobem, v
jediném okamziku nastala zména a on byl zavisly na pomoci. | v soucasné
dobé, kdy se na vyzkum roztrousené sklerézy vénuje velmi mnoho Casu a
penéz, neni zcela prozkoumana. Neni zjisténa ani prava pfi€ina, vi se pouze to,
Ze na propuknuti nemoci maji podil biologiCti, psychologicti, socialni i
environmentalni Cinitelé (Havrdova, 2004). Podstatou nemoci je tedy jakysi
autoimunitni zanét, ktery napada v téle myelin a nasledné i nervova viakna.
Myelin je obal tohoto nervového vlakna, ktery je sloZzen z bilkovin a z tukl a ma
za ukol nervova vlakna chranit. To, Ze uc€inna lé¢ba zatim nebyla objevena,
muze byt zplsobeno i tim, Ze nemoc ma u kazdého jedince odliSny postup,
odlisné projevy, a proto se neda zobecnit. V souc€asnosti proto Ize pacientlv

stav pouze udrzovat, nikoliv I€Cit.

Roztrousena skler6za podle vyzkumu castéji napada zeny. Toto

chronické onemocnéni nej¢astéji propuka v produktivnim véku Clovéka, tedy

11



mezi 20 a 40 rokem. Jsou znamy ale i vyjimky, kdy onemocni uz malé dité
juvenilni formou této nemoci, nebo propukne naopak az po 50. roce Zivota a to

ve formé senilni (Lensky, 2002).

Velmi Casto se k vyzkumu pfi¢in nemoci a podilu genetiky vyuzivaji
studie dvojcat. Nemoci, které nemaji zaklad v genetice, postihuji stejné
procento jednovaje¢nych i dvojvajeCnych dvojCat. Geneticky zaklad se ale
Castéji potvrdi u jednovajecnych dvojCat. Tento zpUsob byl jizZ nékolikrat pouzit i
u vyzkumu roztrousené sklerézy. Potvrzuje to napfiklad i vyzkum ,British Isles
Survey of Multiple Sclerosis in Twins®. V tomto vyzkumu bylo zapojeno 105
part dvojCat. Ukazalo se, Ze v pfipadé, Ze roztrouSenou skler6zu ma jedno
z jednovajeCnych dvojcat, bude ji s pfiblizné 30% pravdépodobnosti mit i druhé
dvojcCe. V pfipadé dvojvajeCnych dvoj¢at byla tato pravdépodobnost pouze asi
4%.

RoztrouSena skler6za ma u kazdého jinak intenzivni rdzné trvajici

projevy, které ale ve vétsiné pfipadld vedou az k invalidité.

2.1 Vyskyt onemocnéni

Roztrousena skleréza je bohuzel velmi Casté onemocnéni. Podle
nékterych odhadd trpi nemoci az 2,5 milion( lidi. V Ceské republice by to pak
mohlo byt az 15000 nemocnych (Vyro¢ni zprava Unie Roska, 2008). Toto Cislo
ale nemusi byt presné, v Ceské republice neexistuje registr pacientd s touto

nemoci.

Jak jiz bylo fe€eno, neni znama presna pficina nemoci. Ne jejim vzniku
se ale zifejmé podili nékolik Ciniteld. Podle nékterych autorl se roztrouSena
skler6za nevyskytuje ve svété stejné. Mluvi se o tzv. zénach rGzného rizika.
Nejvice nemocnych je mezi indoevropskou rasou a to na severni polokouli.
Velmi maly vyskyt nemoci se objevil u romské populace. Jiz bylo také zminéno,

Ze nemoc se Castéji projevuje u zen a to pfiblizné v poméru 2:1. To se da
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ziejmé vysvétlit hormony, které se u zen Castéji méni a to s poCatkem
menstruace, s téhotenstvim, menopauzou a dalSimi (Havrdova, 2008).
Dulezitym faktorem je také vék. Roztrousena sklerdza ze 2/3 propuka mezi 20 a
40 lety véku. Nemusi se ale hned projevovat napadné&, proto si ,prvnich

pfiznakl maze nemocny vSimnout i pozdéji (Lensky, 2002).

V predchozi kapitole byly uvedeny i jiné doby vzniku nemoci. Juvenilni
roztrousena skleréza je v Ceské republice v podstaté nefesené a skryté téma.
Naopak napfiklad na Slovensku se roztrouSenou skler6zou u détskych pacientd
zabyvaji velmi podrobné. Vzniklo zde i centrum pro déti, které trpi roztrouSenou

sklerézou uz v takto nizkém véku.

2.2 Symptomy

Projevy roztrouSené sklerézy jsou u kazdého jedince jinak intenzivni.
VétSinou se ale objevi obtize v hybnosti, coz se odrazi v psychice osobnosti.
Intelekt Clovéka ale neni zasazen, diky tomu pacienti vnimaji sebemensi
zhorSeni svého stavu, Casto se uzaviraji vice do sebe a stydi se za svou
nemoc. To vSechno ma samoziejmé dopad na socialni fungovani ¢lovéka, tedy

i na jeho socialni situaci.

Symptomy, které se projevi v télesné schrance ¢lovéka, shrnuje Ambler,
ktery rozliSuje mozeCkové poruchy a poruchy sfinktert, spastické motorické
projevy, senzitivni projevy, optickou neuritidu a vestibularni syndrom (Ambler,
2006).

MozeCkové poruchy jsou poruchy rovnovahy. Projevuji se nejistym
stojem a pfi chizi poté odchylkami v pohybu do riznych smér. S mozeckovymi
poruchami by mohl souviset i Vestibularni syndrom, ktery se projevuje
zavratémi, toCenim hlavy, pocitem na zvraceni a dalSimi. Poruchy sfinkterQ
znamenaji Casté nuceni na moceni, které pacienty velmi omezuje a

znepfijemniuje jim zivot. Poruchy hybnosti pak postihuji rizné kon&etiny. Mohou
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mit rdznou intenzitu, nékoho tak nemusi vibec nijak omezovat, nékdo muze
uplné ztratit schopnost pohyblivosti koncetiny. Senzitivni projevy neboli poruchy
citlivost jsou velmi zanedbavanym projevem nemoci. Objevuji se jako paleni,
mravenceni, nebo zdfevénéni jedné koncetiny. Projevy jsou bagatelizovany, ale
takové pocity mohou byt velmi nepfijemné a postizené mohou velmi obtéZovat.
Snad nejCastéjSim pfiznakem je opticka neuritida. Ta zahrnuje bolest pfi
pohybu oka, zamlzené nebo dvojité vidéni. Mohou se objevit i vypadky
v zorném poli nebo poruchy barvocitu. Tyto pfiznaky mohou byt jen kratkodobé,

mohou vymizet a po ¢ase se znovu objevit.

Mezi dalSi symptomy, které nejsou spojeny s té€lesnym omezenim, patfi
napf. Unava, bolest a velmi ¢asto také sexualni poruchy. Unavu uvadi az 85%
pacientld. U nékoho je unava dlouhodoba, nékdo ji trpi pouze v urcitych fazich
nemoci. Burnfield (1998) upozorfiuje na to, Zze uUnava muze ovliviovat i
smyslové vnimani. Casta Unava pak komplikuje rodinné fungovani, pracovni
schopnost a dalSi. Bolest neni pro roztrouSenou sklerézu typickym pfiznakem,
ale pro velké procento pacientu je nejdulezitéjSi jeji odstranéni. U muzl se
objevuji také poruchy erekce a pfedCasna ejakulace, zeny pak maji problémy

s dosaZenim orgasmu a vyskytuje se také snizena citlivost v oblasti genitalu.

2.3 Prubéh nemoci

Prvni naznaky onemocnéni se nejCastéji vyskytuji po 20. roce Zivota.
Tim, co problémy spusti, mize byt napf. virova infekce, ktera nadmérné
zatézuje organismus a to po fyzické i psychické strance. Mezi nejCastéjsi
infekce, které se objevuji pfed zjisténim nemoci, patfi infekce hornich a dolnich
cest dychacich, urologicka a gynekologicka infekce, nebo i kozni infekce.
Pacienti Casto pfichazeji i stim, Ze prvnim naznakim nemoci predchazel
chirurgicky zakrok. Vyznamnym spoustéCem je alergicka reakce nebo pozZiti
toxické latky.
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Po diagnostice nemoci je velmi obtizné urcit prognézu, nemoc se chova
naprosto nevyzpytatelné. Mdzeme rozliSit dvé formy nemoci a to benigni a
maligni. Benigni forma nemoci je takova, ktera Clovéka nijak neomezi az do
jeho smrti. Je velmi obtizné rozpoznatelna. Lidé s benigni formou nemoci maji
Casto smyslové symptomy a symptomy mozkové dysfunkce. Maligni forma

vétSinou vede k upoutani na invalidni vozik (Lensky, 1996).

Vzhledem k prubéhu nemoci rozliSujeme 3 dalSi formy. Prvni z nich je
reminentné-relabujici. Ta se vyznacuje stfidanim dvou fazi nemoci. Faze, kdy je
nemoc aktivni se nazyva ataka. Pfi atace vznikaji nové, nebo se zhorSuji
pfiznaky, které jiz nemocny pozoroval dfive. Hranice mezi atakou a nahlou
slabosti je trvani projevu alespori 24 hodin. Obdobi klidu, které pfichazi po
atace je remise. Tento typ roztrouSené sklerézy pfevazuje u 85% pacientu
v nékolika prvnich letech nemoci. Remise mohou trvat i nékolik let, nez se
projevi ataka. Po nékolika letech vSak pfechazi tato forma do chronicko-
progresivni formy. Je charakteristicka vymizenim atak, ale uz se objevuje urcity
stupen invalidity. DalSi formou nemoci je primarné progresivni. V tomto pfipadé
pacient netrpi Zzadnymi atakami, ale jeho stav se zhorSuje postupné. Tento typ
se objevuje az vpozdéjSim véku, nejCastéji kolem 50 let. Posledni,
nejagresivnéjsi forma je relabujici progresivni roztrouSena skleré6za. Touto
formou trpi jen velmi malé procento pacientl. Symptomy jsou velmi silné uz od
pocCatku nemoci, ataky jsou Casté a velmi rychle poskozuji nervy (Havrdova,
2009, s. 21).

Vzhledem Kk individualnimu prdbéhu nemoci je velmi obtizné seznamit
pacienta i jeho nejbliZSi s tim, jak se bude nemoc vyvijet a projevovat. Zminéné
typy nemoci jsou pouze orientacni. LékaF pacientovi muze vysvétlit alespon to,
zda jeho stav bude kolisat mezi atakami a remisemi, nebo zda se bude ,pouze
zhorSovat®. Nikdo ale nedokaze predem fFici, jak Casté ataky mohou byt, jak
rychla progrese u pacienta nastane a Zzadné dalSi podrobnosti, které pacient i

jeho blizké okoli chce védét. | to je jeden z duvodu, pro€ je tato nemoc tak
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specificka a proC tak zatéZuje i rodinu nemocného. Rodiné nikdo nedokaze
predpovédét, kdy se pacientiv stav zhorSi natolik, Ze bude potFfebovat

24hodinovou péci.

2.4 Kurtzkeho Skala

Projevy nemoci se hodnoti na tzv. Kurtzkeho Skale (Berlit, 2007). Na
Skale je hodnoceno celkem 7 oblasti. Mezi méfené oblasti patfi zrak, motorika,
kmenové a mozeckové funkce, sfinktery, senzitivni obtize, orientaéni hodnoceni
kognitivniho postiZzeni a unava. Navic se jeSté hodnoti schopnost mobility, tedy
v podstaté schopnost chiize (Havrdova, 2009). Skala podava prehled o

pacientovych schopnostech.

Kurtzkeho Skala EDSS (dale uz jen EDSS), tedy Expanded Disability
Status Scale, byla prvné uvedena v roce 1983 a od té doby prosla mnoha
zmeénami. Tato stupnice se zaméfuje pfedevsSim na schopnost chuze, proto je

nékdy doplfiovana dalSimi testy (Herndon, 2006).

0. normalni neurologicky nalez (vSechny FS stupen 0)

1. zadna disabilita, minimalni neurologicky nalez v 1 FS (stuperi 1)

1, 5. zadna disabilita, minimalni neurologicky nalez ve vice nez 1 FS (stupen 1)

2. minimalni disabilita v 1 FS (1 FS stupen 2, ostatni 0 nebo 1)

2, 5. minimalni disabilita ve 2 FS (2 FS stupen 2, ostatni 0 nebo 1)

3. lehka disabilita v 1 FS (1 FS stupen 3, ostatni 0 nebo 1) nebo mirna
disabilita ve 3-4 FS (3-4 FS stupen 2, ostatni 0 nebo 1) a zaroven chlze
bez omezeni

3,5 chodici, ale s lehkou disabilitou v 1 FS (1 FS stuperi 3) a 1-2 FS stupné 2
nebo 2 FS stupné 3 nebo 5 FS stupné 2 (ostatni 0 nebo 1)

4. schopnost chlize bez pomulcky a odpocinku na alespon 500m, ¢innost 12

h denné navzdory relativné tézké disabilité sestavajici z 1 FS stupné 4
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4, 5.

7, 5.

8, 5.

10.

(ostatni 0 nebo 1) nebo kombinace nizSich stupniu prfesahujici limity
predchozich stupn
schopnost chuze bez pomucky a odpocinku na alespori 300m, €innost po
vétSinu dne, tézka invalidita sestavajici z 1 FS stupné 4 (ostatni 0 nebo
1) nebo kombinace nizSich stupil pfesahuijici limity pfedchozich stupnu
schopnost chuze bez pomilcky a odpocinku na alespori 200m
(ekvivalentem FS je 1x stupen 5 a ostatni 0 nebo 1 nebo kombinace
nizsich stupnu presahujici definici pro stupen 4,5)
schopnost ujit bez pomoci a odpoc€inku 100m
nutna jednostranna opora (hul, berle) k ujiti alesport 100m bez prestavky
nebo s prestavkou
chiuze s oboustrannou oporou (hole, berle) na alespori 20m bez
prestavky
pacient neni schopen ujit ani 20m s oporou, pfevazné odkazan na vozik,
na kterém se pfepravuje sam, travi na voziku bdéle alespor 12h
pacient neni schopen ujit s pomoci vice nez nékolik krokll, omezen
pouze na vozik, potfebuje pomoc pfi transportu na vozik a jizdé na ném
pacient prevazné odkazan na lizko nebo vozik, ale vétSinu dne travi
mimo luzko, jsou zachovany nékteré sebeobsluzné schopnosti — obecné
moznost uziteného pouZiti hornich koncetin
pacient vétSinu dne upoutany na lGzko, ma urcitou schopnost uzivat
hornich koncetin, zachovany nékteré sebeobsluzné schopnosti
bezmocnost, pacient upoutany na IUzko, schopny jist a komunikovat
zcela bezmocny, lezici pacient, neschopny efektivné komunikovat a
jist/polykat
smrt v disledku RS
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3 SOCIALNi A PSYCHOLOGICKE ASPEKTY ROZTROUSENE
SKLEROZY

Vazné nemoci, kam patfi i roztrousena skleréza, maji velky vliv na
psychiku vSech lidi, kterych se nemoc dotyka. Zaroveri nemoc ovlivni i socialni
situaci celé rodiny. Jde jednak o zménu socialnich vztahu, ale i o zménu
socialni situace, ktera je nejCastéji ovlivnéna ztratou pfijmu ze zaméstnani

nemocného Clena rodiny.

3.1 Faze prijeti diagnézy

Nemoc ¢lena rodiny ovlivni nejen jeho, ale i ostatni Cleny. Déti i partner
nemocného se stejné tak, jak sam nemocny, musi se situaci vyrovnat. Proto
nejen pacient, ale i jeho nejblizSi okoli prochazi nékolika fazemi, béhem nichz
se méni jejich pohled na nemoc a nové vzniklou zivotni situaci. Existuji rizna
déleni fazi vyrovnani se s nemoci, nejcastéji uzivané je déleni podle Kibler-
Rossové. U roztrousené sklerézy se objevuje jeden zvlastni fenomén. Nemoc
mulze prfichazet velmi plizivé a nenapadné, proto doba, nez dojde
k diagnostikovani, maze trvat i nékolik let. Samozfejmé uz v tomto obdobi se
objevuji urcité pochybnosti a tedy i zmény v chovani, které nepfimo rodinu
ovliviuji. V tuto chvili Ize mluvit o tzv. nulové fazi, kdy pacient i rodina vaha
mezi navstévou Iékafe anebo tim, zda ma jesté pockat, protoze pfiznaky mohou
zase odejit tak, jak tomu bylo uz nékolikrat. Nulova faze se objevuje v dobé, kdy

se priznaky objevuji stale Castéji a jsou intenzivnéjsi (Havrdova, 2004).

Po navstéve Iékafe a nasledné diagndze se objevuji faze vyrovnavani se
tak, jak je popisuje Kibler-Rossova (1992). V prvni fazi ¢lovék diagnézu odmita,
neveéri ji a velmi Casto zada i o vySetfeni jinym Iékafem. Dalsi stadium se mize
projevovat az agresivnim chovanim a vzdorovanim diagnéze a projevim
nemoci. Clovék si citi ukfivdény a pocituje nespravedinost. Pacient také hleda

vinika své nemoci. Dale se objevuje faze smlouvani a vyjednavani. Nemocny
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bilancuje svUj zZivot a pfemysli o tom, co ho jesté Ceka a co by chtél stihnout.
Ctvrta faze se vyznaduje smutkem a depresi. Jde o uvédoméni si toho, co se
déje a co bude nasledovat. Clovék je velmi bezmocny, &asto se uzavira a migi o
svych pocitech a o celé situaci. Posledni faze maze pfijit az po velmi dlouhé
dobé od udéleni diagnozy. Z praxe vychazi to, ze faze nemusi nasledovat
bezprostfedné za sebou a mohou se rizné prolinat i vracet. Témito fazemi
neprochazi pouze pacient. Vyrovnavani se objevuje i u ostatnich ¢lent rodiny.
Pokud nemocnym je dominantni z partneri, mize zdravy partner diagnézu

prozivat hloubé&ji nez samotny nemocny.

Samoziejmé, to jak bude diagnoza pfijata, zalezi i na typu Clovéka,
nékdo nemoc pfijme zcela racionalné a napfiklad si vyhledava informace o
nemoci, jiny nemoc pfijima velmi emotivhé a nedokaze v dané chvili absolutné

nijak jednat.

3.2 Ekonomické aspekty

vr waivos

pravo na invalidni dachod. Pro nékteré pacienty to byla obrovska uleva, pro
jiné, ktefi na sobé& nemoc pfili§ nepozorovali, to znamenalo naopak ztratu
dulezitého aspektu jejich zivota. Mnoho takovych lidi citilo velkou frustraci,
protoze ztratili praci a pfijem a citili se tak nepotfebni. Automaticky ziskany
invalidni ddchod mohl nékteré lidi, ktefi méli mirn&jsi formu nemoci ochuzovat
také o pocit samostatnosti (Havrdova, 2004). V pfipadé, aby pacient mohl
pracovat, co nejdéle je potfeba, aby mél chapavého nadfizeného a aby ho
s celou situaci seznamil. V nékterych pfipadech je ale i tak odchod z prace
nevyhnutelny, nejvyraznéjSimi symptomy, které odchod zapficinuji, jsou zfejmé
naruSeni kognitivnich funkci, fyzické projevy a progresivni vyvoj nemoci.
V dnesni dobé bohuzel chapavé nadfizené omezuje to, Ze potfebuji hlavné
vyborné vysledky prace. Proto se z chapavych stavaiji ti, ktefi ¢lovéka propousti.
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V rodiné tak dochazi ke snizeni pfijmua, tedy zméné Zivotniho stylu, na
ktery byla rodina zvykla a tim se jisté vztahy uvnitf méni. V rodiné vznika velky
tlak. Je potfeba mit dostatek financi na zaplaceni vSech polozek, které rodina
ma. Tento tlak zplUsobuje narlst konfliktd a hadek, které negativné pusobi na

vSechny Cleny rodiny.

3.3 Socialni opora

Socialni opora je sit vztahU, které ¢lovék ma a na které se muze obratit
v pfipadé krize. Je to velmi dulezita slozka dusevniho zdravi. V&domi socialni

opory napomaha k uspokojeni zakladni potfeby bezpeci (Hartl, 2000, s. 374).

Podle Kfivohlavého (2009) ma socialni opora nékolik urovni. V pfipadé
roztrouSené sklerozy jde nejCastéji o mikrouroven socialni opory, ktera je
poskytovana nejblizSimi Cleny rodiny. V pfipadé, kdy pomaha skupina lidi
jednomu clovéku, ktery pfimo nepatfi do jejich skupiny, tedy napfiklad nepatfi
do jejich rodiny, jedna se o mezouroven. Tady mizeme mluvit napf. o pomoci
Rosky. Posledni, tedy makrouroven je o mezinarodni pomoci nejCastéji pfi

Zivelnych katastrofach.

Socialni opora se v pfipadé roztrouSené skler6zy poskytuje zejména
nemocnym touto chorobou. Rodina postizeného ji ale hleda velmi obtizné, i
kdyz v posledni dobé se situace zlepSuje a nékteré organizace mysli i na dalSi
¢leny rodiny. Pokud bychom hledali socialni oporu pro peCovatele o nemocného
roztrousenou sklerézou, méli bychom mluvit o mezourovni socialni opory.
Rodinni ¢lenové se velmi obtizné mohou podporovat navzajem v situacich, kdy

kazdy z nich potfebuje pomoc a podporu.

KFivohlavy (2009) také rozliSuje nékolik druht socialni opory. Patfi sem
instrumentalni, informacni, emocionalni a hodnotici. PeCovatelé o nemocného
v prvnich fazich potfebuji zejména informacni oporu. Méla by byt vyuzita opora
profesionall, ale i lidi v podobné situaci, tedy napf. svépomocné skupiny. Dale
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by méla byt poskytnuta emocionalni opora. Lidé, kterym se zménil zivot a musi
peCovat o blizkého Clovéka, ktery se béhem chvile zménil z Clovéka
produktivnino a sobéstacného na Clovéka vyzadujiciho pomoc, potfebuji
vyslechnout, podat pomocnou ruku a védét, kam se v pfipadé deprese a

dalSich potizi obratit.

3.4 Socialné pravni aspekty roztrousené sklerézy

Socialné pravni problematika roztrouSené sklerdézy a dalSich nemoci je
zakotvena v nékolika zakonech. Patfi sem zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach, zakon €. 435/2006 Sb., o zaméstnanosti, zakon &. 155/1995 Sb., o
dichodovém pojisténi a také vyhlaska MPSV ¢&. 182/1991 Sb., kterou se
provadi zakon o socialnim zabezpe&eni a zakon o plsobnosti organti Ceské

republiky v socialnim zabezpeceni.

Pro ucely fizeni o socialnich davkach se provadi socialni Setfeni. To
provede pracovnik ufadu prace. V ramci Setfeni je pomoci dotazniku zjistovana
uroven deseti aspektl zivota. Patfi sem orientace, komunikace, stravovani,
oblékani a obouvani, télesna hygiena, vykon fyziologické potfeby, péce o
zdravi, osobni aktivity, pé€e o domacnost a mobilita. Toto Setfeni se provani pfi
podani zadosti o pfispévek na péci, prispévek na mobilitu, pfispévek na zvlastni
pomulcku a pfi podani zadosti o prukaz mimofadnych vyhod. O vSechny

zminéné davky a vyhody si mize pozadat i ¢lovék s roztrouSenou sklerézou.

Pribéh roztrouSené sklerdzy snizuje velmi rychle miru sobéstacnosti a
s tim spojené pracovni uplatnéni. Z toho duvodu existuje invalidni dichod, o
ktery si nemocni mohou zazadat. U osob s roztrouSenou sklerézou se hodnoti
pokles jejich pracovni schopnosti. | v pfipadé, Ze Cclovék s roztrousenou
sklerézou ziska invalidni dlichod, mize, pokud to jeho zdravotni stav dovoluje
pracovat, stejné tak jako lidé sjinym typem zdravotniho postizeni. Pfi
posuzovani existuje nékolik kategorii poklesu pracovni schopnosti. Invalidni
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dlichod 1. stupné je pfiznan osobé, jejiz hodnota EDSS se pohybuje mezi 4 a 5.
Invalidni dichod 2. stupné ziskavaji lidé, jejichZz hodnoty na Skale se pohybuji
mezi 5 a 6,5. Od hodnoty EDSS 6,5 uz ma pacient narok na invalidni dichod ve
3. stupni (Potmésilova, 2012).
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4 ZIVOTNI SITUACE

Prace se klade za cil, jak jiz bylo feCeno, analyzovat zivotni situaci. Je
proto potfeba definovat pojem Zivotni situace. V bézné feci lidé o Zivotni situaci
uvazuji jako o soustavé Zivotnich okolnosti, které se odehraji v urcitém
okamziku. V socialni praci ale neni pojem nijak jednoznacny, proto je k jeho

vysvétleni nutné popsat jesté pojem socialni fungovani.

4.1 Socialni fungovani

Pojem socialni fungovani poprvé vysvétlila Bartlettova, ktera ho pouzila
pro vztah mezi lidmi a prostfedim, ve kterém ziji. Lidé a jejich prostredi se
neustale navzajem ovliviiuji. Na lidi je kladeno mnoho pozadavkl ze strany
prostfedi a od Clovéka je oCekavano, Zze se témto pozadavkim podfidi.
Vétsinou v tomto vztahu vznika rovnovaha, pokud jsou ale naroky tak vysoké,
Zze je konkrétni osoba nezvlada, vystoupi zrovnovahy a muze vzniknout
zavazny problém. Nékdo si stimto problémem dokaze poradit, ale nékdo
potfebuje odbornou pomoc. (Bartlettova in Navratil, 2003). Zivotni situace je
timto prostfedim velmi ovliviiovana. Interakce funguje i v opaéném sméru. | lidé
od prostifedi néco oCekavaji. Kazdy jedinec svym socialnim fungovanim vytvari

vlastni zivotni situaci.

Obrazek €. 1: Vztah ¢lovéka a jeho prostredi (vzajemna oCekavani)

Pozadavky Pozadavky
—_— —_—

Prostiredi
(Zamestnani,
odbory atd.)

Prostiredi
(rodina, soused-

Stvi, komunita
atd)y — - S

Ocekiaviani Oc¢ekavini

(Zdroj: Socialni prace, 2003)
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Podobné jako Bartlettova vysvétluje socialni fungovani i Matousek, ktery
tvrdi ze kvalita socialnich vazeb je obvykle posuzovana na zakladé mnoha
kritérii, mezi ktera patfi napf. kvalita vztah( k lidem, vyuZivani osobnostniho
potencialu, to jak dany Clovék plni pozadavky, které na né&j klade spolecnost a
dalSi. Pojmem socialni fungovani mizeme tedy shrnout jako schopnost ¢lovéka
reagovat na naroky kladené jeho okolim, ale zaroven pojem zahrnuje i samotné
naroky okoli. Pokud Clovék tyto naroky nezvlada, nebo jsou naroky nepfimérené
nebo zvlastni je to dldvod pro navazani kontaktu se socialnim pracovnikem a

davod k pokusu o fedeni situace (Matousek, 2008).

4.2 Zivotni situace

Zivotni situaci Ize chapat jako specificky usporadané individualni bariéry
a predpoklady socialni fungovani. Zivotni situace je zarover predmétem
intervence socialnich pracovniku. S tim, jak ¢lovék starne a méni se, dochazi i
ke zméné Zivotnich situaci. Ty se mohou ménit zasahem néceho vnéjsiho,
napf. zivelnych katastrof nebo nemoci. Pokud nezasahuje nic zvenci, opakuji se
ve vétsSiné pripadl zivotni situace u vSech lidi. Mezi takové Zzivotni situace patfi

narozeni ditéte, svatba, volba profese a dalSi (Navratil, 2003).

Dle Lamsera (in Novotna, Schimmerlingova, 1992) se zivotni situace
také méni v pribéhu zivota. Kazda nova situace ma pro Clovéka pozitivni nebo
negativni vyznam. Podle Bartlettové (in Musil, Srajer, 2008) mGzeme Zivotni
situace posuzovat dvéma zpusoby. V prvnim pfipadé je Zzivotni situace
,zivotnim Ukolem®, ktery je pFfed rodinu postaven. Nebo jsou to razné
konfigurace mnoha okolnosti zivota, které znemozfuji ¢lendm rodiny zvladat

tuto situace sami.

Pro ucely této prace se autorka ztotoznila s Zivotni situaci jako Zivotnim
ukolem dle Bartlettové. Zasah nemoci stavi pfed rodinu Zzivotni ukol, najit
vychodisko, jak zit co nejbéznéjSim zplusobem.
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4.3 Kvalita zivota

Zivotni situace, které Zivot pfinasi, pozitivné nebo negativné ovliviuji
kvalitu Zivota. Pojem kvalita Zivota ma jiz dlouhou historii. Lze jej nalézt jiz
v feckych a fimskych mytologiich, dale se pak od 30. let 20. stoleti objevuje i
v souvislosti s lidskym myslenim a to diky Thorndikovi, ktery pravé tento pojem
zaved| do psychologie. O nékolik desitek let pozdéji byl tento pojem velmi Casto
vysvétlovan a objevilo se tak obrovské mnozstvi literatury, které kvalitu zivota

vysvétlovalo (Vadurova, Mihlpachr, 2005).

Kvalita Zivota je velmi ¢asto pfedmétem mnoha rdznych vyzkumu. Jsou
to vyzkumy zaméfené na oblast Zivotni urovné, spokojenosti a dalSiho.
Duvodem k takto zaméFenym vyzkumdm je podpora a rozvoj takového Zivota,
ktery by byl pro lidi nejlepSi. Podle Vadurové a Mihlpachra existuji dva pohledy
na kvalitu Zivota. A to objektivni a subjektivni. Objektivni kvalita je zamérena na
vSe viditelné a méfitelné, maze jit o materialni podminky Zivota jedince, o jeho
finan¢ni zajiSténi a dalSi. Subjektivni kvalita Zivota je pak o vnimani konkrétniho
jedince. Jedinec ur€itym zplsobem vnima svij spoleCensky status, ma vlastni

hodnotovy systém a od toho pak posuzuje vlastni kvalitu zivota.

Kvalita zivota je vzdy naruSena pfichodem néjaké nemoci, i roztrousené
sklerézy. Kvalita Zivota proto neni o hodnotach spole¢nosti, ale o tom, jak to
vnima samotny jedinec. Vnimani vlastni kvality zivota ovliviiuje to, co dany

Clovék povazuje za dllezité.

Existuji rdzné vyzkumné metody, jak zjistit kvalitu zivota. Byl vytvoren i
specialni nastroj, jak zjistit kvalitu Zivota osob, které trpi roztrousenou
skler6zou. Je to tzv. Multiple Sclerosis Quality of Life — 54. Pomoci tohoto
dotazniku Ize zjistit, jak nemocny vnima kvalitu svého zivota. Vznikl rozSifenim
obecného dotazniku, ktery se zaméfuje na kvalitu Zivota nemocného a to

jakoukoliv nemoci (Rasova, 2007).
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5 RODINNi PECOVATELE A NAROCNA ZIVOTNI SITUACE

Moznost zUstat doma, ve svém pfirozeném prostfedi i v dobé, kdy Clovék
neni schopen postarat se sam o sebe, mize mit velmi pozitivni vliv.
V nékterych rodinach je péce o svého blizkého naprosto jediné feSeni situace.

Rozhodnuti ma své klady, ale i sva uskali.

Definice rodiny vznikla jiz mnohokrat. NejCastéji vyuzivané definice cituji
Dunovského a Matouska. Dunovsky (1999) mluvi o rodiné jako o primarni,
spoleCenské skupiné, ktera vznika na zakladé svazku muze a Zeny. Dale
existuje pokrevni vztah mezi rodici a jejich détmi, nebo jde o jiny vztah, kterym
je mySlena napf. adopce. Definice je velmi podobna té Matouskove, ktery
rodinu pojima jako skupinu lidi spojenou pouty pokrevniho pfibuzenstvi nebo

pravnich vztaht (Matousek, 2008).

Rodina je zvykla na svUj zivot, nemoc jednoho z ¢lend muze tuto situaci
ale naprosto obratit. V pfipadé, Ze jde o nemoc tak progresivni jako roztrousena
skler6za, rodina se nestihne pfipravit na pfichozi stav. V8echny nemoci a
postizeni, které v rodiné jsou, ji ovliviiuji. Nemoci a postiZzeni, které pfijdou
v dobég, kdy Cloveék je napf. na vrcholu své produktivity, ovlivni rodinu o to vice.
Nemoc se pro rodinu stava pfitézi. Méni se postaveni a role nejen nemocného,
ale i vSech ostatnich ¢lenl rodiny. Rodina se musi pfipravit na to, Zze o svého
blizkého musi peCovat a pfizplsobit tomu, jak svlj zivot, tak i chod celé

domacnosti (Vagnerova, 2004).

Zmény nalad a chovani jedince s roztrousenou skler6zou mohou
v podstaté manipulovat s ostatnim cleny rodiny. V celé rodiné panuje stres a
obavy, co bude srodinou dal. V zaCatku, kdy blizci zacinaji o nemocného
peCovat, se vztahy v rodiné mohou zhorSovat. Nemocny nechce byt na obtiz,
muze se citit ponizovany, je mu trapné. Tyto pocity mize vyjadfovat negativnim
postojem k okoli. Velmi €asto ale postupem €asu dochazi bud ke sblizeni celé
rodiny, nebo naopak k rozpadu rodiny.
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Podle Jefabka (2005) je péCe o blizkého zalozena na nékolika
principech, mezi které patfi solidarita a socialni soudrznost, rozdéleni roli,

vdécnost, laska, sdileni a hledisko vykonnosti pecujiciho.

5.1 Zrole partnera do role pecovatele

Rodinny pecovatel neni vétSinou profesional, proto je vystaven velkému
stresu. VSe zakousi poprve, nevi, jestli danou véc déla spravné a nékdy na
spravny postup pfijJde az po delSim ¢ase. Nemocny Casto nedokaze ovladat sve
emoce a pecujicimu tak ,praci“ jesté =ztéZuje. PecCovatel je vystaven
obrovskému stresu, se kterym si ve vétSiné pfipadu nelze poradit bez pomoci
nékoho dalSiho. S péci nemocného se naprosto méni vztah k nému, pecovatel
je vystaven i situacim, se kterymi by se nemusel nikdy setkat. Zména role
s sebou pfinasi i péci o zbytek domacnosti, o déti, finance a vSe, co Zivot
pfinasi. Rodinni peCovatelé jsou laici a béhem pomérné kratké doby je po nich
vyZadovano, aby se stali v podstaté profesionaly. ,Pecujici partner se muze citit
zaskocen a vycCerpan stalymi poZadavky nékoho, kdo ma eresku a citi se
vtomto vztahu jako v pasti Muze byt skoro nemozné vyporadat se
s partnerovou depresi, vznétlivosti a sebelitosti a zdravy partner muze pocitit
touhu mit nékoho, kdo se postara o néj, kdo pochopi jeho potreby.“ (Burnfield,
1998, s. 80) V téchto pfipadech pefovatelé mohou postradat smysl toho, pro¢
nezajistit néjakou institucionalni péci a i jejich prace se v podstaté rovna praci
nemocni¢niho personalu. Rodinna péce je dullezita pravé z davodu blizkych

vztahu, které ale s pocitem ,povinnosti“ chladnou.

Podle nékterych vyzkumd, které se nevztahovaly pfimo k roztrousené
skleroze, ale jejich poznatky Ize pro tento ucel obecné vyuzit, dosly k zavéru, Ze
stresory, které pecCovatele ovliviuji, mizeme rozdélit na primarni a sekundarni.
Primarni stresory vznikaji pfimou péc&i o blizkého. Pecujiciho mize velmi
stresovat Cas, ktery péci o jedince vénuje, dale takeé to, jak o néj pecCuje, s €im

v§im nemocny potfebuje pomoci. Stres velmi zvySuje i samotné chovani

27



nemocného a jeho emoce. Ztoho vSeho muize dokonce vzniknout i pocit
jakéhosi uvéznéni v roli pe€ujiciho. Sekundarni stresory vznikaji nepfimo, patfi
sem nedostatek Casu na sebe sama, nedostatek Casu na ostatni Cleny rodiny.
PeCovatel také muze ztracet socialni kontakty, ztoho plyne pocit smutku,

deprese a dalSi (Solarova, 2010).

Stres se u kazdého pecCovatele samoziejmé projevuje velmi individualné
a neda se generalizovat. ZaleZi na osobnosti ¢lovéka, ale i na dalSich faktorech,

jako napf. odolnost vuci stresu, chovani nemocného, pomoc okoli a dalsi.

PeCovani o blizkého nemocného zatéZuje samotného pecovatele
v nékolika oblastech. Patfi sem fyzické a psychické zdravi, pracovni i socialni
oblast a samozfejmé to vSe ovliviiuje i rodinny zZivot a finance. PeCovatel ztraci
volny €as, méni se mu vlastni denni program a Casto dochazi i k omezeni
socialnich vztahl, coz muze vést az k izolaci rodiny. V po¢atku nemoci o sebe
nemocny pecCuje sam a pecovatel nepocituje zadnou zménu. Tato situace se
ale vétSinou méni velmi rychle. PeCovatelé vénuji veSkery ¢as svému blizkému
a zapominaji na péci o sebe. Neuvédomuji si, Zze to mulze vést az
k psychickému ¢i fyzickému vyCerpani a v nékterych pfipadech az k syndromu
vyhofeni. Samozfejmé to neni platné u vSech pecovatelu. To, jak je pro daného
Clovéka péce naro€na, je ovlivnéno mnoha faktory, mezi zakladni patfi napf.
osobnost pecCovatele, schopnost zvladani zatéze a stresu, sebehodnoceni,
kvalita a hloubka vztahu mezi peCovatelem a nemocnym a také délka trvani
péce, to, zda je pfitomna néjaka socialni podpora a zda jsou dostupné néjaké

podpurné socialni sluzby (Solarova, 2010).
Jerabek (2005) rozliSuje 3 stupné pomoci.

e Podplrna péce (subsidiary care) je nejméné fyzicky i psychicky
naroc¢na. Zahrnuje napf. dopravu k lékafi, pomoc s administrativou

a vyfizovani ufednich véci.
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e Neosobni péCe (impersonal care) je uz ponékud vice naroCna
Casoveé a tedy i fyzicky. Mezi Cinnosti, které spadaji do neosobni
péce, patfi pfedevSim chod domacnosti, se kterym uz nemocny
nemuze prili§ pomahat.

e Osobni (personal care) zahrnuje celkovou pécCi o nemocného,
jedna se o pomoc sintimnimi zalezitostmi, pomoc se
sebeobsluhou a dalSim. Tento stupen uz je pomérné narocny po

fyzické i psychické strance a peCovatele velmi omezuje.

5.2 Podpora pecujicich

PeCovatelskou pomoc vétSinou poskytuje partner nebo partnerka
nemocného. V nékterych pfipadech pédi zajistuji dospélé déti. Castedné jsou
alespon néjakou formou zapojeny i nezletilé déti. To Ize ale pouze tehdy, pokud

s tim nema nemocny problém.

V situaci, kdy je rodina vystavena tomu, Zze musi zacit peCovat o svého
Clena, méni se naprosto chod domacnosti a dosavadni styl zivota. Rodinni
Clenové v tuto chvili potfebuji pomoc. Velmi vhodné je vyhledat podobné
pripady, nebo svépomocné skupiny. Existuji i socialni sluzby, které pracuji
s rodinou. VétSinou je zde zastoupena sit odbornik(i, na které se mohou
jednotlivi ¢lenové obratit. PéCe o nemocného pfinasi i financni zatéz pro rodinu,

proto existuje pfipévek na péci, ktery muze rodina ziskat.

V pfipadé potieby je moznost obratit se i na rizné organizace, které
poskytuji napf. peCovatelskou sluzbu a mohly by nékdy vypomoci nebo

dokonce rodinu v péci nahradit.

V pfipadé roztrousené sklerozy je podporu pfipraveno poskytnou nékolik
organizaci, které se problematice nemoci vénuji, mezi nejznaméjsi patfi
ROSKA.
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5.3 Déti rodi¢u s roztrousenou sklerézou

Vlivem télesnych a hormonalnich zmén byva roztrouSena skleroza
diagnostikovana zenam pravé v souvislosti s t€hotenstvim a porodem. V tomto
pfipadé vnima dité nemoc své matky uz od narozeni. Ale i tehdy, stejné tak,
jako kdyz se nemoc objevi u jednoho z rodi¢u v pozdé&jsi dobé, je potfeba, aby
dité bylo se situaci seznameno. Vzhledem k relapsum muze mit dité nékdy
pocit, zvlasté v pfipadech, kdy o nemoci svého rodiCe nic nevi, ze tyto stavy
zpUsobuje ono samo. Mize pak dochazet k Uzkostem a staZzeni se do sebe,
dité prestava mluvit o svych potfebach a pranich, jejichz uspokojovani je
v détském véku velmi dulezité. Ddulezité je i zapojeni ditéte do chodu

domacnosti. To ulevi rodi€um, ale zaroven se dité bude citit potfebné.

Déti chtéji védét, jak se maji k nemocnému rodici chovat, je proto dobre,
vysvétlit jim i to, jak se nemoc mulze projevovat v budoucnu. Nemoc s sebou
pfinasi, jak uz bylo feCeno deprese, Casto i vztek a nadavky. Pokud dité nebude
znat nemoc, doprovodné projevy pfisuzovat osobnosti rodiCe a muze k nému

ziskat i negativni postoj (Foster, 2010).

Dité je od narozeni egocentrické a vyzaduje od vSech ¢lenl rodiny, aby
byly pfedevS§im uspokojovany jeho potfeby. V rozpuku nemoci jednoho z rodicu
se Casto potfeby déti dostavaji az na druhé misto. Dité se s tim zpocCatku
Spatné vyrovnava a reaguje neadekvatné, ale postupem casu se jeho

egocentricky postoj méni v altruisticky (Matéjcek, Dytrych, 2002).

Tothova (2011) mluvi o tom, Ze dité se narodi s tim, ze uz pfedem
rozumi rolim v rodiné. Pokud jedna z téchto roli neni napinéna, dité velmi Casto
chybéjici roli pfebira na sebe. Tento proces se nazyva parentifikace. Dité
dokaze v této roli vydrzet nékolik mésicl i let. Tento pfenos roli ale velmi
ovliviiuje jeho dalSi nahled na svét i jeho psychiku. Dité tak pfeskoCi i nékolik

etap Zivota. Nékteré vyzkumy ale ukazuji, Ze pecujici déti jsou méné Stastne,
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nez jejich vrstevnici, maji oproti nim i snizené sebevédomi a Casto se stava, ze

odchazi z domova dfive, nez ostatni stejné stara mladez (Siskowski, 2006).

To jak dité vnima nemoc je spojeno s mnoha faktory, jednim z nich je i
jeho vék. Cim dité starsi je, tim je na né&ho kladeno vice narokd a pokud se
v tomto obdobi objevi jeSté nemoc rodiCe, je to velmi narocné. Néktefi autofi se
shoduji na tom, Ze velmi rizikové je propuknuti nemoci rodiCe u ditéte po jeho
10. roce zZivota (Manjula, 2009). Autorka pfedkladané prace se ale domniva, ze

i nizky vék ditéte je velmi rizikovym.

| dospélé déti rodicl s roztrousenou sklerézou jsou vystaveny stresu
z nemoci. A to i tehdy, kdy uz nebydli ve spoleéné domacnosti. Pokud byly
zvyklé, Ze rodiCi pomahaly, maji jisté velké potize v oddéleni svého zivota od

Zivota rodicu.

5.4 Syndrom vyhoreni

Syndrom vyhoteni neboli burnout syndrom byl poprvé popsan uz v roce
1975 Herbertem Freudenberegerem. Syndrom je nejCastéji spojovan s tzv.
pomahajicimi profesemi. Vznika spojenim nadmérné zatéZe a selhanim

obrannych mechanismu viéi stresu (BartoSikova, 2008).

Stale Castéji se syndrom vyhofeni ale objevuje i v souvislosti s osobnim

Zivotem, nejCastéji pak prave s peci o nemocného pfibuzného.

Syndrom vyhofeni u rodinnych pecovatell se projevuje pfedevsim ve 2
oblastech, v prozivani a chovani. Clovék se citi slaby, unaveny, nesoustfedény,
je uzkostlivy a v neustaléem napéti. Ma strach, je sklesly, smutny, negativni,
chybi mu iniciativa, vSe mu pfipada beznadéjné, t€Zké a projevuje se u néj
velmi nizké sebevédomi a sebehodnoceni. Jeho chovani se méni v apatické,
Ihostejné, ostatni lidé ho obtézuji, zanedbava sebe i ostatni, odbyva péci i o

nemocného, je neochotny, vSe déla pouze z rutiny, nema zajem ani o aktivity,
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které dfive provozoval. Vznikaji Casto i konflikty s okolim a Casto se objevuje

zneuzivani Iékl a alkoholu (Kfivohlavy, 1994).

V nékterych pfipadech muze v disledku syndromu vyhofeni dochazet az

k zanedbavani nebo tyrani nemocného Clovéka.
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6 METODOLOGIE VYZKUMNEHO SETRENI

V predchozich kapitolach diplomové prace byly vymezeny zakladni
pojmy a souvislosti, které jsou potfebné pro praktickou ¢ast. Byla shrnuta
problematika roztrouSené sklerozy a naroCné zivotni situace rodinnych

prislusnikd.

Nasledujici kapitoly se vénuji metodologii vyzkumného Setfeni, popsan je
vyzkumny soubor, operacionalizace vyzkumného problému a pouZité metody.
Nasleduje predstaveni respondentd pomoci vypracovanych kazuistik a

vyhodnoceni dotazniku.

6.1 Vyzkumna strategie

Vzhledem ktématu a potifebé jeho hlubSiho poznani byla zvolena
kvalitativni vyzkumna strategie. ,Kvalitativni vyzkum je proces hledani
porozumeéni zaloZeny na ruznych metodologickych tradicich zkoumani daného
socialniho nebo lidského problemu. Vyzkumnik vytvafi komplexni, holisticky
obraz, analyzuje ruzné typy textd, informuje o nazorech ucastnikd vyzkumu a
provadi zkoumani v prirozenych podminkach.” (Creswell, 2012, s. 15) Podle
Hendla (Hendl, 2005) je kvalitativni vyzkum pruznym typem vyzkumu, jehoz
otazky a hypotézy mohou byt vjeho prubéhu ménény. Typickym znakem
takového vyzkumu je to, Ze vyzkumnik si sam voli téma i vyzkumné otazky.
Jeho ukolem je dale hledat a analyzovat vSechny informace, které se tykaji
zkoumaného problému. Sbér takovych dat a jejich analyza probihaji v podstaté
ve stejnou chvili, protoZze samotny vyzkumni si zvoli, ktera data jsou pro néj a

pro dany vyzkum dileZita a potfebna (Svaficek, Sedova, 2007).
6.1.1 Biograficky vyzkumny design

Vzhledem k povaze prace byl vyuZit biograficky design. Ten se tyka malé

skupiny pfipadud. Biografie je popis historie objektu nékym druhym. Mimo jiné se
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biograficka studie zaméfuje na zkuSenosti jedince v rdznych rolich a pribéhu
jeho Zivota. Postupuje se v nékolika fazich. Na pocatku stoji cil vyzkumu
s urCenim zazitkl a zkuSenosti, které jsou zkoumany a to v pfedem urcenych
etapach nebo krizich Zivota. Pomoci rozhovoru, ziskavanim dokumentace, jako
napf. osobni dopisy, deniky a dalSim se shromazduje material. V této fazi se
usporadavaji i témata, ktera souvisi se zkoumanou situaci. Dale se zkoumaji i
dalSi vyznamy skryté ve vypravéni. V pfipadé vice respondentll se mohou

ziskané informace i srovnavat, ¢imz pak dochazi k zobecrovani.

Ugelem biografického vyzkumu je zkoumani teorii a nasledné
interpretace spoleCenskych jevld, zdokumentovani subjektivnich prozitkd,
analyza socialné-psychologickych procest a jejich objektivni vyvazovani

statistickym Setfenim a systematickym pozorovanim (Hendl, 2005).

Dle Svafi¢ka je biograficky vyzkum vhodny tehdy, kdyZ chceme zachytit
ur€ity jev, ktery je pro nas nepfehledny a nepredvidatelny. Zaroven chceme

tento jev zachytit v celé jeho $ifce a v jeho vyvoji (Svaficek, Sedova, 2007).

6.2 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor je tvofen 6 rodinami, v nichZ se objevila roztrousena
skler6za. Kontakt na rodiny byl ziskan diky Sdruzeni mladych sklerotikt, kde
byly poskytnuty informace o rodinach, které pro pfipady psani studentskych
praci, daly svUj souhlas s poskytnutim kontaktl. Kritéria pro vybér rodin byla

pfedana sdruzeni.
Kritéria vybéru vyzkumného souboru:

o Bydlisté v Plzeriském kraji,
e Zdravotni stav nemocného vrozsahu Kurtzkeho stupnice
postizeni 6 - 9,

e Délka spole¢ného zivota v pfipadé partnera minimalné 5 let,
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¢ Minimalni vékova hranice v pfipadé potomka 6 let.

Kritérium na zakladé zdravotniho stavu nemocného bylo urceno
v rozsahu Kurtzkeho stupnice postizeni 6 az 9 zddvodu toho, Ze pokud
nemocny spada do tohoto rozsahu, potfebuje jiz pomoc druhé osoby, do té
doby je v podstaté samostatny a nezavisly na ostatnich. Délka spoleéného
Zivota minimalné 5 let je zvolena proto, aby partner byl s nemoci jiz velmi dobre
seznamen, aby védél, co obnasi péce o takto nemocného Clovéka a zaroven,
aby byl vztah jiz ustalen a nenachazel se v pocateCni fazi poznavani se.

Minimalni vékova hranice je spojena s poCatkem povinné Skolni dochazky.

Rozhovor byl veden s péti sou¢asnymi a jednim byvalym partnerem, se
Ctyfmi nezletilymi détmi a tfemi zletilymi, pfiCemz v domacnosti s nemocnym

Zije pouze jedna z téchto zletilych potomka.

Tabulka ¢. 1 Vyzkumny soubor

Dobaod | Spoleéné
Rodina | Pacient/ka | Partner/ka Dité/Déti sdéleni souziti EDSS
diagnézy | partneru
A Zena, 36 let | Muz, 40 let | 10leta dcera 3 roky 14 let 6,5
B Zena, 49 let | Muz, 53 let | 17leta dcera 23 let 25let 8,5
C Muz, 43 let | Zena, 38 let 18lety syn 10 let 20 let 8
D Muz, 44 let | Zena, 41let | 11lety syn 8 let 13 let 7
Oleta dcera
E Zena, 52 let -t 26leta dcera 11 let - 7,5
F Zena, 62 let | Muz, 66 let | 38lety syn® 30 let 12 let 6,5
6.3 Operacionalizace vyzkumného problému a vyzkumnych cilt

Operacionalizace predstavuje postup definovani jevu z Urovné teoretické

az na uroven empirickou. To znamena, Ze teoretické poznatky pfevadime do

zkoumatelnych

jevu

(Surynek,

2001).

Operacionalizace

je zakladnim

vychodiskem pro sbér dat a vychazi ze stanoveného hlavniho poznavaciho cile.

'V tomto pfipadé spolupraci poskytl byvaly manzel.
2 Syn z prvniho manzelstvi zeny
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Pfedmétem a zaroven hlavnim poznavacim cilem prace je analyzovat,
jaka je Zzivotni situace rodin, v nichZ se objevila roztrouSena skleréza.
Vyzkumna pozornost je zaméfena na takova témata, ktera jsou dulezita pro

samotné pfibuzné takto nemocného Clovéka.

Analyza zivotni situace byla na zakladé hlavniho poznavaciho cile
rozdélena do nékolika vyzkumnych oblasti. Autorka ovSem predpokladala, zZe
se béhem sbéru dat objevi dalsi vyznamné oblasti, které s problematikou
souvisi. Pro potfeby operacionalizace byl vyzkumny soubor rozdélen do 3

skupin, pro kazdou skupinu pak byly ur¢eny hlavni a dil€i vyzkumné oblasti.

6.3.1 Partner nemocného
Mezi zakladni vyzkumné oblasti, které byly sledovany u partneru

nemocnych osob, patfi:

a) Obdobi pfed zjiSténim diagnozy,
b) Pfijimani diagnozy,

c) Smifeni se s diagnézou a soucasna situace.

Kazda z vyzkumnych oblasti odkryla dil¢i vyzkumné oblasti. V pfipadé

obdobi pfed zjisténim diagndzy se jednalo o:

e Souziti bez pfiznakd,

e Objeveni prvnich naznakld nemoci.
V souvislosti s pfijimani diagnozy se objevily nasledujici dil€i oblasti:

e Informace o nemoci,
e Ekonomicka a socialni situace,
¢ Role partnera,

e Potfeba podpory.

Soucasna situace je spojena s dil¢imi oblastmi jako:
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e Zmeéna zivotniho stylu,
e Pfizplsobeni se partnerové nemaoci,

e Plany do budoucna.

6.3.2 Déti pacientli mladsi 15 let

V pfipadé déti, které jesté plni povinnou Skolni dochazku, se jedna o
naprosto jinou situaci. Déti se Casto s prichodem nemoci svého rodiCe dostavaji
z role opeCovavaného do role pecujiciho, s tim souvisi nasledujici vyzkumné

oblasti a dil¢i vyzkumné oblasti:

a) Informace o nemoci,
b) Zména Zivotniho stylu, zména role,

c) Vyrovnani se situaci.

6.3.3 Déti pacientt starsi 15 let

Déti starSi 15 let vnimaji situaci racionalnéji. Jejich pohled na nemoc
rodiée se s vyvojem ménil, proto je jejich nahled odlisny od mladsich. Casto je
15 rok véku zlomovym a je spojeny s odchodem na stfedni Skolu a Casto i
s odchodem na internat. Vyzkumné oblasti jsou ale stejné, jako u nezletilych
déti, protoze i ony pfesli z role ditéte do role peCovatele. Diléi vyzkumné oblasti

tedy jsou:

a) Informace o nemoci,
b) Zména Zivotniho stylu, zména role,

c) Vyrovnani se situaci.
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Tabulka €. 2: Schéma operacionalizace vyzkumného problému a cild prace
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pred
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6.4 Vyzkumné metody

Pro ucely této prace byly vyuzity 3 vyzkumné metody. Prvni
z vyzkumnych metod je polostrukturovany rozhovor, ktery je uveden nacrtnutim

kfivky zivota a jako doplnéni bude vyuzit Dotaznik Burnout Measures.

6.4.1 Rozhovor

Rozhovor je technikou systematického poznavani, dale je to
zprostfedkovany, interaktivni proces ziskavani dat, ktera by se méla stat novymi
poznatky. Jeho podstatou je kladeni otazek a jejich zodpovidani (Ferjencik,
2000).

Rozhovory Ize délit podle riznych kritérii. Podle poctu ucastniki mizeme
rozhovor délit na individualni a skupinovy. PfiCemz individualni je vétSinou vice
intenzivni, ale pfi skupinovém se respondenti vice uklidni. NejCastéjSi déleni je
pak na zakladé potfeby pokladat otazky. V pfipadé, kdy je rozhovor pfipraven
velmi podrobné a od respondenta se vyZaduje pouze odpovidani na otazky,
mluvime o strukturovaném rozhovoru. Polostrukturovany rozhovor je pfipraven
pouze z Casti, tazatel zada téma, Castecné se doptava tak, aby ziskal vSechny
potfebné informace, jinak respondent mluvi sam. Poslednim typem je rozhovor
nestandardizovany. Takovy rozhovor vyplyva z konkrétni situace a tazatel se na

ni vétsinou nijak nepfipravuje (Hendl, 2005).

Existuji i dalSi déleni, napf. formalni a neformalni rozhovor, vyzkumny,
terapeuticky nebo poradensky rozhovor. Pro ucely této prace byl vyuzit
individualni polostrukturovany rozhovor a to vzhledem k tomu, Ze prace chce
porozumét problematice z pohledu respondentl. Rozhovor mél pouze velmi
hrubou osnovu, na kterou bylo poukazano pouze tehdy, kdyZz se respondent

oddalil tématu rozhovoru.

Po seznameni s informacemi o diplomové praci byli respondenti

pozadani o nacrtnuti Cary vlastniho Zivota. Metodu Zivotni kfivky popisuje
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Miovsky. ,Metoda Zivotni kfivky (nebo také cary Zivota) je relativné velmi
rozSifenou metodou zejména v kontextu vyzkumného planu pfipadové studie a
Vv jejim kontextu zejména planu Zivotniho pribéhu“ (Miovsky, 2006, s. 190-191).
Pfi realizaci muze respondent zaznamenavat pouze zlomové body do
pfipraveného schématu, nebo muze kreslit na Cisty papir viastni schéma.
Nasleduje rozhovor, ktery vede krozkliCovani toho, co na CcCafe vidime.

Respondent popisuje svuj Zivot a vyznacené body nebo celé useky.

6.4.2 Dotaznik Burnout Measures

Dalsi zvolenou metodou je standardizovany dotaznik Burnout Measures,
ktery vytvofili Ayana Pines a Elliot Aronson. V Ceském jazyce ho zverejnil Jaro
Kfivohlavy v knize ,Jak neztratit nadseni“ (Kfivohlavy, 1998). Metoda pohlizi na
syndrom vyhofeni z 3 hledisek - pocit fyzického vyerpani, pocit emocionalniho
vyCerpani a dusevniho vyCerpani. Je to druhy nejvice vyuzivany dotaznik pro
ucely zjisténi miry syndromu vyhoteni. Dotaznik se sklada z 21 polozek, které

jsou ,bodovany“ na sedmibodové Skale podle Castosti vyskytu daného pocitu.

Syndrom vyhofeni podle Pines neni zalezitosti pouze profesniho Zivota,

ale v8ech zatézovych nebo jednotvarnych situaci (Schaufelli, 1993).

6.5 Sbeér dat

Pfed samotnym rozhovorem byli respondenti seznameni s tématem a
s cilem prace, byly jim poskytnuty informace o pribéhu rozhovoru i o tom, Ze se
v praci nikde neobjevi jejich inicidly, €i udaje, podle kterych by mohli byt
dohledatelni. U partnert a déti starSich 15 let byl rozhovor zapo&at pozadanim

o nacrtnuti zivotni kfivky.

Rozhovor probéhl na pfedem dohodnutém misté, pficemz tato volba byla
ponechana na respondentech. Ve vSech pfipadech se objevil pozadavek, aby

rozhovor byl uskuteCnén v byté & domé respondentl. S jejich pFipadnym
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souhlasem byly rozhovory nahravany na diktafon. V pfipadé, Ze by se
respondent nemohl, nebo nechtél dostavit k osobnimu rozhovoru, byla by
vyuzita e-mailova komunikace. Pouzité pasaze z rozhovoru, které jsou v praci

pouzity, nebyly nijak gramaticky opravovany, a to pro zachovani autenticnosti.

Po ukonceni rozhovoru byli respondenti starsi 15 let pozadani i o

vyplnéni dotazniku Burnout Measures.

6.6 Zpusob vyhodnocovani dat

Pro analyzu dat byla zvolena metoda interpretativni fenomenologické
analyzy. Metoda byla vybrana vzhledem k povaze prace a snaze zachytit
zkuSenosti rodin, které mapuji jejich Zivotni situaci. Metoda je zalozena na
detailnim popisu a hodnoceni Zivota respondenta. Podle fenomenologické
analyzy je respondent povazovan za experta na danou problematiku. Vysledek
analyzy by meél zmapovat zkuSenosti respondentd a popsat, jakou vahu

danému tématu pfipisuji ve vztahu ke své zivotni situaci (Smith, 2009).

Dle Hendla je postup fenomenologické analyzy nasledujici. Nejprve jsou
provedeny hloubkové rozhovory, béhem nichz by vyzkumnik mél prokazat svou
schopnost naslouchat. V nasledujici fazi jsou hledany urcité rysy, které se
objevuji u vice respondentu. Po takové analyze dat nasleduje sepsani zpravy,

ktera shrnuje popis zkuSenosti, které respondenti zprostfedkovali (Hendl, 2005).

Prakticky byla fenomenologickd analyza ve vyzkumu aplikovana
nasledovné. Rozhovory byly sepsany. Po stranach textu byly dopisovany
poznamky, které autorku v souvislosti s obsahem textu napadaly. V dalSi fazi
byly tyto poznamky prevedeny do pojmu, které vystihuji podstatu poznamky a
obsahu textu. Pro lepSi orientaci v pojmech, byly podobné pojmy zvyraznény
jednotlivymi  barvami. Dale dochazelo ke spojovani pojmi do témat.
Nasledovalo propojeni jednotlivych rozhovord pomoci téchto témat. Z toho

vyplynuly zkuSenosti a problémy, se kterymi se rodiny setkavaiji.
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7 ANALYZA A INTERPRETACE VYSLEDKU

V nasledujicich podkapitolach jsou rozebrana ziskana data. Jsou
shromazdéna ze vSech vyuzitych vyzkumnych metod a rozdélena do

jednotlivych oblasti vyzkumu a podle jednotlivych vyzkumnych skupin.

7.1 Partnefi nemocnych

iy

Byl proveden rozhovor se 2 Zenami a 4 muzi, pfiCemz vSichni Ziji
v domacnosti s partnerem, ktery trpi roztrousenou skler6zou, vyjma jednoho,

ktery se s manzelkou rozvedl, ale byl ochoten rozhovor poskytnout.

7.1.1 Obdobi pred zjisténim diagnozy

Souziti bez priznaki nemoci

Obdobi pfed projevenim nemoci popisuji vSichni respondenti jako
pfijemné souziti bez vétSich potizi. V nékolika pfipadech se objevily situace,
které bychom mohli povazovat za naro¢né (napf. astma dcery, umrti rodice
pacienta, nahlé stéhovani, financni problémy v zaméstnani, ...), ale vSichni

respondenti situace zvladli a jejich rodinné vztahy to nijak nenarusilo.

V jedné z rodin se ve dvou letech dcery objevila epilepsie: ,Mala méla
epilepsii, takZe jsme porad Zili ve strachu, kdy zas dostane zachvat.“ Partner
jedné z pacientek je podnikatel a se stresem tak ma mnoho zkuSenosti: ,Ja
Jjsem podnikatel, takze na narocny situace jsem zvyklej, tahle sice byla trochu
Jina, ale rek bych, Ze jsem prosté odolnej.“ A v dalSi rodiné se objevil problém
s pocCetim ditéte: ,No, Zena porad nemohla otéhotnét, takze trochu nervy jsme

méli i pfed touhle nemoci, ale to nejsme jediny, Ze jo?*

Objeveni prvnich pfiznakd nemoci
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U kazdého z pacientli se objevi jiné prvni pfiznaky, které jsou rlzné
zavazné a omezujici. V pfipadé respondentt se v nékolika pfipadech objevilo
vyrazné a rychle nastupujici zhorSeni zraku, jedna z Zen zacCala zakopavat a
v nékolika pfipadech se objevilo nepfijemné brnéni koncetin. Respondenti se
shoduji vtom, Ze prvotni diagnostiku v podstaté nevnimali, ani jeden z nich
nepfikladal projevum u jejich partnera pfiliSnou vahu. Muzi nechavali navstiveni
lékafe zcela na svych partnerkach. Zeny se snazily, aby si jejich manzel
alespon dosel k praktickému lékafi: ,Ja jsem mu fikala, at’ si dojde aspori k tomu
obvodakovi, ale znate chlapy.“ Pro muze je vypovidajici nasledujici vyrok: ,Ja
vam ani nevim, kam prvné $la. No, jako, fek bych asi na ocni, kdyz blbé vidéla,

ale fakt si to uz nepamatuju.”

Zeny si naopak velmi pfesn& pamatuji, jaké odborné lékafe se svymi
partnery pozdéji navstivily. V pfipadé muzi se objevil pouze jeden z
respondentu, ktery svou Zenu doprovazel na veSkera vySetfeni: ,Ja nevim,
pfisSlo mi to tak néjak automaticky, Zze bych s ni mél takhle chodit. Ona byla fakt
v depresi, jak pofad nevédéla, co ji je a kdo to viastné zjisti. Tak jsem aspori

chodil s ni, aby porad vSude necekala jako sama.”

Respondenti se shoduji také v tom, ze obdobi diagnostiky bylo velmi
zdlouhavé a stav jejich partnera se rychle zhorSoval nebo naopak velmi kolisal.
To vypovida o rlznych typech roztrouSsené sklerézy, jak bylo popsano
v teoretické Casti: ,No doba to ale byla hrozna, porad litani po doktorech,

domlouvani se v praci a tak. A ty doktofi furt nevédéli, co to jako je.”
7.1.2 Prijimani diagnézy
Informace o nemoci a zkusenosti s odborniky

Zakladni informace o nemoci ziskali vSichni respondenti spolu s partnery
od lékafe, ktery jim sdélil diagnoézu. VSichni se ale shoduji vtom, Ze ztéto

informace nepochopili, co konkrétné to znamena u nich: ,On nam ten neurolog
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rek, Ze prijdou ataky, i nam fek, co to je, ale kdyZ jsme prijeli domd, viastné
jsme jako vubec netusili, jestli prosté mame Cekat, aZ to zas odejde, nebo jestli
mame volat doktorovi a nakonec nam doSlo, Ze ani nevime, za jakym doktorem
vubec jit.“ Néktefi z respondentd méli s nemoci alespon vzdalenou zkuSenost,
ale vSichni si vyhledavali dal$i informace na internetu: ,No, ja s tim pocitacem
nejsem moc kamarad, tak jsem fek nasemu mladymu, at nam k tomu néco

najde. Tak to nasel, vytisknul a dal nam to, bylo toho fakt dost.”

Jeden z respondent ma zkuSenost, Ze jim diagndéza byla sdélena na
chodbé: ,My tam pfisli, Cekali jsme tam snad hodinu a nakonec vylezla sestra, a
fekla: ,Jo vy jste ta s tou roztrouSenou sklerézou, pfidte zejtra, to na vas pan
doktor bude mit &as.“ a zabouchla zas ty dvefe. Zena se mi totalné sesypala.
TakzZe za doktorem jsme nesli druhej den, ale asi aZ za tejden. To prosté neslo.”
| dal$i zrespondentld, vtomto pfipadé Zena nemocného, méla negativni
zkuSenost se sdélenim diagndzy. Nebyl to extrém jako v pfedchozi situaci, ale i
tak, byla diagnéza sdélena velmi neSetrnym zpusobem: ,Ja bych fekla, Ze by
pro takovy pfipady mél v ordinaci u toho doktora sedét néjakej tfeba psycholog,
nebo tak. Dyt to neni normalni takhle Clovéka slozit. ManzZel se pak daval
dohromady jak dlouho. A co teprve, kdyz takovou zpravu reknou néjaky

Zensky.“

Vzhledem ktomu, Ze ani jeden zrespondentid se bé&hem rozhovoru
nezminil o tom, zda jim byla doporu€ena né&jaka socialni sluzba, nebo
svépomocna skupina, byla kazdému z nich polozena otazka kdy a jestli viibec
jim nékdo Fekl o socialni sluzbé, kterou by mohli vyuzit. Jeden z respondentu
odpovédél: ,No, kdyZz manzel ulehnul a uz nemoh nic délat, ja méla doma
8letyho syna a bletou dceru a fakt jsem to uz nezviadala, fekla mi pani na
socialce, Ze mizem zkusit najit néjakou pecovatelku. Ja vim, Ze jsem si to
mohla najit tfreba na internetu, ale ja fakt neméla ani troSku ¢asu, kdy bych si
k tomu sedla. A popravde, prislo mi trochu divny, hledat pecovatelku, kdyz

manzelovi bylo cerstvé 41 let. PecCovatelky prece maj chodit tfeba k moji
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mamince, kdyz uz teda. No, ted uz to vidim jinak.” DalSi z respondentu se pfi
této otazce rozhofcil: ,A kdo by mi to asi tak fek? Dyt jim to bylo uplné jedno,
Jak to zvladame. No, aZ kdyZ dostala ten pfispévek na péci, tak jsme zjistovali

na co v8echno se to da dat. No a o pecCovatelce mi fekla jedna znama v praci.*”

V soucasnosti jsou vSichni respondenti ve SdruZeni mladych sklerotiku:
,No, to byl krok, to vam feknu, aZ tady jsme Zzjistili co vSechno mtzZem a co
v8echno nas tfeba jako ceka.” VétSina Cinnosti SdruZeni mladych sklerotiku
probiha pres internet, tzn. dotazovani, rady, atd. ,No, ja s tim jako mam trochu
problem, ten internet mi trochu porad déla problemy, ale lepSi néco nez nic a

aspori mé to konec¢né donutilo, sednout si k tomu pocitaci a zkusit ho zapnout.*

V tomto pfipadé byla velmi specificka odpovéd muze, ktery se svou
soucCasnou Zenou zacal zit az v dobé, kdy uz byla nékolik let po diagnostice a
nemoc byla v nejvétsim rozpuku: ,Ja jsem viastné nevédél, co ji je, myslel jsem
Si, Ze je tfeba néjak postizena od narozeni, nebo po nehodé, kdyz tak Spatné
chodila. Byla ale fakt férova, a kdyz se to mezi nami rozjelo, tak mi vSechno
fekla, co ji je, jak to je a tak, prosté vSechno. Ja jsem moc nevédél, do ¢eho jdu,
ale Sel jsem do toho.” Vypovidajici muz si hledal informace na internetu, zacal
se svoji zenou dochazet k Iékafim a dnes uz je schopen reagovat na vSechny

zmény, které pfichazi s atakou.
Ekonomicka a socialni situace

Vzhledem ke stupni nemoci ma kazdy z pacientld ze zkoumanych rodin
narok na invalidni dichod ve 3. stupni: ,No tak, ze zacatku, kdyz Sla Zena do
dichodu to byl mazec. Vydélavala si docela dobre, ale na zaCatku dostala fakt
malej ten dichod. Trochu paradoxni je, Ze ¢im hur na tom Zena je, tim vic
penéz z toho mame. To mi pfijde fakt désny, ty penize by méli bejt od zacatku
slusny, aby se tfeba néjak jako dalo udélat, Ze se to nebude zhorSovat tak
rychle.”“ Respondenti se shoduiji, ze finan¢né to vSichni zvladaji a nejsou na tom

haF nez zbytek populace.
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Spolecensky Zivot Sel u vSech respondentl ponékud stranou: ,No fotbal
uZ nehraju pékné dlouho, asi 6 let bych rek. Ale kdyZ to jinak neSlo, tak co.“ 1 u
Zen se objevil naznak omezeni spoleCenského Zzivota: ,My jsme vzdycky
s holkama méli patecni sedanek, tam ja uz se ale nedostanu. Manzelovi je fakt
Zle, potrebuje abych byla doma, tak jsem s nim. Holky mi to trochu vycitaji, ale

vubec netusi, jaky to je.”

U tohoto tématu vyrazné vyCnivala vypovéd muze, ktery se se svou
manzelkou rozvedl a v souc€asnosti s ni jiz nezije: ,,Penize bych zvladnul, ale ja
prosté nesnes to, jak jsem musel porad tréet doma. Nechtél jsem chodit na pivo
nebo na fotbal, ale ja prosté potfebuju na chvili vypadnout nékam na ¢undr a
tak. KdyZ jsem takhle obCas odjel, tak jsem si to furt jen vycital, Ze je tam Zena
jen s dcerou. Tak jsem to chvili snasel, ale asi jsem byl pékné protivnej, takze
mi nakonec Zena fekla, Ze mé chape a Ze mam jit. Ja neSel hned, ale prosté to

tak pak dopadlo. Ja bych se asi fakt zblaznil.“

VétSina respondentl vypovédéla, Ze jejich spoleCensky Zivot Sel stranou.
U muzl jeSté prevazoval nazor, ze se zmeénilo jejich spoleCenské postaveni,

protoZe se z nich stali ti, co pe€uji o domacnost a to pred tim délaly jejich Zeny.

Zeny nemaiji pocit, Ze by byly nijak vyrazn& spoledensky znevyhodnény,
maji pocit, Ze délaji vSe, co dfiv a neciti se nijak ochuzeny o spolecensky zivot.
,KdyZ my i mame dost pratel, ale ja prostée nemam c¢as na to, abych je pozvala,

natoz pripravila néjaké posezeni.*
Role partnera

Partnefi nemocnych na sebe berou dalSi roli a to roli peCovatele.
Peclovatelska role ale muze potlacit roli partnerskou: ,Ja nevim, jsme asi spis
Jako bracha a ségra. Musim, Zené pomahat se v§im, tim jsem asi trochu ztratil

to sexualni intimno, které je mezi manZzeli.“ Téma zmény vztahu se opakovalo u
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muzu i u zen: ,My uZ spolu nespime, manzel ma problém s erekci, je to trochu
choulostivy, ale my o tom spolu mluvime. Za ty léta uz se pred sebou jako
nestydime. A ja na sex stejné asi nemam chut, jsem moc unavena.” Podobné
vypovidal i dalSi muz: ,No, je to tézky, jeSte pred par lety to bylo ok, ale ted’ uz
Je to pry¢, ja ji mam rad, ona mé taky, ale je to spis takovy o duvére a chapani

se. Jasné, Ze bych si moh najit néjakou jinou, ale na to uz jsem starej.”

Tentokrat se neliSili ani odpovédi byvalého manzela a muze, ktery se
svou partnerkou zacal zit az po nékolika letech od jeji diagnézy: ,My spolu uz
nespali, jak dlouho, jen jsme spolu jedli a koukali na televizi, ja uz pak pred
rozvodem spal i v jiny mistnosti, byli jsme uz asi zase cizi lidi, ja nevim.” Druhy
z muzu vypoveédeél nasledovné: ,Ja uz byl starej, kdyz jsme spolu zacali. Sex tak
néjak uz nepotiebuju. A Zena je porad koCka, takze mi sta¢i na ni koukat. Ona
uz by sex asi taky nezvladla. Jsme spis jako nejlepSi kamaradi, ale nam to

nevadi.”

Velmi Casto se také objevovalo téma téhotenstvi, poCeti a matefrstvi.
Nejmladsi z parl se potyka s problémem, Ze by chtéli jesté jedno dité, maiji ale
strach ze zhorSeni stavu Zzeny v disledku t&hotenstvi, coz jim potvrzuji i Iékafi:
,My oba jesté dité chceme, ale nevim, co to vSechno muze spustit, takZze zatim
se ani nesnazime.“ Jiny par tuto situaci feSil také, pouze s rozdilem, Ze $lo o
prvni dit&: ,Zena uZ byla po diagnéze fakt dlouho, tfeba 5 let a najednou se to
stalo a byla tehotna. Ja se o ni tak strasné bal, to bylo snad nejhorSich 9
mésict v mym Zzivoté. No a kdyz rodila, to jsem myslel, Ze to nevydrzim, fakt to
bylo pro ni hodné narocny a pro mé snad jesté vic.“ | v pfipadé, Ze je nemocny
muz, vznika mnoho problému: ,Ja chtéla druhy dité, chci ho do ted, jenze
manzelovi to prosté neSlo. Méli jsme i obdobi, kdy jsme denné procitali
rozvodovy papiry, protoZe ja prosté to dité potiebovala a on nebyl schopnej mi
ho udélat. Ale pak se to néjak ustalilo a ja uz jsem v pohode, uz mu to

nevycitam.“ O tomto tématu vSichni respondenti mluvili nejkratSi dobu.
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Potreba podpory

Potfeba podpory byla u Zen respondentek shodné propojena se
zmeénami nalad u jejich partnerl: ,On je ted’ straSné naladovej, nékdy je jako
driv, takovej pohodar, ale najednou je zlej, nadava, vsechno vidi ¢erné, mozna i
rudé, co ja vim.“ Zmény nalad ale nejsou spojeny jen s agresivitou: ,Mdj muz
byl vzdycky hrdina, nikdy si nestéZoval, i kdyz mu bylo zle, nikdy jsem ho
nevidéla brecet. A ted? Ted breci kazdou chvili. Mysli si, Ze ho asi nevidim, ale
to nejde prehlidnout.“ VSechny tyto zmény nalad jsou pro Zeny situace, kdy
potfebuji n&jakou podporu. Zeny se snazi svou pozornost obracet na své déti,
ale v pfipadé, kdy jedna z Zen ma syna na studiich, nevidi ho tak Casto, jak by
potfebovala. Zaroven obé Zzeny mluvi o tom, Ze nechtéji své problémy prenaset
na déti. Jedna zrespondentek vyhledala psychiatra, ke kterému uz 2 roky
dochazi: ,Ja musela s nékym mluvit, asi bych se zblaznila, takze jsem to zkusila
a ted’ jsem za svyho pana doktora rada a nestydim se za to.“ Druha
z respondentek se na vyuziti sluzeb psychiatra nebo psychologa neciti: ,Copak

Jjsem blazen? Myslim, Ze ma dost lidi i beze mé.*“

Muzi se v nazorech na potfebu podpory také shoduji. Jejich postoj je ale
opacny nez u zen. Potfebu podpory nemaiji: ,Mé to nijak nepfide, zviadam to, jo
nékdy toho mam az az, ale prece se nepudu nikomu vyplakavat na rameno.*“
Jiny z muzu pfiznava, ze to neni tak lehké, ale podporu také vyhledavat nechce:
,Musim Fict, Ze jeSté prfed par lety to bylo leh¢i, Zena aspori uklidila, obCas i
uvarila, ale ted’ uz na to nema, takze to vSechno lezi na mé. Nejvic mi asi vadi,

Ze se mi porad omlouva. Nechapu za co, copa za to muze?*

V této otazce viditelné hraje dulezitou roli vék. NejstarSi z respondentt
pfiznava, ze fyzicka podpora by se mu hodila: ,Ja uz jsem starej, uz na néktery
veci prosté nemam. Docela by se mi hodilo, kdyby k nam kazdej den chodila
pecovatelka, ale na to nemame. Zena sice chodi, ale hodné $patné a pomalu,

nékdy prosté tfeba nedojde na zachod a tak, nebo nema silu dojit do postele a
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ja ji proste uz neutahnu. Pecovatelka k nam chodi 2 za tyden, aspori Zzene

pomdize s vysprchovanim se, umyje ji viasy a tak, to uz bych asi fakt nezvlad.*

Problémem, se kterym by jeden z partnert potfeboval pomoci je také to,
Ze jeho Zena popira vlastni invaliditu. | pfe vysoky stuperi postizeni potlacuje
svou Unavu a snazi se vSe doma délat, i pfesto, Ze vi, Zze to nezvladn: ,Ona je
Jak blazen, ma pocit, Ze mné to vadi, Ze musim uklizet, varit a tak, ale mé to fakt
nevadi. Naopak mi vadi, Ze to nechape, prijde mi, Ze pochybuje o tom, jestli to
vubec zviadnu.“ PeCovatelska sluzba je vyuzivana jesté v jedné roding, ale
problém je v pacientovi, ktery pomoc pecovatelky nechce: ,,0On prosté nechape,
Ze ja to vsechno nezviladnu, ona k nam chodi 3x tydné, vzdycky ho teda néjak

donuti, aby s ni spolupracoval, ale je u toho hrozné reci.”

7.1.3 Smireni se s diagnézou

Zmeéna zivotniho stylu

Nasledujici téma je v podstaté prlfezovym tématem vSemi ostatnimi.
VsSichni respondenti se shodli na tom, ze zivotni styl se se zhor§enim nemaoci
zménil zasadné: ,No, Zivotni styl, ten se nam sakra zménil. My jsme totiz byly
pekné aktivni, jezdili jsme na kole, obCas i lezli po horach a prosté vsechno
mozny jsme délali. Ted nemuizeme nic, jsem rad, kdyz zajdem obcas aspor na
prochazku a to jsem dFiv prochézky fakt nesnésel.“ Zenam se pfili§ nelibi, Ze
jejich manzelé jsou v podstaté porfad doma. Podle jejich slov nemaji ¢as ani
samy na sebe: ,Vite co, kdyz uz prosté nemutzu chodit na ty nase sedanky, tak
bych si rada udélala takovej sedanek aspori sama se sebou, ale to nejde. Ale ja

mu to nezazlivam, ja to chapu.”

Opacna je reakce muze, ktery svou zenu poznal, az po té, co nemoc uz
byla v pokrogilém stavu: ,Zivot se mi zménil, ale mné to nevadi. Bejvalka byla
strasné aktivni, pofad mé tahala na plesy, vernisaze a ja nevim co. Mé to ale

nikdy nebavilo. Ted nikam chodit nemusim a Zena dokonce miluje Sachy tak,
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Jako ja, takze mé je dobre. JeSté kdyz bych byl o par let mladSi a nemel tak

malo sily, bylo by to nejlepsi.”
Prizplsobeni se nemoci

O pfizpusobeni se nemoci se respondenti vyjadfovali také prifezoveé ve
vSem, o ¢em mluvili. Dal8i pfizpusobeni vidéli ale i v mnoha jinych ohledech:
,Obcas si nepfipadam, Ze jsem doma, ale v nemocnici. Na zachodé madlo,
v koupelné madlo, v predsini vozik, u postele berle, postel taky specialni a
vSude samy prasky, masticky, porfad néco.“ Respondentky nevnimaiji pfilisné
pfizplsobeni se nemoci, ale spi§ pfizplisobeni se manzelovi: ,Kdyby nebyl
nemocnej, chtél by neco jinyho, prosté se snazim, aby mél vSechno, co
potrebuje.” Jako pfizplsobeni brali respondenti i nemoznost planovat: ,Vadi mi,
Ze nic nemuzu naplanovat, vSsechno se ridi tim, jak ji je a to se prosté neda

dopfedu odhadnout.”

Velmi silny pocit pfizpasobeni se nemoci mél byvaly manzel jedné
z pacientek: ,Prizpusobit jsem se musel ve vSem, nikam jsem nemoh, jedl jsem
to, co chtéla Zena, pecoval jsem o ni, nemél jsem Cas na sebe, prosté jsem
délal v§echno tak, aby Zena Zila, ale kde byl muj Zivot? Mozna jsem trochu cita,

ale ja prosté potrebuju takovou jako volnost.*”
Plany do budoucna

O planech do budoucna nechtéli nikdo z respondentd mluvit. Jedna
z respondentek vyjadfila nahlas svou mysSlenku, cozZ pro ni nebylo zajisté lehké:
~Ja nevim, co bude, nékdy si rfikam, Ze mu tfeba bude lip néekde
v pecCovatelskym domé, ale pak si tu myslenku zakazuju, dyt ja se o néj musim

postarat.”

| planovani budoucnosti v takto narocné Zivotni situaci je zavislé na véku.
NejstarSi z respondentd nemél problém o budoucnosti mluvit, ale zaroven se

v planech neobjevil naznak toho, jak to bude se zdravotnim stavem. Z vétsi
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Casti to bylo vyjadfeni bézného seniora: ,,Co by bylo, prosté to tu spolu néjak

doklepeme.”

7.1.4 Dilci vysledky pro vyzkumny soubor ,,Partnefi nemocného*

Faze pred zjisténim konecné diagndzy byla pro vSechny respondenty
velmi zdlouhava. Zeny byly aktivngj$i v dobé diagnostikovani jejich partnert.
Snazily se, aby jejich partnefi k Iékafi Sli, i pfesto, Ze muZi navstévu lékare
neustale odkladali. | ztoho divodu to pro né bylo obdobi velmi naro¢né,
protoZze méli pocit, ze se ke svému partnerovi nechovaji jako k manzelovi ale
jako k ditéti. Zeny maji prehled, jaké v8echny odborné Iékafe v jakém &asovém
intervalu je jejich partnefi navstivili. Naopak muZzi ve vétSi mife nechali toto
obdobi pouze na své partnerce. Nemaji pfehled v lékarfich, které jejich zeny
navstivily, ani jak dlouho trvalo, nez se diagnéza potvrdila. Toto obdobi
nevnimaji nijak odliSné od pfedchoziho. Pouze nejmladSi z respondentd muzd,
proSel celym obdobim diagnostiky spolu s partnerkou, navstévoval s ni vSechny
|ékafe a ma prehled o tom, co se béhem této doby vSe délo. On vnima toto

obdobi jako velmi zatézove.

VSichni respondenti se shodli na tom, Ze profesionalita odbornych Iékaf,
ktefi sdélovali diagn6zu, byla na velmi nizké urovni. Zaroven zdravotnicky
personal poskytl vSem velmi malo informaci. S rodinami nebylo nijak pracovano
a nebyl poskytnut dostatek informaci, jak se zachovat pfi atace a dalSich

nahlych zhorSenich stavu pacienta.

Ani jeden z respondentl si vyrazné nestéZoval na financni situaci, ktera
je zplisobena ztratou jednoho z pfijma. Zadna z rodin na tom neni finanéné ani
vyrazné dobfe ani vyrazné Spatné. Velké zmény ovSem nastaly ve
spoleCenském zivoté. Partnefi nejCastéji zminovali ztratu vlastnich koni¢kd. U
muzl se objevoval jeSté problém, ktery spatfuji v novych rolich, které jsou

spojeny spé&i o domacnost i o svou partnerku. Casto se setkali
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s nepochopenim u svych pratel, kterym jejich Zena nepfijde tak nemocna, aby

nemohla uklizet a vafit. Objevovalo se mnoho generovych predsudkd.

Za velmi slozitou problematiku povazuji vsSichni respondenti svou
partnerskou roli. Ve vétsiné pfipadu se objevila zminka vice o pratelském nezli
manzelském vztahu. V pfipadech, kdy se Zena pacientka snaZila otéhotnét,
vnimali muzi tuto situaci velmi citlivé. Jedna z zen naopak méla velky problém
s vyrovnanim se s partnerovou sexualni dysfunkci v dobé, kdy touzila po ditéti.
Sexualné nikdo z respondentu nezije, ale podle jejich slov jsou s touto situaci

smifeni a zatim nepocituji sexualni deficit &i frustraci.

O potiebé podpory muzi mluvili neutralné. Zatim pry Zadnou nepotfebuiji.
Vyjma jednoho muze, ktery pro svou Zenu vyhledal peCovatelku, ktera jim
nékolikrat vtydnu pomaha. Obé Zeny se shoduji vtom, Ze podporu by
potfebovali v pfipadech, kdy se jejich nemocny manzZel chova jinak nezZli
normalné. Tuto podporu nejprve hledali u svych déti, nebyla to podpora
v pravém slova smyslu, ale ve smyslu obraceni pozornosti na potfeby déti.

Jedna z Zen vyhledala pomoc psychiatra, ke kterému pravidelné dochazi.

S diagnézou se nesmifil pouze jeden zrespondentd. Lze jen tézko
usuzovat, zda rozvod byl zplsoben nemoci Zeny, nebo by k nému doSlo i
v pfipadé, Ze by se zadna nemoc neobjevila. Partner vSak velmi oteviené mluvil
o tom, Ze nesnesl pomysleni, Ze se bude muset o Zenu starat, nebude moci

nikam chodit a bude velmi omezen ve svém zplsobu Zivota.

Jako velky problém i v dobé&, kdy uz vSichni respondenti znaji nemoc
svych partnerli, se objevila nemoznost planovat a to ve smyslu planovani
vlastniho €asu tak planovani spole¢ného Casu. VSe se odviji od zdravotniho ale

i psychického stavu nemocnych partneru.

S nemoznosti planovat je spojen i ur€ity vhled do budoucnosti. O tomto

tématu se respondentim nemluvilo dobfe. Pouze jedna z respondentek se
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odvazila vyjadrit svou mysSlenku, se kterou zarover velmi bojuje. Pfipousti si, Ze
by mohla nastat situace, ze svého manzela bude nucena umistit do
peCovatelského zafizeni, zaroven ji ale dési, ze takto vibec pfemysli. Autorka
si troufa tvrdit, ze stouto mySlenkou se obc€as potykaji vSichni rodinni

pecCovatelé, jen ji pfiliS nevyslovuji nahlas.

Z dotazniku Burnout Measures jasné vyslo, ze respondent, ktery se se
svou Zenou jiz pfed nékolika lety rozvedl, ma vysokou miru vyhofeni. Prvnim
krokem ke zlepSeni stavu byl rozvod, od té doby respondent zZadné kroky
nepodnikl. Pfiznal ale, Ze dotaznik vyplfioval v duchu doby, kdy jesté se svou
zenou zil. U dalSich dvou respondentll se objevila vy$Si mira moznosti
vyhofeni. Na tuto skuteCnost byly po vyhodnoceni dotazniku a ukonceni

rozhovoru respondenti upozornéni.

Zivotni kfivka vypada u véech respondent(i velmi podobné. Velky propad
kfivky smérem dol nastal vzdy v dobé diagnostiky. DalSi zlomy jsou spojeny
s atakou nebo zhorSenim stavu. Objevily se i dal§i zlomy, které zapfiCinily
bézné situace, se kterymi se potykaji i rodiny bez podobné nemoci. V pfipadé
muze, ktery svou partnerku poznal nékolik let po diagnostice v pomérné
pokroCilém stavu nemoci, se naopak kfivka zveda vyrazné nahoru po
seznameni se s zenou. Autorka predkladané prace poprosila respondenta o
zaznamenani bodu, kdy se o diagndéze dozvédeél, i ten je vSak velmi nevyrazny

a pohybuje se na urovni spokojeného Zivota.

7.2 Déti pacienti mladsi 15 let

Rozhovor byl proveden se 2 divkami a jednim chlapcem, ktefi jsou
mladSi 15 let. U déti bylo kladeno vice doplfiujicich otazek nez u partneru.
Autorka tuto situaci predpokladala a na situaci byla pfipravena. Vzhledem
k véku déti, tj. 9, 10 a 11 let byl rozhovor proveden v jejich pfirozeném
prostredi, tedy doma. RodiCe s tim neméli problém, byli pfitomni v byté, nikoliv
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v pokoji, kde byl rozhovor veden. VSem détem rodiCe pfed mou navstévou
vysvétlili, pro¢ pfichazim. Déti na mé reagovali velmi dobfe a ani z jednoho

jsem necitila, ze by se mnou mluvit nechtélo, nebo se balo.

7.2.1 Informace o nemoci

Aby autorka prace byla pfipravena na to, zda déti o diagnéze svého
rodice vi, byl takovy dotaz polozen jejich zdravym rodi€um bé&hem pfedchoziho
rozhovoru. VSechny déti byly s diagnézou svého rodi¢e seznameny, rodice se

jim snatzili, dle vlastniho nazoru, podat co nejvice informaci.

Déti znaji diagnézu svého rodie. Znaji i pomérné pfesny nazev. Jedna
z divek ale pfilis nevédéla, co nemoc znamena, protoZe jeji matce byla
diagnostikovana teprve pred 3 lety: ,Maminka i tatinek mi rikali, Ze je maminka
nemocna, ja se o ni bojim, nemuze jezdit tfeba na kole, ale oba porad mluvi o
tom, Ze to bude dobry, tak si myslim, Ze se maminka uzdravi.“ DalSi dvé déti,
sourozenci, vi, ze je nemoc nevylécCitelna: ,Mamka fikala, Ze uz se tata nikdy
neuzdravi, ale tatovi je jednou lip a jednou huar, tak nevim. Treba se mu jednou

udéla lip a uz to tak zustane.”

Na otazku, ktera se tykala pfedstaveni situace, kdy détem rodi¢e o
nemoci fikali, déti odpovidaly nasledovné: ,To vim presné, to bylo po mamky
narozeninach, tatovi se pak néjak neudélalo dobre, doma upad a uz nam to Fict
museli. Ale tata rikal, Ze uz to ma dlouho a my si toho s brachou skoro nevsimii.
Mé bylo 9 a brachovi 7, kdyz tata doma spad.“ Druha z divek odpovédéla takto:
,ve druhy tridé, kdyz jsem byla, tak mi to mamka s tatkou fekli. Mamka si mée
vzala na klin a fekla mi, Ze je nemocna a Ze kdyZ tfeba zakopne, nebo vylije
Caj, tak se nemam bat. Tatka pak fikal, Ze se budem o mamcu starat, kdyz ji
bude Spatné.” Bratr prvni z vypovidajicih divek si jesté vzpomnél na dulezitou
informaci: ,A mamka nam taky rikala, Ze se muzem ptat, na co chcem, Ze nam
to rekne, co budeme potrebovat. Ale ja jsem nevédél, na co bych se mél ptat,

byl jsem jesté malej.“
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7.2.2 Zména zivotniho stylu, role
| na toto téma jsem se zeptala zdravych rodi€l. Ti shodné vypovédéli, ze

déti maji urcité vic povinnosti nez dfive, hlavné v péci o domacnost.

Divka, ktera ma nemocnou matku, ma pocit, Ze se o maminku malo
stara: ,Ja vzdycky pridu ze Skoly a jdu za mamkou, pak ji tfeba uvafim Caj, ale
ona ho veétsinou nechce, tak se ji jdu zeptat, jestli mam treba vyluxovat a to taky
nechce. Ja bych chtéla délat néco, aby mamka vic odpocCivala, ale spis§ za to
dostanu vynadano. Tak si aspon uklizim v pokojicku.“ Sourozenci, ktefi maji
nemocného otce shodné vypovédéli, ze maji rozvrh domacich praci, o které se
stfidaji: ,Ja treba tuhle stfedu luxuju a bracha utira prach. A pak to bude

opacné.” Bratr sestru dopliuje: ,Ale mé to hrozné nebavi, radsi bych to nedélal,

ale kdyz se vztekam, tak mi pak tatka vynada a stejné to musim udélat.“

Déti se vyjadfili i k finanéni situaci: ,Ja si myslim, Ze mame miri penéz,
kdyZz ted’ mamka nechodi do prace. Dostavam mir darkud i sladkosti.“ Podobné
odpovidali i oba sourozenci: ,Mame miri ¢okolad a mamka furt fika, Ze musime

Setrit. A taky uz nejezdime k mofri, teda loni jsme nebyli a ted’ nevim.*

Déti jsou vSimavé i ke spoleCenskému zivotu svych rodiCl: ,Mamka
vzdycky chtéla chodit do divadla, to ma fakt rada, ale ted’ uz strasné dlouho
nebyli. Ale nevim, jestli je to moc drahy, nebo jestli tam nechce jit s téma

berlema, nebo na voziku.“

7.2.3 Vyrovnani se situaci
V pfipadé tohoto tématu byly déti hodné doptavany, otazky se tykaly

predevsim toho, jak se citi, jestli maji strach a podobné.

Vzhledem k tomu, Ze oba nemocni rodiCe déti, kterych se tato Cast tyka,
obcas vyuzivaji invalidni vozik, déti se hodné kolem této problematiky tocily: ,Ja
Jjsem se trochu stydéla, kdyZz mamku prvné tata vez na voziku do kramu. Lidi

divné koukali. Doma jsem se pak rozbreCela, tak za mnou mamka pfisla a
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mluvily jsme o tom. Ted uz mi to nevadi, bavi mé jezdit na voziku za mamcou.*
NejmladsSi z déti, chlapec, mél problémy se spoluzaky, ktefi vidéli jeho otce
s invalidnim vozikem: ,Kluci se mi smali, fikali, Ze je tata blbec, kdyz zapomnél
chodit. Ja se s nima popral. Doma jsem to nefek, ale praskla to ségra, proC

Jjsem se pral. Pak $el tata s mamou do Skoly a uZz to kluci nefikaji.“

NejstarSi z divek se béhem rozhovoru zamyslela nad tim, pro€ je tatinek
vlastné nemocny: ,KdyZz jsem byla mala, tak jsem hodné brecCela, nevédéla
Jjsem, pro¢ je tata nemocnej. Méla jsem strach, jestli jsem mu tfeba néco

neudélala, ale mamka mi pak vysvétlila, Ze za to nemuze nikdo, tak ji vérim.“

U vSech déti padla i zminka o tom, jestli je nemoc nakaZzliva, nebo jestli ji
budou v dospélosti mit taky: ,Ja jsem se jednou mamky ptala, jestli se nemuze
treba nakazit tata, nebo ja, kdyZ ji davame pusu, ale fikala, Ze ne, Ze to nejde.
Ale rikala, Ze na sebe musim davat pozor a kdyby mi bylo Spatné, tak ji to mam
hned Fict. Nevim, proc to fikala, to je prece jasny, Ze ji feknu, Ze je mi Spatné.”
Vypovéd sourozencl se prolinala, chlapec mél pocit, Ze se nakazit mohou,
protoZze matka také jednou zacCala Spatné chodit. Sestra chlapce mu ale situaci
vyjasnila: ,Mamka taky blbé chodila, ale méla nemocny koleno, Slapla Spatné

na schodech, nakazena fakt nebyla, to totiz nejde.

U déti se objevil i smutek z celé situace: ,Mamka je hrozné unavena a
tata pak taky, musi se starat o mé, varit, prat a tak. Chtéla bych, aby mamcéa
byla zdrava a jezdili jsme na vylety, jako dfiv.“ | u sourozencu se objevila véta
podobného vyznamu: , Tata je nemocnej uz hodné dlouho, ja si ho ani zdravyho
nepamatuju, ale ted’ je to néjaky horsi, porad nadava, nikam nechodime, kdyz

ma blbou néladu, tak ani nesmime do obyvaku, kdyz tam je.*”
7.2.4 Vyjadreni zdravych rodicu déti

Vzhledem k tomu, Ze rodi¢e déti mladSich 15 let se shodné vyjadfrili, ze

vubec nevi, jak déti situaci vnimaji, byla autorka prace pozadana o poskytnuti
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pfepisu rozhovoru s jejich détmi. S tim autorka souhlasila, zaroven rodice

poprosila o vyjadreni se k poskytnutému rozhovoru.

Otec 10leté dcery byl prekvapen, Ze jeho dcera sice zna matcinu
diagnézu, ale nevi, co nemoc znamena: ,Nam asi vibec nedoslo, Ze to dité
nevi, co je roztrousena skleréza. Budem si muset jeSté popovidat a néjak ji to
vysvétlit. Tenkrat jsme ji to rekli jen tak ve spéchu, ale ne moc podrobné. Jenze
my ani nevime, jak ji to rict, co vS8echno a tak.” Otec by pfrekvapen, jak jeho
dcera citlivé vnima vSe, co se v rodiné déje. Prekvapilo ho i to, Zze dcera ma
pocit, Ze toho doma déla malo, a to i pfesto, Ze oba rodi€e maji pocit, Ze ji
v podstaté pretézuji. Pro rodinu je cela situace v podstaté nova, od sdéleni
diagnézy ubéhly teprve 3 roky. Otec byl po precteni celého rozhovoru velmi
pfekvapen a zaskoCen, jak dcera situaci vnima, snazi se ji pry chranit, aby ji
matCina nemoc nezatéZovala. Dle autorCina nazoru pfiliSna snaha o ochranu
ditéte pfed nemoci rodi€e celou situaci naopak zhorSuje. Déti jsou vici svym
rodicum velmi vnimavi a to, Ze je néco v nepofadku vyciti. Z poskytnuti
rozhovoru otci vyplynulo, Ze chce se svou dcerou mnohem vice mluvit, a to

spolu s manzelkou, ale i o samoté bez manzelky.

Matka 9letého chlapce a 11leté divky se domniva, ze déti jsou vice
dospélé nez jejich vrstevnici. Nemoc byla jejich otci diagnostikovana v jejich
velmi nizkém véku, proto s nemoci vyrustali a vnimaji ji naprosto jinak, nez
napf. v pfedchozim pfipadé. Matka déti nebyla z rozhovoru nijak zaskoCena a
pry ji ani nic neprekvapilo. Potvrdila si, Zze déti maji obCas ze svého otce strach,
ten se objevuje hlavné v dobé zhorSeni stavu, ktery je spojen se zménou nalad.
Trochu necekala to, Ze si jeji syn myslel, Ze se od otce nakazila: ,To mé ani

nenapadlo, ze bych méla détem vysvétlit, Ze jsem si jen koleno vyhodila.“

7.2.5 Dil¢i vysledky pro vyzkumny soubor ,,Déti mladsi 15 let”
Velmi pozitivnim poznatkem je to, Ze rodiCe se alespon Castecné snazili

détem predat informaci o tom, Ze jeden z rodi€l je nemocny. Ani v jednom
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pfipadé se vSak neobjevila zminka o tom, co to konkrétné znamena. Déti si
samy vsimaly projevll nemoci svého rodi¢e. Obdobi diagnostiky si ani jedno
z déti nevybavuje v pfipadé nemocného otce je to zpusobeno tehdejSim nizkym
vékem déti a v pfipadé nemocné matky to je zfejmé& zpusobeno intenzivni
ochranou dcery pfed potencialnim dopadem, ktery by na ni, dle rodi¢u, nemoc

mohla mit.

Na v8echny déti padlo vice povinnosti, miuzeme se ale jen domnivat, zda
se jedna o povinnosti spojené s nemoci rodiCe nebo povinnosti spojené
s vékem déti. Ani jedno z déti vSak nepocituje zadny tlak, ktery by mohl

vzniknout. Jedno z déti ma naopak pocit, Ze by toho chtélo délat vic.

Ani v jednom pfipadé nebylo nijak feSeno to, Ze déti mohou citit vinu za
nemoc rodice. Po poskytnuti rozhovoru s détmi, rodi€e pfiznavaiji, ze je vubec
nenapadlo, Ze by se dité mohlo povazovat za vinika nemoci. Tento poznatek

rodiCe zaskoCil a ve vSech 3 pfipadech chtéji situaci napravit.

Objevily se i problémy, které vznikly ve Skole a byly spojeny s nemoci
rodice. Jednalo se o psychickou Sikanu, jejimz divodem bylo vidéni otce ditéte
na invalidnim voziku. Objevilo se i nékolik Skolnich selhani, ktera podle obdobi
odpovidala zhorSeni stavu rodiCe, nebo prudké atace nemoci. Ani v jednom

pfipadé to vSak nemélo déletrvajici dopad, pouze velmi kratkodoby.

Jako nejvétsi problém déti spatfuji vykyvy nalad nemocnych rodi¢a. Vidi,
Ze nemocny rodi€ je obCas zly na né samotné, ale obCas i na rodi¢e druhého.
Maiji pak velky problém rodi¢i davérfovat, kdy je opét v klidu a je takovy, jakého

ho déti znaji. Déti pfiznaly, ze Casto doma potaji breci, a to z riznych ddvodu.

Autorka jako vyhodu shledava nizky rozdil mezi sourozenci, ktefi se
prizkumu zuc€astnili. Oba se neurcité zminovali o tom, Ze jsou radi, Ze druhého
sourozence maiji. Spoustu situaci si vyfesili a vysvétlili pouze spolu a jsou si

jeden pro druhého oporou.
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7.3 Déti starsi 15 let

V ramci tohoto vyzkumného souboru byl rozhovor veden se dvéma

divkami a dvéma chlapci, pfi€emz pouze 1 z chlapcl neZije spolu s rodici.

7.3.1 Informace o nemoci

Vsichni zminovani respondenti starSi 15 let se o nemoci svého rodice
dozvédéli v pfiblizné stejném véku, jako predchozi déti mladSi 15 let. Jejich
vypovédi jsou pomérné podobné: ,Nasi mi tenkrat rekli, Ze je mama nemocna,
vim, Ze jsem meéla hrozné velkej strach, ale moc si to uz nepamatuju. Horsi
bylo, kdyZ od nas odeS$el tata. Méla jsem pocit, Ze za to mizu ja, Ze odeSel,
mohla jsem treba vic pomahat doma a tak. Ted’ uz vim, Ze to bylo jinak, ale jako
dité jsem méla uplné jinej pocit.“V jednom pfipadé se dcera narodila az 6 let po
diagnostice nemoci: ,Byla jsem od mala hrozné rozmazlovana, holt jsem byla
vymodleny dité. Kdyz jsem tak néjak zacCala vnimat situaci, myslim tak v 7, 8
letech, byla to zrovna doba, kdy se mama hodné zhorsila. TakZe jsem citila fakt
silnou vinu, Ze jsem néco provedla, co mamé zpusobilo tu nemoc.“ Tato divka
také pfiznava, Ze s ni rodiCe nikdy pfili§ o nemoci nehovofili. Vina se u téchto
respondentl objevovala pomérné Casto: ,Ja jsem byl hroznej sigr, ve Skole
jeden pradvih za druhym. Jednou mi tata, jako vzdycky po néjakym prasvihu,
vynadal, pak se mu udélalo hrozné zle, brnélo ho cely télo, nemoh se postavit,

no prosté sila. TakzZe jsem si logicky myslel, Ze se mu to stalo kvuli mné.*

V pokrocilejSim véku si shodné vSichni respondenti zacali vyhledavat
dalSi informace: ,Treba tak v 16 mé to zacalo hodné zajimat, pfece jenom
mama tu diagndzu méla uz néjakych 7 let a vyzkumy jdou porad hrozné rychle
dopredu. Myslel jsem, Ze najdu néjakej jednoduchej zpusob, jak tu nemoc
vylécit. No nevylécil jsem. Ale nadel jsem si spoustu informaci, ktery se mi uz
parkrat hodily.“ V jednom z pfipadl se nemoc rodi€e projevila jako obrovsky
motivator: ,Mamé zrovna zacalo bejt néjak blbé, chodila porfad po doktorech,

mluvila o tom doma a ja jsem si fekla, Zze o tom chci védét vic, tak jsem Sla na
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stfedni zdravotnickou Skolu a ted’ dodélavam zdravku.“ V pripadé této divky
byla situace jesté ztizena odchodem otce od matky a na ni, tak padla veSkera

péCe o matku a domacnost.

7.3.2 Zména zivotniho stylu, role

VSichni z respondentl pfiznavaji, ze zménu, ktera by se odehrala
v détstvi, moc nepocituji nebo si na ni nepamatuji. Jediné o ¢em, néktefi z nich
mluvili, byla zména v traveni volného Casu: ,Prestali jsme jezdit na vylety, tata
pfestal chodit na pivo a mama uz nechodila vabec nikam. A to prislo docela

rychle, tak jako z ni¢eho nic.“

Zména role vSak pfisla s vySSim vékem, zatimco spoluzaci fesili
v podstaté jen Skolu, brigadu a volny ¢€as, vSichni respondenti, podle jejich
vlastnich slov, méli uplné jiné starosti: ,S mamou se asi tak posledni 2 roky
domlouvame na v8em, co budeme délat a kdy to budeme délat. S tatou musi
doma porad nékdo bejt, takze mama chodi nakupovat, kdyz ja pfijdu z prace, ja
chodim ven, jen kdyZ je mama doma, no prosté nic nejde jen tak.“ Respondenti
Spatné nesou i situace, kdy jejich rodi¢ potfebuje néjakou fyzickou pomoc nebo
pomoc tykajici se sebeobluhy: ,Mama uz skoro nechodi, fakt jen hodné malo.
Neékdy je to tak blby, Ze si nedojde ani na zachod, ma vedle pokoje takovou tu
Zidli, takZe obéas musim tfeba vynaset tohle a tak. Ja to pro ni udélam rada, ale
spi§ je mi to trapny, ona se musi citit hrozné. KdyZ by to délala pecovatelka,
ktera je cizi, tak je to jiny, ale takhle.” Podobné se vyjadril i dalSi z responentu:
,lata chodi, jako sice s berlemi a hodné Spatné, ale po byté jesté chodi. No ale,
kdyz tfeba upadne, nebo je potfeba vyjet s vozikem a na ten vozik ho dostat,
tak je zle. On to prosté blbé snasi, Ze ho tfeba zvedam a tak. Od mamy to bere
lip, ale ta uz na to vzdycky taky nestaci.“ Podstatné jina situace je v pfipadé
divky, ktera vystudovala medicinu. Bydli se svou matkou a vyuzZivaji pomoc
pecovatelky: ,Mama mé trochu vyuZiva, kdyzZ je tu pecovatelka, tak po ni skoro

nic nechce, ale sotva odejde, tak potiebuje na zachod, chce umejt vlasy a tak.
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Ode mé ji to prosté miri vadi, ale na mé uz je toho docela dost, nékdy bych

nejradsi utekla.

Nékolikrat se béhem rozhovort objevila zminka o sblizeni se s druhym
rodiéem: ,Rek bych, Ze mém tak néjak lepsi vztah s mamou, ona vZdycky
prijde, kdyz na ni tata fve. My si o tom ani nepovidame, ona tfeba jen kouka, jak
hraju néjakou hru na kompu, nebo feSime Skolu a tak. Ale prosté se mi s ni

mluvi néjak lip, nez dfiv.”

Syn, ktery jiz nezije s rodi€i a vede svuj vlastni Zivot o zméné role nebo
jeho Zivotni situace nemluvi v podstaté vubec, a kdyz ano, tak velmi
flegmaticky: , Ted uz se mé to néjak netyka, kdyZz za mamou jdu, tak je ji snad
vZdycky dobrfe, nebo se mozZna pretvafuje. Kdyby néco potfebovala, tak si snad
rfekne. Ma tam ted uz hodné dlouho druhyho manzela, vim, Ze k ni chodi ob¢as
pecovatelka, ale viabec o tom nemluvime. Jen kdyZ ji tfeba odvezou na

kapacky, tak si tu situaci zase uvédomim, ale to je malokdy.“

7.3.3 Vyrovnani se situaci

Vsichni respondenti mluvi o tom, Ze maiji urcité obavy z toho, Ze i u nich
nemoc propukne a v souvislosti stim, nemaji pocit, Ze by s nemoci byli
vyrovnani: ,,On vam to nikdo nerekne, jestli to muzete mit taky, nebo to muzou
mit vaSe déti. To je to nejhorsi, i kdyZ je to sobecky.” Zaroven uz se také vici
nemoci citi trochu jistéjSi, protoZze maji vice informaci, nez méli jak déti: ,Na
netu je spousta pribéhu, takze uz mam trochu obrazek o tom, jak ta nemoc
muze vypadat, a spousta véci k tomu, i s mamou uz jsem toho hodné zaZila, tak

Ze vim, o ¢em to je a mam z toho mensSi strach.”

Nékolikrat se respondenti zminili i o svych vlastnich partnerech: , Ten mdj
uz se parkrat ptal, jak to bude tfeba se mnou, jestli to mam taky, a tak, ptal se i
na souvislost s téhotenstvim, to mé docela prekvapil a taky se ptal, jak se to

muze projevit, aby tfeba védél, jak zareagovat, kdyby se mi néco stalo.“
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Vedle pocitu viny, ktery byl zminén vyS, se Casto objevil pocit strachu
z budoucnosti: ,,Ja bych chtéla jit za chvili na vysokou, rodice to chteji taky, ale
asi budu mit trochu vycitky, Ze tu necham tatu samotnyho na vSechno, i mamé
se bude urcité hrozné stejskat, tak co kdyz ji to prihorsi? Nevim, hodné o tom

ted premejslim, co bude.”

Dcera, ktera o svou matku pecuje, neni s nemoci srovnana, dle jejich
slov, vubec: ,,Ja pro mamu udélam prvni posledni, ale Stve mé, Ze i kdyZ se obé
snazime, aby méla vsechno, tak se ta nemoc zase projevi a naprosto
nec¢ekané, nedavno mi mamka treba prestala hybat obeéma rukama, uz je to

zase lepsi, ale v tu chvili jsem uz nemohla.*”

Néktefi z respondentl berou situaci jako vyzvu: ,Brecet asi nebudu, Ze
jo, prosté jdu do toho vZdycky na plno. Co ja vim, co mé jesté potka a tohle mé
muzZe na ledacos hodné dobre pfipravit. Tim, Ze budu sklicenej, tatovi stejné

nepomduzu, ale tim, Ze nebudu sklicenej, mu naopak hodné pomdizu.*“

7.3.4 Dilci vysledky pro vyzkumny soubor ,,Déti starsi 15 let”
Tyto rozhovory byly velmi zajimavé. Déti, které uz dnes nejsou détmi
z hlediska svého véku, maji na situaci velmi vnimavy nahled a v celé situaci

jsou velmi citlivé vici svym pocitim a myslenkam i vuci pocitum svych rodicu.

Ukazalo se, ze vSechny déti v urCité dobé, citili vinu za nemoc svého
rodi¢e, minimalné se citili jako spousté¢ priznakd. RodiCe jim stejné tak, jako
v pfedchozim pfipadé poskytli zakladni informace, ale neposkytli jim informace
natolik podrobné, aby si déti udélaly obrazek o tom, co nemoc konkrétné
znamena. Od doby, kdy si informace vyhledaly samy, se citi mnohem jistéjSi a

vyrovnangjsi.

| tyto déti pocitili nejvétsi zménu v traveni volného ¢asu, a to spolecné
jako cela rodina, nebo i volny Cas, ktery rodi¢e dfive travili kazdy sam. VétSina

z dotazovanych déti citila obrovskou zménu role a to pfechod z role ditéte, do
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role peCovatele. V této pozici se ale citili Spatné, predevsim proto, Ze peCovany
rodi¢ jejich pomoc nepfijimal dobfe a citil se velmi trapné. A to i pfesto, Ze

zadné z déti nemélo s touto pomoci Ci péci problém.

Pomérné velkym tématem se stalo i sblizeni se zdravym rodicem.
V nékolika pfipadech se objevilo zlepSeni vztahu s timto rodiCem. Ani v jednom
pfipadé to ale nebylo spojeni se proti nemocnému Clenovi rodiny. V podstaté o
nemoci mezi sebou rodi€ a dité ani jednou nemluvili, zaméfili se na naprosto
odlisné situace. Nékolikrat se také objevilo téma strachu. O strachu se mluvilo
v souvislosti s vlastnim zdravotnim stavem, zda se nemoc projevi i u potomka.

Ale strach byl zminén i s ohledem na odchod potomka z domacnosti.

V ramci tohoto vyzkumného souboru byly vyuzity i dalSi vyzkumné
metody. Vysledky dotazniku Burnout Measures byly v celku pfivétivé, pouze
v jednom pfipadé se objevilo vyssi riziko syndromu vyhofeni a to v pfipadé
dcery, ktera o svou matku pecuje. | béhem rozhovoru s ni, bylo znat, Ze dcera
prestava vidét smysl péCe o svou matku, pocituje zneuzivani jeji pomoci a jeji
celkové naladéni bylo spiSe negativistické. Velmi nizkou hodnotu v dotazniku
nasbiral syn, ktery uz neZije v domacnosti se svymi rodi€i. | u ného bylo
z rozhovoru toto naladéni poznat. Plsobil velmi flegmaticky a nezucastnéné,

situace jeho matky ho nijak nezatézuje.

Zivotni kfivky respondent(l nejsou nijak kolisavé, objevuje se né&kolik
propadd, ale ty ve vétSiné pfipadl nemaiji souvislost s nemoci rodi¢e. Pouze u
pecujici dcery je kfivka velmi vyrazné poklesla a smérem nahoru kolisa jen

velmi nevyrazné.

63



8 SHRNUTI A DOPORUCENI PRO PRAXI

RoztrouSena skler6za se povazuje za nemoc, ktera velmi zasahne
nemocného. Vysledky této prace poukazuji na to, ze nemoc nezasahuje ale

pouze pacienta, ale i jeho nejblizsi rodinu, konkrétné partnera a déti.

Jako velmi naroCné se objevilo obdobi diagnostiky, o tom se zminuji
ale povazuji obdobi, kdy nemoc byla diagnostikovana, stav jejich Zeny se velmi
zhorsil, a to pfedevSim po psychické strance. V tomto pfipadé by bylo mozné
poukazat na tzv. nulovou fazi, o které se zminuje autorka v teoretické Casti
prace. Nemoc se ve vSech pripadech objevovala velmi pomalu a to pfispélo
k velmi Spatnému psychickému stavu celé rodiny. To samoziejmé& mélo vliv i na
jejich zdravotni stav. Nulova faze se dle vypovédi objevila u vSech partnert
nemocnych. Velmi Casto se objevuje nazor naprosté nespokojenosti s etikou
kterym se nejprve nemocni i jejich partnefi museli vyrovnat a az po té byl
schopni jednat dal. V souvislosti s tim, vykazuji rodiny nedostatek informaci,
které jim sdélil Iékar, vSichni respondenti si informace dohledavali, aby zjistili, co
je muze Cekat a jak reagovat v konkrétnich situacich. Dle Kfivohlavého (2009)
je vprvotni fazi seznamovani s nemoci velmi nutna informacCni opora.
Informaéni opora, kterou respondenti oCekavali od oSetfujiciho Iékafe, nebyla

ale poskytnuta. Na tuto skute€nosti respondenti opakované poukazovali.

VSechny rodiny se musely nemoci pfizplsobit, mizeme mluvit o
pfizplsobeni se naladam nemocnych, o rozdéleni domacich praci, které
nemuze jeden z dospélych zastavat, ale jedna se i o pfizplisobeni domovt
rodin. V tomto pfipadé jde o kompenzacéni a rehabilitacni pomucky, které bylo
potfeba pofidit, jde o hole, voziky, specialni lizka, madla v koupelnach,
odstranéni praht mezi mistnostmi a mnoho dal$iho. Nikdo z respondentq,

vyjma byvalého partnera jedné z nemocnych, ale situaci nevnima jen negativné,
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respondenti jsou v podstaté se situaci smifeni. Jejich pozornost se ale stale
obracela ke zpusobim odbornych Iékafl, ktefi sdélovali diagnézu. V nékolika
pfipadech se objevily, jako pozitivni znaky, pfedchozi zkuSenosti s narocnymi
Zivotnimi situacemi, pro respondenty, ktefi takovou zkuSenost méli, bylo
pfijimani a vyrovnavani se se zdravotnim stavem svého partnera nebo
partnerky jednodussi. Jako nejproblémovéjsi ,projev nemoci, povazuji partnefi i
déti nemocnych, zmény nalad, pfiliSnou negativitu, plac, nepfijimani pomoci a

obcCasné pfiliSné vynucovani pozornosti.

V teoretické Casti je zminéno déleni stresorq, které ovliviuji peCovatele
na primarni a sekundarni. BEhem vyzkumu se ukazalo, Ze mnohem vice se
objevuji stresory sekundarni, nejCastéji spojené se ztratou zajmd a volného
Casu pro sebe, s tim souvisi i ztrata blizkych pratel, ktefi se od rodiny odvratili.
Zaroven ale doSlo ke sblizeni s détmi. Partnersky vztah se ale ve vétSiné

vrwve

partnera.

Déti nemocnych vnimaji nemoc rodiCe velmi citlivé, u déti mladsSich 15 let
zakladni fe¢eno bylo, ale détem se vynofuji stale nové otazky, na které se uz
svych rodi€u nedoptaji. Rodi¢e déti mladSich 15 let, na zakladé precteni
rozhovorU s jejich détmi, chtéji tuto situaci napravit a s détmi vice mluvit, pfesto
ale vidi jako hlavni problém to, Ze nevi, co vSechno a jakym zpusobem détem
sdélovat. Pro tento pfipad byla rodi€im doporucena kniha ,Benjamin — My Mum
is Special®, ktera byla vydana spole¢nosti Multiple Sclerosis Society of Canada
zabyva se vztahem mezi matkou, ktera ma roztrouSenou sklerézu a jejim
8letym synem. Na nemoc je pohlizeno o€ima ditéte, u jehoz matky se nahle

objevily potize zplsobené roztrousenou sklerézou (Lazai, 2005).

Nedostatek informaci a pocit viny potvrzuji i vyroky déti starSich 15 let.
Tyto déti mluvi i o tom, Ze pro né bylo velmi stresové, Ze rodi€ nepfijimal jejich
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pomoc. Pocit viny je provazel o to déle, protoZze se domnivali, Ze mohou za

nemoc rodiCe a ten jejich pomoc nepfijima, protoZze se na né zlobi.

Dle Hartla (2000) napomaha védomi né&jaké socialni opory k uspokojeni
zakladnich potfeb. V pfipadé rodinnych pecovatell, pfedevSim partnerd se
ukazalo, Ze rodina nemocného socialni oporu nema. Funguje pouze opora na
mikrourovni, tedy na urovni rodiny. Ta se ale ne vzdy ukazala jako dostacujici.
Socialni opora smeéfuje pfedevS§im k nemocnému. Mezouroven této opory
bohuzel pfilis§ nefunguje ani u pacientd. Organizace, které se zabyvaji

roztrouSenou skler6zou, jsou stale velmi malo rozSifeny.

Jako pozitivni se ukazalo, Ze ve vSech zminovanych rodinach byl druhy
z partnerl schopen pfijmout dalsi role, i déti se vyrovnaly s tim, Ze je na né
kladeno vice naroku. Naopak u déti se objevil pocit, Ze by toho rady délaly
mnohem vice. BohuZel se ale v nékolika pfipadech objevila ztrata smyslu péce,
o které mluvi i Burnfield (Burnfield, 1998). Ale nejde o dlouhodobé zaleZitosti.
Ztrata smyslu je spojena s negativnimi naladami, které se u nemocnych

objevuiji.

Autorce se jako velmi problémové jevi to, Ze neexistuje socialni sluzba,
ktera by rodinu podporovala pfi vzniku nemoci nebo postizeni v pozdéjSim
véku. Pro rodiny, kde se narodi dité s postizenim, nebo se nemoc Ci postizeni
objevi do jeho 7 let, existuje rana péce. Ta podporuje celou rodinu, pracuje se
s rodi€i ditéte, ale i s jeho sourozenci, na které ma situace také samoziejmé
vliv. Podobna sluzba by mohla vzniknout i na plidé napf. domovu pro osoby se
zdravotnim postizenim, nebo na padé stacionarl. Dle autorina nazoru je
potfeba rozsifovat informace i o svépomocnych skupinach, kterych ale bohuzel

neni mnoho.
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ZAVER

Cilem prace bylo vyhodnotit Zivotni situaci rodin, jejichz ¢len trpi
roztrouSenou sklerozou. Teoreticka Cast se zabyvala obecnymi poznatky o
roztrousené skleroze, o psychologickych a socialnich dopadech takové nemoci
a také roli rodinnych pecovatell. Pozdéji byly teoretické poznatky aplikovany
v praktické Casti prace. V praktické Casti byly provedeny rozhovory s partnery a
s détmi nemocnych. Oblasti zadjmu vychazely z teoretickych poznatkd. Pro
ziskani informaci byl jako hlavni metoda vyuzit rozhovor, ktery byl zapocat
nacrtnutim c¢ary zivota. Béhem rozhovoru mohli respondenti svou Caru Zivota
dale pouzivat a upozorfiovat na dullezité body. DalSi pouZitou metodou byl
strukturovany dotaznik Burnout Measures, ktery zkouma miru vyhofeni.
Vysledky tohoto dotazniku opét dokreslovaly poznatky vyplyvajici z rozhovora.
Dotaznik a ¢ara zivota nebyly vyuzity u déti mladSich 15 let a to z ddvodu

narocCnosti jejich vypracovani.

Vysledky prace ukazaly potfebnost socialni sluzby, ktera by se cilila na
rodiny, ve kterych jeden z dospélych ¢len onemocni, nebo ziska néjaké

postiZzeni.
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RESUME

Prace je zamérfena na rodinné prislusniky, ktefi jsou ovlivnéni
roztrouSenou skler6zou jednoho Clena rodiny. Cilem prace je analyza zivotni
situace téchto rodin. Konkrétné se prace zaméfuje na partnery a déti pacientd.
V teoretické Casti prace jsou vymezeny zakladni pojmy, se kterymi se dal
operuje v praktické €asti. Vyzkum byl realizovan v 6 rodinach Zijicich na uzemi
Plzenského kraje. Vysledky prace jsou zaloZzeny na hloubkovych rozhovorech
se Sesti parthery nemocnych a se sedmi détmi nemocnych. Doplikovymi

metodami byl Dotaznik Burnout Measures a Metoda kfivky Zivota.

SUMMARY

The diploma thesis is focused on family members who are affected by
multiple sclerosis which one of member suffers from it. The aim of study was to
analyse difficult life situations of these families. It is about partners and children
of patient specifically. The theoretical part is based on general description of
terms which are used in practical part. The research was realized in 6 families
that live in Pilsen region. The research was realised by conducting in-depth
interviews with 6 partners and 7 children of patients. The findings are supported
by Questionnaire Burnout Measures its authors are Ayala Pines and Eliot
Aronson. And findings are supported by Method of Life Graph which was
developed by Jifi Tyl.

71



SEZNAM OBRAZKU A TABULEK

Obrazek €. 1: Vztah Clovéka a jeho prostfedi (vzajemna oekavani).......... s. 24

Tabulka €. 1: VyzKumny SOUDOF ..o s. 36

Tabulka €. 2: Schéma operacionalizace vyzkumného problému a vyzkumnych

(o1 | [V T s. 39

72



SEZNAM PRILOH

Priloha €. 1: Dotaznik BUrnout MEasUIes...........vueueeee e s. |

73



Priloha €. 1. Dotaznik Burnout Measures

Muzete si zméfit miru viastniho psychického vyhofeni (burnout) tak, Ze vyplnite a

vyhodnotite nasledujici dotaznik. Jak Casto mate nasledujici pocity a zkuSenosti? Pouzijte,

prosim, tohoto odstupriovani:
1 ...nikdy

2 ...jednou za Cas 4 ...nékdy

3 ...zfidka kdy

5 ...Casto

6 ...obvykle

7 ...vzdy

VZTAH K NEMOCNEMU

Partneri

Déti

RODINA

. Byl jsem unaven.

. Byl jsem v depresi (tisni).

. Prozival jsem krasny den.

. Byl jsem télesné vyc&erpan.

. Byl jsem citové vyCerpan.

RN (NT

. Byl jsem Stasten.

. Citil jsem se vyfizen (zni€en).

O IN[O[OA|WIN|F-

. Nemohl jsem se vzchopit a
pokracovat dale.

9. Byl jsem nestastny.

10. Citil jsem se uhonén a utahan.

11. Citil jsem se jakoby uvéznén v
pasti.

N BIN F (RrlaNd|A W >

N (O] N (MO0
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A [ WW| P (WO NON(ATO
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PR W N WOk (h~Oojw|loT

N (BRIN| P (RPIORINO|NWw|m@

R 0w P RO INOOIRIWO
W (W N [aaSdDIDISM

R WIN N

12. Citil jsem se jako bych byl nula
(bezcenny).

13. Citil jsem e utrapen.

14. Tizily mne starosti.

15. Citil jsem se zklaman a
roz€arovan.
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16. Byl jsem slab a na nejlepsi cesté
k onemocnéni.

17. Citil jsem se beznadéjné.

18. Citil jsem se odmitnut a odstréen.

19. Citil jsem se pIn optimismu.

20. Citil jsem se pln energie.

21. Byl jsem plIn UzKkosti a obav.
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Interpretace vysledkl dotazniku
BM=2 a niz8i — dobry vysledek
BM=3 — uspokojivy vysledek

BM=3,0 — 4,0 — doporucuje se ujasnit si zebfi¢ek hodnot, zamyslet se nad smysluplnosti Zivota

BM= 4,0-50 - je pfitomny syndrom vyhofeni,

(psychologicka -—logoterapie a existencialni psychoterapie)

BM=vySsi nez 5,0 — havarijni stav, jednat a neotalet

(Zdroj: Kfivohlavy, 2003; Vlastni analyza)

je bezpodminecné nutna

intervence




