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Abstrakt

Autor: Terezie Machova

Nazev zavérené bakalafské prace: Prijeti diagnézy roztrousena skleréza v souvislosti s virou
v boha

Konzultant: PhDr. Marie Hlavacova

Univerzita Karlova v Praze, 1. Lékatska fakulta, Ustav teorie a praxe oSetfovatelstvi

Zavéretné bakalafska prace se zabyva piijetim diagnozy roztrousena skleréza. Cilem bylo
zjistit, zda vira v boha ovliviiuje piijeti diagnozy. Prace je rozdélena na teoretickou a
praktickou ¢ast.

Teoreticka €ast obsahuje &tyfi kapitoly. Prvni kapitola je vénovana roztrouSené skleroze.
Druha kapitola pojednava o pfijeti onemocnéni. Tieti kapitola popisuje viru obecn€ a viru
v boha z riiznych pohledii. Ve &tvrté kapitole je piedstaven Domov svatého Josefa v Ziréi u
Dvora Kralové nad Labem, zafizeni pro nemocné s roztrousenou skler6zou, ve kterém byl
vyzkum provadén prakticky.

V praktické &asti je zjistovan vliv viry na ptijeti diagndézy roztrousena skler6za. Vyzkum
byl provadén metodou tizeného rozhovoru. Pro fizeny rozhovor bylo vytvofeno 23 otazek
vlastni konstrukce s pfedem danymi moZnostmi odpovédi. Pouze 3 otazky byly koncipovany
s moznosti volné odpovédi. Otazky jsou zaméfeny na viru respondentli, pohled na nemoc,
smysl Zivota, pfijeti omezeni, pohled na budoucnost a celkového pfijeti onemocnéni. Ze 4
stanovenych hypotéz byly potvrzeny 2.

Na piijeti diagnézy roztrousend skleréza vira v boha vliv nemd. Piijeti onemocnéni a
v§ech omezeni, ktera tato nemoc piinasi, je obtizné pro vérici i nevérici. Pfijeti onemocnéni se

ukazalo byt snaz$i u nemocnych, kteti vidi ve svém Zivoté smysl.



1. UVOD

Jakékoli onemocnéni, Uraz, operaéni zakrok, které naruSuje rovnovéhu mezi bio - psycho -
socialnimi potiebami &lovéka, se stava zat€Zovou situaci, s kterou je tfeba se vyrovnat.
Nemoc na ¢lovéka klade nepfiméiené pozadavky, jedinec musi fesit bud’ problémy, s kterymi
se nikdy nesetkal, nebo problémy tak sloZité, které neni schopen sam vyfesit. Clovék v Zivoté
sméfuje k ur¢itému cili, ktery se diky onemocnéni miize stat nedosazitelnym. Potieby ¢lovéka
jsou nedostate¢né saturovany a dochazi tak k frustraci aZ deprivaci.

Chronické onemocnéni, jakym je roztrousena skleroza, stavi ¢lovéka do velmi naro¢né
zivotni pozice. Roztrou$ena skler6za postihuje vétsinu lidi ve v€ku, kdy jsou plni pozitivnich
predstav o svém Zivot€, zakladaji rodinu, jsou mladi a ,nemiiZze se jim nic zlého stat“.
Sdélenim diagnézy roztrouSena skleroza se ¢lovéku ,,zhrouti svét. Chronické, progresivni,
nevylécitelné onemocnéni se stava soucasti Zivota nemocného. S timto onemocnénim se
¢lovék musi udit Zit, snazZit se s nim vyrovnat. Roztrou$ena skler6za je pro ¢lovéka ohrozujici
situaci, kterd méni jeho dosavadni zvyklosti, méni socidlni roli a postaveni, ¢asté hospitalizace
s sebou pfinaseji omezeni az zptetrhani dosavadnich mezilidskych vztahi, ¢lovék je nucen
vytvaret si vztahy nové a ndhradni, méni se jeho denni a tydenni stereotyp, fes$i nové situace,
spojené s realizaci diagnosticko — terapeutickych postupti a metod, dochazi k frustraci a
deprivaci jeho bio — psycho — socialnich potieb (34).

Vyrovnat se s omezenimi, kterd s sebou nemoc pfinasi, je velmi obtizné, je-li to viibec kdy
mozné. Velkou roli v adaptaci na nemoc hraje osobnost ¢lovéka. Kli¢ova je také stabilita
rodiny a podpora, kterou miZe nemocnému ¢&lovéku dat. Velmi dilezity je postoj 3irsi
komunity, to, zda dokaZe nabidnout podporu, praktickou pomoc celé roding. Velmi zasadné
muzZe pomoci v adaptaci nemocného jeho zaméstnavatel, ktery pochopi jeho zvlastni potieby
a pozadavky.

Casto slychame nazor, Ze véfici ¢lovék, ktery onemocni, to ma jednodudsi. Ale v &em by
to mél mit pravé veéfici ¢lovek jednodussi? Je to ¢loveék jako vSichni ostatni. Vira, ani laska
neni pojiSténim proti nestésti a proti Zivotnim tézkostem. Neochrani ¢lovéka pied zoufalstvim,
omrzelosti ani lhostejnosti. K Zivotu viry patii také zkousky viry. Vira neni ani vazana na
ur¢ité Zivotni podminky. Lidé, ktefi viru odmitaji, nemusi patfit vzdy k tém, jimz se po cely
Zivot Zilo téZce. A naopak Elovék, ktery mél v Zivoté viechno, lasku i moZnost vestranného
rozvoje, viru mit nemusi nebo ji mliZe ztratit a véfit uZ jen sim v sebe. Mira utrpeni ve svéte,
v osobnim Zivot¢ muzZe byt tak obrovskd, Ze mlZe dat vznik tryznivym pochybnostem o
bohu.(4) Zistdva tedy otdzkou, zda ma vira vibec né&jaky pozitivni vliv na pfijeti

nepiijatelného, ¢imz roztrousena skleréza urcité je.
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V této zaveredné praci se chci zabyvat pfijetim diagnozy roztrouSena skler6za. Zajima me,
zda vira v boha muze pFijeti nemoci ovlivnit, uleh¢it. Cilem prace je zjistit souvislost mezi

pijetim diagnézy roztrousena skleréza a virou v boha.



2. TEORETICKA CAST

2.1. Roztrousena skleroza

2.1.1. Roztrousena skleroza — definice

Roztrousena skleréza (RS) je nepfedvidatelné chronické onemocnéni nervového systému,
které je fyzicky oslabujici a postihuje prevazn¢ mladSi dospélé jedince. Pacienti s RS
nemohou ovladat své télo, ackoli jejich dusevni funkce jsou ve vét§iné piipadi zachovany.
Pacienti se citi jako ,,vézni* vlastniho t¢la. Roztroudena skleréza mize zneptijemnit Zivot a
dokonce muzZe zaujimat v Zivoté postiZeného dominantni postaveni, coZ vede k uplné pfeméné
zivotniho stylu. Soucasnym cilem lécby je oddalit progresi onemocnéni, ulevit potizim a
snizit nemocnost, ktera je s timto stavem spojend. Velka nadéje se vklada do 1é¢by vysokymi
davkami interferonu v ¢asném stadiu onemocnéni. Kvalita Zivota je zachovana oddalenim

progrese onemocnéni a snizenim poctu atak choroby.

2.1.2. Vyskyt RS

Roztrousena skleréza je nejCastéjSim neurologickym onemocnénim dospélych jedinct
mezi 20. a 40. rokem Zivota. Prevalence ve svété kolisa, ale celkové se odhaduje, Ze asi 1,2
miliénu lidi trpi roztrouSenou skler6zou. Dle Havrdové (14) je to 450 000 Evropanid a 400
000 lidi v Severni Americe. Pocatky onemocnéni se nejcastéji projevi mezi 20. a 40. rokem
vé€ku, velmi zfidka je roztrou$ena skler6za diagnostikovana pted 10. a po 60. roce véku. U Zen
se vyskytuje asi dvakrat ¢astéji neZ u muzi. Riziko vzniku onemocnéni u bézné bélosské
populace je 1 : 1 000.

I kdyZ roztrou$ena skleréza neni povazovana za dédi¢né onemocnéni, je zde vyssi vyskyt
tohoto onemocnéni v ne¢kterych rodinach, zvlasté u identickych dvojcat. To svéd¢i pro fakt, ze
jista geneticka dispozice pro vznik tohoto onemocnéni existuje, ale uplatni se jen za uréitého

vlivu prostiedi.

2.1.3. Pfi¢iny RS

U roztrou$ené skler6zy ma imunitni systém negativni vliv na CNS. Dosud neni znamo,
pro¢ napada myelinové pochvy nervovych vlaken. Pfedpoklada se v8ak vliv nékolika faktord.
V soucasné dob¢ pfevazuje hypotéza, Ze imunitni systém je spustén faktory zevniho prostiedi,

virovou infekci, a napadd CNS jedinct, ktefi jsou pro takové imunitni reakce geneticky



vnimavi. Nepochybné v3ak existuje uréitd rasova predispozice pro vnimavost vii agens
zpusobujicimu roztrousenou sklerézu. Studie ve Spojenych statech prokazaly, Ze ¢ernodi a
Ameri¢ané japonského pivodu maji zhruba polovi¢ni riziko onemocnéni na rozdil od bilych
obyvatel. (14)

Za normalnich okolnosti imunitni systém rozeznava a likviduje pouze latky télu cizi, jako
napt. bakterie, viry, nadorové buriky. Roztrouena skler6za je povaZovana za autoimunitni
onemocnéni, kdy imunitni systém nerozliSuje mezi cizi a vlastni tkani CNS a napada
myelinové pochvy nervovych vlaken. Disledkem miiZe byt také poSkozeni nervového vlakna,
které lezi pod myelinovou pochvou. Demyelinizace nervovych vlaken je zplisobena zanétem,
pti némz aktivované T lymfocyty, produkujici prozanétlivé cytokiny, prostupuji
hematoencefalickou bariérou do CNS. Za hematoencefalickou bariérou produkuji aktivované
T lymfocyty déle svoje prozanétlivé cytokiny, jimiZ jednak aktivuji bunky ve svém okoli,
jednak ptitahuji dal$i bunky zanétu z krevniho feciSt€. Ve vzniklém lozisku zanétu jsou
ptitomny jak T lymfocyty, tak makrofagy a B buriky, které se méni v plazmatické buriky, dale
protilatky, komplement a dal$i chemické mediatory zanétu. Tyto buiiky pak ni¢i myelin, ktery
urychluje pfenos nervovych vzruchi do mozku a z mozku do celého téla. Pokud axony ztrati
gast své myelinové pochvy, vysilané impulsy nejsou fadné piendseny, coz vede k ptiznakiim
roztrousené sklerézy. Autoimunitni poskozeni nervovych vlaken vede k porucham ¢&iti a
potizim pfi pohybu kon¢etin, coz je zpisobeno nespravnym pfenosem nebo uplnym selhanim

pfenosu nervovych vzruchu.

2.1.4. Priznaky RS

Roztrousena skleréza je komplikovana nemoc a neexistuji dva lidé, ktefi by méli piesné
stejné pfiznaky. Roztroudenou skler6zou muze byt zasaZzena kterakoli oblast CNS, a proto se
nemoc muzZe projevovat rozdilnym mnozstvim ptiznaki, které zaviseji na oblasti mozku, ktera
je postizena zanétem nebo ztratou nervovych funkci. Roztrousena skleréza muze postihovat
smyslové vnimani v riznych ¢astech téla, omezuje schopnost pohybu koncetin nebo &asti téla
v disledku slabosti a 3patné koordinace. Prib&h roztrouSené sklerézy je rlzny a
nepfedvidatelny. Mulze byt benigni nebo maligni. Benigni priibéh je typicky neetnymi
atakami a minimalnim klinickym deficitem po letech prib&éhu nemoci. Tento mirng&jsi priib&h
se vyskytuje pouze asi u 20 % pacientd. Maligni pribéh nemoci se vyznacuje Castymi
t€Zkymi atakami s minimalni mirou uzdraveni a rychlou invalidizaci. Co ma vliv na priib&h

nemoci neni znamo. Né&kdy je pozorovan zvrat choroby po letech benigniho priibéhu ve velmi



w v

aktivni RS. Casto to byva v souvislosti s t&Z8i prodélanou infekci, dlouhotrvajicim stresem,
nékdy pfi nastupu menopauzy. Jindy se naopak aktivita nahle zastavi a fadu let se
neurologicky néalez neméni.

I kdyz se buiiky CNS mohou po atace roztrouSené sklerozy reparovat a mohou do urcité
miry nahradit chyb&jici myelin, zlistdvaji v oblasti poSkozeni myelinu ,jizvy“. Pravé tyto
jizvy snizuji kvalitu pfenosu nervovych vzruchii. Vzhledem k tomu, Ze se pocet jizev zvySuje,
jsou trvalé ptiznaky stale vyraznéjsi.

Podstatné je, Ze zanét pii roztrouSené skleroze miize byt spojen s ireverzibilnim
poskozenim myelinové pochvy, ale i nervovych vlaken. Tato nervova vlidkna nemohou byt
nahrazena a jejich cCinnost je trvale poSkozena. Ostatni mozkové buiiky mohou byt
mobilizovany, ale velkou ztratu téchto bun¢k mozek jiz nemulze kompenzovat. Vysledkem
jsou typické pfiznaky roztrouSené sklerdzy, progresivni ztrata hybnosti a koordinace.

Nejcast&j§imi ptiznaky v pocatecnich stadiich nemoci jsou zvlastni pocity v kon¢etinach
(mravenéeni, pocit necitlivosti, paleni, svédéni, bolest), porucha chiize ¢i rovnovahy (padani
na zem nebo potize pfi chizi do schodi), ztrata zraku najedno oko, dvajité vidéni, slabost v
jedné konceting.

Mezi cast&jSi priznaky v pozdéj$i fazi onemocnéni patfi sensoricka ztrata (pocit
necitlivosti), slabost, Unava, potiZe s mo€enim, sexudlni problémy, ztrata pohyblivosti a
koordinace, spasticita, kognitivni dysfunkce. S roztrousenou skler6zou je ¢asto spojena bolest

a deprese.

2.1.5. Typy RS

Kromé toho, Ze roztrouSena skleréza (Sclerosis multiplex) zahrnuje mnoho riznych
klinickych ptiznak, ma navic i né€kolik riznych charakteristik moznych prib&hi choroby.
Rozdily priibéhu onemocnéni jsou dany geneticky nastavenim imunitniho systému a jeho
schopnosti kontrolovat autoimunitni déje a branit tkafové destrukci. Roztrousena skleréza se
rozdéluje na ¢étyfi typy.

Remitentni roztrousena skleréza

Remitentni roztrouSena skleréza je typ se stfidavymi relapsy a stavy zlepSeni, angl.
Relapsing-remitting MS (RRMS). 80 — 90 % v8ech nemocnych prodéla nejdtive tento typ RS,
ktery je charakterizovany opakovanymi relapsy, atakami tzn. nové vzniklymi ptiznaky nebo
vyraznym zhorSenim existujicich pfiznakd, trvajicim vice nez 24 hodin, po kterych nasleduje

obdobi relativniho zlepseni. Uprava z ataky viak nemusi byt uplna. Ataky postupné ztraceji
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getnost a intenzitu. Po 10 letech se asi u 50 % pacientd s remitentni formou roztrousené
sklerézy vyvine sekundarni progresivni roztrousena skleroza.

Primarni progresivni roztrousena skleroza

U pacientli s primamni progresivni roztrousenou sklerézou (PPMS) nedochazi k relapsiim,
ale od pocatku u nich probiha stala progrese invalidity. Touto formou trpi asi 10-15 %
pacientl s roztrou§enou sklerézou. Postihuje vice muZe. Asi u 3 % pacientl probiha progrese
i mezi relapsy a onemocnéni pacienta rychle invalidizuje, tzv. relabujici progredujici forma.
Progrese je definovana jako zhorSeni stavu pfetrvavajici alesponi 3 mésice bez tendence k
upravé stavu.

Sekundarni progresivni roztrousSena sklerdéza

Sekundarni progresivni roztrousena skleré6za (SPMS) je charakterizovana postupujicim
neurologickym zhor$enim s nasedajicimi relapsy nebo bez nich. V této fazi onemocnéni je jiz
vy¢erpan prah rezerv CNS a pozvolna nartst4 neurologicky deficit.

Benigni roztrousena skleréza

Benigni roztrouSena skler6za je retrospektivni diagnézou, kterou je mozno udélat po 15
letech od prvniho relapsu. Tato forma je typicka necetnymi atakami a minimalnim klinickym
deficitem po letech prib&hu nemoci. Tyka se asi 20 % nemocnych roztrousenou skler6zou. V
sou¢asné dob¢ v3ak neexistuje zadny zplsob, jak tuto benigni formu odlisit od klasické
remitentni roztrousené sklerézy na pocatku onemocnéni. Je to hlavné ztoho divodu, Ze

vétsina téchto pacienti béhem prvnich let ¢asto unikne lékafskym kontrolam.

2.1.6. Diagnostika RS

Diagnostika roztrouSené sklerézy je obtizna, protoZe pro toto onemocnéni neexistuje
specificky laboratorni test. RoztrouSenou sklerézu je mozné diagnostikovat jiz po prvni
klinické atace onemocnéni na zdkladé McDonaldovych kritérii, publikovanych v r. 2001.
Stanoveni diagnézy je zaloZeno na klinickych kritériich, anamnéze pacienta, pfitomnych
symptomech, klinickém vy3etfeni a pouziti technik, které zobrazuji poskozeni centralniho
nervového systému, jako je zobrazeni magnetickou rezonanci (MRI). Déle musi byt
vylouceno jiné postizeni CNS (cévni, zanétlivé, nadorové, autoimunitni). Jako pomocna

vySetfeni je mozno pouzit vysetieni mozkominiho moku a evokované potencialy. (14, 39)
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Osobni anamnéza

Typickymi znaky v anamnéze pfi roztrousené skleréze jsou mnohocetné epizody odchylek
ve vice neZ jedné oblasti CNS, které se po uréity ¢as projevuji. Popsani epizod ¢&i symptomi
ptiznanych pro roztrousenou sklerézu miize byt pro pacienta obtizné, protoZe mu nemuse;ji
byt zfetelné. Proto je diagnostika obtizna. Nejéastéji pacienti uvadéji potize se zrakem, s
rovnovahou, dale senzorické &i motorické poruchy. Tyto symptomy jsou ptechodné a obvykle

zmizi pfi nékolika prvnich projevech. (4, 14)

Zobrazeni magnetickou rezonanci (MRI)

Zobrazovani magnetickou rezonanci se provadi za pouZiti magnetického pole. Pfi této
metodé se na rozdil od klasickych metod (CT,RTG) nepouziva zéafeni X. MRI zobrazeni
odhali oblasti zmén v CNS (zanét, axonalni ztrata, zjizveni), které mohou zcela vymizet, ale
vétsinou zanechavaji trvalé zmény. Tyto oblasti poskozeni se na MRI zobrazi jako svétlejsi
oblasti a odpovidaji ,,plakim“ nebo ,,lézim“. Jiné techniky MRI mohou ukazat znamky
dlouhodobych nasledkt roztrousené sklerozy, jako je napt. axonalni poskozeni nebo atrofie.
Znamky poskozeni, které zobrazi magnetickd rezonance, nejsou dostate¢né k potvrzeni
diagnézy, protoZze léze podobné plakiim mohou byt pozorovany i u jedincd, ktefi nemaji
roztrouSenou sklerézu. Proto je nutné k upiesnéni diagnézy udaje z MRI pouzit ve spojeni s
¢asem a prostorem a s anamnézou pacienta a jeho vy$etfenim. MRI je velmi cennou pomoci
pii diagnostice roztrouSené skler6zy, protoZe umozni zobrazeni poSkozeni v CNS, véetné

téch, které jesté nemusi vést ke klinickym projevim. (4, 14)

VySetFeni mozkomisniho moku

Vysetfeni mozkomi$niho moku je jednim z prvnich vySetfeni v diagnostice roztrousené
skler6zy. Mozkomi$ni mok, ktery obklopuje mozek a michu, je odebran lumbalni punkci.
Rozbor moku ukéZze zmény vtypu a mnoZstvi pfitomnych bilkovin. Vé&tsi pocet bilych

krvinek nebo typicka zména sloZeni bilkovin podpofi diagnézu roztrousené sklerdzy. (4, 14)

VySetieni evokovanych potencidli

Evokovany potencidl je biologickou vyvolanou odpovédi nervového systému na presné
definovany a pevné ¢asové vazany podnét na periferii. Je obrazem $ifeni vzruchu nervovou
dréhou. Nejcitlivéjsi jsou zrakové evokované potencialy, které jsou patologické v 57 az 96 %
po¢tu nemocnych. Podle stupné klinického postiZeni jsou zmény u sluchovych potenciald ve

20 az 30 % a odchylky u somatosenzorickych evokovanych potenciali v 17 az 89 % poétu
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pacientd. Pokud se vysetfi vSechny tfi druhy evokovanych potenciald, je alespoii jeden druh
zménén zhruba u 75 % nemocnych. Normalni evokované potencialy vSak roztrouSenou

sklerozu nevyluéuji. V fadé piipadi vsak tato metoda diagnézu upiesiiuje.

2.1.7. Lécba RS

Terapeutické postupy v neurologii se neustale vyvijeji. Soucasna lé¢ba se zamétuje na
tilevu od potiZi, prevenci relapsi a zpomaleni progrese onemocnéni, aby byla zachovéana
kvalita Zivota.

Lé¢ba ataky roztrousené sklerdzy spociva v podavani vysokych intravendznich davek
kortikoidd (metylprednizolon). Jako prevence pfed vedlej$imi u€inky kortikoidl se pacientim
ordinuje vapnik, vitamin D, podle potfeby antacida, draslik, dieta s omezenim cukrd.
Kortikoidy zmenS$uji zanétlivou reakci, a tim urychluji zotaveni z relapsu. Klinické studie
prokazaly, Ze kortikoidy dlouhodob& nemohou zabranit relapsiim ani zménit priibéh choroby.
Pokud nedajde k Ustupu ptfiznakd do 3 tydnd, lze podat jednorazové cyklofosfamid.

Léky prvni volby ke sniZeni poétu atak u remitentni roztrousené sklerézy jsou schopny
ovlivnit pfirozeny priibéh remitentni roztrousené sklerozy, snizit pocet atak nemoci, jejich tizi
a u fady pacientd 1 progresi nemoci. Klinicky efekt je doprovazen sniZenim aktivity
roztrou$ené skler6zy na zobrazeni magnetickou rezonanci.

Interferon beta 1b a interferon beta la se vyznaduji protizanétlivy ucinkem, ktery je dan
snizovanim aktivity T-lymfocytl, stimulaci imunitniho systému, sniZovanim priniku
zanétlivych bunék do CNS. Piedev§sim v prvnich mésicich ptinasi aplikace interferond
nepifijemné vedlejsi U€inky, jako jsou lokalni reakce v misté vpichu, zarudnuti, zdufeni,
bolestivost a tzv. Flu-like syndrom, ktery se projevuje chfipkovymi ptiznaky — zimnice,
zvySena teplota, bolesti kloubti, unava. Témto ptiznakiim, které trvaji nékolik hodin, se lze u
vice neZ poloviny pacientd vyhnout preventivhim poddvanim nesteroidnich antirevmatik.
Interferony mohou zpisobit zvyseni jaternich testd, sniZeni po¢tu bilych, ¢ervenych krvinek,
krevnich desti¢ek. Proto je pii 1é¢bé interferony nutna pravidelna kontrola krevnich testd
pacienta. Na naSem trhu jsou dostupné vSechny 3 preparaty, lidi se obsaZenym typem
interferonu, davkou, ddvkovanim, zpisobem podani. Vysledky fady studii podporuji ¢asté&jsi
aplikaci vysokych davek interferonu beta.

Glatiramer acetat je synteticky pfipraveny polymer &tyf aminokyselin (alanin, glycin,
lysin, tyrosin), které se nejastéji opakuji v hlavni antigenni bilkoviné myelinu. Glatiramer

acetat slouzi v imunitni reakci jako ,,8iditko*, tlumi zanét v CNS. Stejné jako u interferonti se
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mohou pii uzivani glatiramer acetatu vyskytnout lokalni reakce v misté vpichu a Flu-like
syndrom.

Cim dive je lé¢ba remitentni roztroudené sklerézy zavedena, tim vétsi je jeji schopnost
zabranit nardstu definitivniho poskozeni nervového systému (13). Naopak v situaci pokro¢ilé
choroby, kdy jsou jiz znagné ztraty v CNS, je ¢im dal vétsi pfesvédceni, ze 1é¢bu nema smysl
podavat. Vyjimku tvofi pacienti s Cetnymi atakami. Proto je dulezité Casné stanoveni
diagnézy a zahdjeni 1é¢by. I kdyZ na po¢atku onemocnéni je choroba v klidové fazi a pacient
ma téméf normalni neurologicky nalez, choroba pokracuje a oddalovanim 1é€by roste riziko
nezvratného poskozeni CNS. Mezinarodni konsenzus doporucuje zah4jit 1é¢bu remitentni
roztrousené sklerézy co nejdtive.

Volba léku se tidi hodnocenim celkového klinického stavu pacienta, poftem atak a
progresi onemocnéni, nalezy na magnetické rezonanci. Pokud ma pacient s nizsi davkou Iéku
zjevnou aktivitu nemoci, je potfeba zvolit preparat s vyssi davkou.

Efektivita 1é¢by roztrousené sklerézy neni u vSech pacienti stejnd. O reakci na podané
léky rozhoduje genetickd vybava pacienta. Pacient mizZe mit vrozené¢ vadny receptor pro
steroid ¢i interferon.

Nespliuje-li pacient kritéria pro 1é¢bu roztrousené sklerozy nebo nesnasi-li ji, lze zvazit
zavedeni imunosuprese malymi davkami kortikosteroidi anebo imunosupresivy (azathioprin,
metotrexat). Tyto léky prokazaly alesponi ¢aste¢nou uéinnost u remitentni roztrouené
sklerézy.

V 1écbeé primdrni progrese Zz4dnd mezindrodné¢ doporuena ovéfena uGinna léc¢ba
neexistuje. Pro formu onemocnéni je typicky mens$i vyskyt zanétu, méné aktivity, ale vice
degenerace. Kortikoidy, interferony ani glatiramer acetat nemaji prokazatelny efekt.
Terapeuticky se testuji pulzni davky cyklofosfamidu nebo nitroZilni infize imunoglobulin.

Lécba sekunddrni progrese piedstavuje vyrazn€jsi problém, nez 1é¢ba remitentni formy.
Zanét pozvolna vyhasind, dominuje degenerace nervové tkané, kterou nelze efektivné
ovlivnit. Ztrata nervové tkan¢ vede k trvalé invalidité pacienta. Na za¢atku pfechodu do
sekundarni progrese je uplatiiovana pulzni lé¢ba cytostatiky (cyklofosfamidem nebo
mitoxantronem, ev. metotrexatem). Kvili vyskytu neZddoucich a¢inkd musi byt pacient
pozorné laboratorné sledovan, hlavné krevni a jaterni testy a preventivné onkologicky tzn. rtg
plic, urologické a kardiologické vysetfeni. Mladym pacientim se pied zahdjenim lécby
doporucuje kryokonzervace spermatu. Pokud nelze pouZit imunosupresi cytostatiky nebo tam,

kde imunosuprese selhala, 1ze zkusit nitroZilni podavani imunoglobuling.
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Symptomaticka 1é¢ba slouzi ke zvladnuti jednotlivych pfiznakd nemoci. K ulevé od
pFiznak® roztrousené sklerézy se pouZivaji rizn¢ druhy l1é¢by podle potieby. K 1é¢b¢ infekci
jsou to antivirové léky (amantadin, pemolin), Sirokospektra antibiotika, antirevmatika
(ibuprofen), k 1é¢bé unavy slouZi fyzioterapie a slaba stimulancia nervového systému
(modafinil), k zmirn&ni spasticity se pouZivaji centrdln¢ plsobici I€ky (baclofen, tizanidin,
tetrazepam), fyzioterapie, v té€zkych pfipadech neurochirurgicky ¢i ortopedicky zakrok. Na
tlumeni bolesti se pouzivaji 1éky podle pivodu bolesti (antiepileptika), ortopedické pomticky,
fyzioterapie. Pfi depresi, kterou trpi 45 - 50 % pacientii s roztrouSenou sklerézou, se podavaji
antidepresiva. Na potize s mo¢enim se uzivaji anticholinergni a jiné Iéky. Pfi sexualnich
obtizich je mozZné nabidnout medikamentozni 1é¢bu (sildenafil, vardenafil, tadalafil,
apomorfin), poradu s psychoterapeutem. (4, 6, 12, 13, 14, 30, 37)

Roztrousena skler6za je v souc¢asné dobé chorobou, kterou lze diagnostikovat jiZ na jejim
pocatku a zahdjit tak 1é€bu co nejdfive. Presto je toto onemocnéni nevylécitelné a pacient se
musi smifovat s narQstajicim omezenim v béZném zivoté. LéCba nemocného s roztrouSenou
skler6zou by méla byt vedena tymem specialistd v centrech pro roztrousenou sklerézu a méla
by byt komplexni. Pacient by nem¢l dostavat jen lé¢bu farmakologickou, ale i fyzioterapii a

trvalou podpirnou psychoterapii.

2.2. Prijeti nemoci

Prijeti, akceptace zmé&néného zdravotniho stavu, chronické nemoci, smrti, je velmi
naroény proces. Slovo akceptace pochézi z latinského ,,capere”, coz znamena vzit to, co
dostavam, a ,,acipere®, piijmout se souhlasem, co se nabizi. Chronické onemocnéni stavi
¢loveka pred velmi dilezité rozhodnuti: pfijmout tuto skute¢nost, nebo ji nepfijmout.

Kazdy jedinec miZe nemoc chéapat jako naro¢nou a ohrozujici. Pfi chronickém
onemocnéni, jakym je roztrou$ena skler6za, jde stejné jako pfi pfijeti faktu smrti o piijeti
nezménitelného faktu. Dochédzi ke zméné vnitinitho proZivani, socialni role a postaveni
Jedince, k poklesu socialni prestize, k omezeni az zptetrhani dosavadnich mezilidskych
kontakt a vztahll, ke zmén¢ denniho stereotypu, k feSeni novych situaci pfi diagnosticko-
terapeutickych postupech, k frustraci a deprivaci bio-psycho-socialnich potfeb, ke konfliktim
se zdravotniky, pacienty a pomocnym personalem. Kromé fyzického postizeni ma chronické
onemocnéni nejveétsi dopad na sebepojeti pacienta, na chapani a hodnoceni sebe sama.
Identita ¢lov€ka je chronickym onemocnénim postizena nejvice. Jde o to, aby ¢&lovék

postizeny nevylécitelnou nemoci v nové vzniklé obtizné situaci obstal, aby se dokazal
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adaptovat, aby dokazal dat svému kvalitativné zménénému Zivotu smysl. Znamena to
vyrovnat se v oblasti psychické i socialni s celou fadou problémi. (10, 19, 28)

Profesor K¥ivohlavy popisuje Sest fazi dusevniho stavu pacienta v pribéhu onemocnéni,
piestoze u kazdého ¢lovéka probiha uréitd nemoc ponékud odli§né. Nulta faze nemoci je
uvédomovani si zmén souvisejici se zhorSovanim zdravotniho stavu. Jde o zrod povédomi
nemoci, kdy ¢lovék zaéne tusit, Ze se nékde asi néco dé&je, co neni normélni, ¢emu by mél
vénovat vétsi pozornost a co by mu nemélo uniknout. Dalsi fdzi Kiivohlavy nazval ,,vykrik".
Jde o fazi onemocnéni, kdy si pacient uvédomi zménu, kterd diky nemoci nastala. Dochazi
k udésu a prekvapeni pacienta, které se vyznaluje vzedmutim hladiny negativnich emoci.
Nemocny je v $oku z poznani, Ze se néco strasného stalo, Ze potiZe, které se u n¢ho objevily,
svédéi o tom, Ze ma uréitou nemoc. Fdze popirdni ptichazi po odeznéni prvnich pfiznaki
psychické reakce na nemoc, kdy fada pacientd zaujme k nemoci odmitavy postoj — nic
nevidim, nic nesly$im, nechci nic védét. Do této faze se nemocny dostdva, protoZze nemoc je
pro ného tak téZkou situaci, Ze je nucen se proti jeji nadlimitni zatéZi branit. Tuto situaci fesi
tim nejjednodus$im zpisobem, utlumi vSe, co by mu pfipominalo jeho téZkou situaci.
Popirani miZe mit riznou formu. Bud’ nemocny nepfijima informace o nemoci, nebo se miize
svéfit do péce jiného lékare, pozadat o jinou nemocnici a opakovani nejriznéjSich vySetfeni.
Popirani méa zpocatku dobry vliv na psychiku nemocného. Pomaha nemocnému ,.ignorovat
informace, které neni v dané situaci schopen zpracovat a vhodné na né reagovat. Fdze
vtiravych myslenek ptichazi, kdyZ se nemocny probere z utlumu ptedchozi faze popirani.
Casto dochazi k opaénému stavu, kdy se nemocnému s neobvyklou naléhavosti vtira do mysli
to, co se mu stalo. Neustale musi myslet na svou nemoc, na to, jak omezuje jeho Zivot, jak to
s nim bude vypadat v budoucnosti. Tyto mys$lenky jsou tak silné, Ze se jim nemocny nemuzZe
ubranit. Tato faze je pro nemocného velmi nepfijemnad, ale zaroveil také prvnim krokem ke
zvladnuti situace, protoZe si zdvaZnost své nemoci zalal uvédomovat. Fdze vyrovndni je
nejdelsi fazi psychického vyrovnani se s nemoci, kdy nemocny za¢ina problémy fesit. Je to
faze nejdhlezit&)si psychické prace na sobé pii boji s nemoci. Podafi-li se Gispésné vyfresit fazi
vyrovnani se snemoci, mizZe se nemocny dostat do fdze smifeni. Tato faze je
charakterizovana nalezenim vztahu, ktery nemocnému dava vnitini silu divat se na sebe sama,
pokud se sém sebou zabyvat chce, a nemyslet na to, co se stalo, jestlize na to myslet nechce.
Nemocni se pfi tomto ,,dozrévani* asto radikalné zméni. Dochazi k prohloubeni dusevniho a
duchovniho Zivota. Nemocny dozraje jako ¢lovék. Pokud se nemocnému podafi takovy postoj
nalézt, vyzafuje z n€ho vnitini klid, ktery uklidiiuje i lidi kolem ného. Viechny tyto faze se

nemusi objevit u kazdého nemocného a nékteré se mohou vracet. (21, 28)
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Elisabeth Kubler-Ross je povaZovana za specialistku v oblasti problematiky umirani a
smrti. Jeji nejvétsi prinos spogiva v tom, Ze popsala psychickou odezvu na pfichod a rozvoj
nevylécitelné nemoci. Tuto psychickou odezvu, kterou sledovala ptevazné u onkologicky
nemocnych, lze pouzit i u viech ostatnich chronickych nevylé€itelnych nemoci. Prvni fazi je
Sok doprovéazeny popiranim hrozici nepfijatelné skute¢nosti. Ve druhé fazi se nemocny bouti
proti tomu, co se d&je, je agresivni. Tato fize se nazyva negace. Jako tfeti nastava faze
smlouvani, ve které nemocny vyjednava, slibuje, pro uzdraveni je ochotny udé€lat cokoli. Ve
&tvrté fazi upada nemocny do deprese. Posledni fazi je vyrovndni. Nemocny pfijal fakt bliZici
se smrti, fakt chronické nevylé¢itelné nemoci. (5, 29)

Anglicky psychiatr Sandy Burnfield, ktery sdim onemocnél roztrouSenou sklerézou, fika,
7e u kazdé dlouhotrvajici nemoci musi ¢lov€k porozumét svym omezenim a pies toto
porozumeéni pak najde nové moznosti. KdyZ ma tendence své onemocnéni popfit, nebo chce
dokazat néco, co jiz piesahuje jeho mozZnosti, vzpomene si na citait némeckého basnika
Goetheho:“V sebeomezovani se poprvé ukaze mistr.” (Burnfield, A.: Muj Zivot s ,, ereskou™,

Praha: Unie Roska 1998, str. 76)

2.3. Vira

Kazdy ¢lovek, at’ zdravy ¢i nemocny, ma své potieby, které se snaZi uspokojovat. Potieba
je zakladni motiva¢ni silou vedouci k ¢innosti, ktera tuto potiebu uspokoji. V nemoci dochazi
k neuspokojeni, frustraci, ur¢itych potfeb. Zdravotnici jsou ¢asto zaméfeni na télesné potieby
nemocnych a mnohdy si neuvédomuji, Ze ¢lovék ma také psychosocialni potieby.
Humanisticky psycholog Abraham Maslow vytvofil model potieb, ktery zahrnuje dvé
zakladni urovné potieb, fyziologickou a psycho-socialni. Byl ptesvédéen o tom, Ze pokud
maji byt uspokojeny vyssi, psycho-sociélni potteby, musi byt v dostate¢né miie uspokojeny
niz8i, zakladni biologické potieby. Maslow tedy vytvofil hierarchii uspokojovani potieb:
fyziologické potieby, potieby bezpeéi, potieby sounaleZitosti a lasky, potfeby uznani,
kognitivni potieby, estetické potieby, potieby seberealizace. Zdravotni pohoda ¢&i nepohoda se
tyka celého ¢loveka, télesné i duSevni stranky, jeho socialniho Zivota i jeho duchovni stranky.
(19, 27)

Obecné je vira chapana jako ur€ity zpisob mysleni, duchovni postoj, ktery uréuje nase

vysledky. Véfit znamena povaZovat néco za pravdivé a akceptovat to. To, co na§ rozum



Vira ve smyslu Bible je pak chapana jako pfesvédceni, které tkvi ve véné platnych zakonech
a nezménitelnych principech. Neexistuje ¢lovék, ktery na nic nevefi. Na néco a néCemu vefi
kazdy. Ale je dileZité na co ajak vira piisobi, zda piisobi konstruktivné ¢i destruktivn€. Vira
v boha je neviditelna a svéd¢i o vécech, které neni mozné spatfit. I kdyZ je neviditelna
mtZzeme se duchovné opfit o silu, ktera v nas sidli a ktera je skute¢né vdemohouci a vé¢na. Je
nase duchovni dobro, na jehoZ zakladé ¢lovék zvladne vSechny Zivotni situace a nepfiznivé
okolnosti. (35)

Slovo ,,vé&fit“ pochazi z latinského credere, coz se mize prelozit jako ,,byt pfesvédcen®.
Vira se vztahuje ke dvéma vécem, k nauce ve smyslu tradovaného obsahu viry a
k osvédéovani v praxi. Existuje vira jako pfesvédéeni a vira jako néco prozivaného. To
filozofii stavi pfed dvé alternativy. Bud’ je vira legitimni, nevyhnutelna hodnota lidské
existence, pfi¢emz ukolem filozofie je tuto hodnotu zdiivodnit a vymezit ji viéi jinym
hodnotam. Nebo filozofie opravnénost a samostatnost viry jako hodnoty popira a stava se
kritikou nabozenstvi. Pro filozofii je dilezité, Ze hodnota viry vystupuje s poZadavkem, Ze je
to lidska hodnota. Vira souvisi s otazkou ,,Co je ¢lovék?* Pokud existuje zjeveni a spasa jako
déni vychazejici od ,,boZského zakladu a smyslu®, pak ¢lovék je adresatem tohoto déni,
adresatem mozného zjeveni. Filozofie jako kritika ndboZenstvi se snazi odhalit naboZenstvi
jako ,nespravné védomi“. Feuerbach pojal ndboZenstvi, viru, jako stav sebezdvojeni,
odcizeni ¢lovéka sobé samému. Chtél tento proces obratit tak, aby bohem ¢lovéka se stal
¢lovék. Pro Marxe je naboZenstvi jakoZto ideologicka nadstavba materialné ekonomické
zakladny odrazem negativnich, odcizujicich vyrobnich vztahd. Tvrdil, Ze vykofist'ovani
v tfidni spolec¢nosti vede ¢lovéka ktomu, aby svou pravou skute¢nost promital do
fantastického nadsvéta. NabozZenstvi je pak fantastické uskute¢néni lidské bytosti, protoze
lidska bytost nema Zadnou opravdovou skuteénost. F. Nietzsche se domniva, Ze lidstvo dosud
vSechno veliké a silné pfipisovalo nadsvétnému bohu a tak ho uginilo ,nad¢lovékem*,
zatimco samo se stalo slabym a nepatrnym. Nietzsche chce tento vyvoj dovrsit zvéstovanim
smrti boha, protoZe aby mohl Zit ,,nad¢loveék®, musi blih zemfit. V nabozenské kritice panuje
spolecné piesvédceni, Ze ndboZenstvi je v rozporu s emancipaci ¢lovéka, Ze je vyrazem lidské
nedospélosti, a proto musi byt pfekonano. (1)

Viktor E. Frankl piSe, Ze lidsky svét sam a ze své strany je pievy3en n&jakym ¢lovéku
nepfistupnym svétem. Vira vnéjaky vy$§i smysl, chapany jako hrani¢ni pojem nebo
naboZensky jako prozietelnost, ma psychoterapeuticky a psychohygienicky vyznam. Prava

vira je tvofiva. Pro ni pak neexistuje nic bezesmyslného, neptipada ji nic marné. Vys§i svét
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maze &lovek pochopit pravé jen ve vife. Viru, nadéji a lasku nemuize nikdo manipulovat ani
vyrabét, nikdo ji nemuze nafidit. Vymyka se dokonce i zasahu vlastni vile. (9)

Vira je nekdy predstavovana jako nedostatek vzdélani, nahraZka poznani, néco
ménécenného. Je viak plnohodnotnou soucasti naeho Zivota. Nuti badatele, aby pokraCovali
ve svych pokusech, dava silu piezit v situacich, kdy znalosti selhavaji. Ma velmi blizko
k divéte. Z psychologického hlediska je vira zaméfeni mysli k pfedstavam, v né¢Z mame
divéru. Je osobnim rozhodnutim pro zcela ur¢ité zaméfeni Zivota, jeZ mize byt orientovano
k riznému cili, pfi éemz to, ¢emu véfim, hraje dileZitou roli. (20, 21, 27)

Vira je vzdy virou v né&co, ale nelze fici, Ze je objektivni pravdou, ktera neni virou
uréovana, ale spie ji sama urCuje. Je bezprostiednost v protikladu ke viemu, co je
zprostiedkovano chapanim. Je proZitkem toho, co se mi dostava nebo nedostava. (15)

Katechismus katolické cirkve mluvi o vife jako o osobnim pfilnuti celého ¢lovéka k bohu,
ktery se zjevuje. Vira vyZaduje, aby €lovek pfijal rozumem i villi zjeveni, ktera bih uskute¢nil
svymi ¢iny i svymi slovy. ,,Véfit* se vztahuje ke dvéma zékladnim vécem, k osobé a pravde,
k pravdé pro divéru, kterou ma clovék ksob&, a ktera ji dosvédCuje. Krestané véri
v trojjediného boha. Vira je chapana jako nadpfirozeny boZi dar. Kiestané véfi, Ze je nezbytna
ke spase. K tomu, aby ¢lovék véfil, potiebuje vnitini pomoc Ducha svatého. ,,Vé&fit” je lidsky
ukon, védomy a dobrovolny. Virou ¢lovék predem vychutnava poznani, které ho uéini
blazenym v budoucim zZivoté. (17)

Vira je neviditelna, ale nesmirné mocna sila, v niZ je intelektualni i volni fad. Prava vira
ma svoje jasna kritéria, ale vztah k ni si ¢lovék vytvati a hleda sam. Kfest'anska vira je pro

’

véfici hybnou silou, prevenci a nastrojem reflexe nejhlubSich pohybi duse. Je to ctnost, ktera
umoziuje kontakt s bohem, je zdkladem nadpfirozeného Zivota. Vira v boha je ucasti na
bozim mysleni, je tojakysi nadpfirozeny rozum. Véfit proto znamena pfizpisobit své mysleni
s bozim a identifikovat se s nim. Vira pretvafi lidskou mentalitu, vede ¢lovéka k tomu stavét
boha vZdy na prvni misto a soustfedit se na zaméfeni celého svého Zivota k bohu. Clovék
hleda pocit bezpeci, hleda néco, na co by se mohl spolehnout, coz znamena, Ze se snaZi najit
néco nebo nékoho, komu by se svéfil. O boha se ¢lovék mlzZe opfit, o jeho nekoneénou moc a
nekonecénou lasku. (7)

Vira je podstatou duchovniho rozméru ¢lovéka. Je mohutnosti duse sméfujici do oblasti
byti, kterd je smyslim a rozumu skryta. Je zfejmé, Ze boZi existence nejde jednoznaéné
racionaln€ dokdazat ani vyvratit. Proto je tu vira, Zivotni postoj, ktery vyvéra z hlubin lidské
bytosti a presahuje lidskou logiku. Ateista véfi, Ze bih neexistuje. Mnoho lidi viak v&F, Ze

,»nad nami néco je*. (38)
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Elizabeth Kiibler-Ross, ktera pracovala Castéji s kfestany nez s nekiestany, tvrdi, Ze
rozhodujici pro ptijeti onemocnéni neni to, v co ¢lovék veri, ale jak opravdove a upfimné veri.
Zatim co lidé, ktefi tvrdi, Ze nejsou véFici, ¢asto ptijimaji své onemocnéni s vétsim klidem a
vyrovnanosti, lidé, ktefi o sobé mluvi jako o véficim, pfijimaji fakt svého onemocnéni velmi
t&zce. (29)

V poslednich letech probiha v USA vyzkum, ktery se zabyva vlivem viry na zdravi.
Vysledky téchto studii ukazuji, Ze vira je jeden z komplexu vyznamnych faktorl kladné
ovliviyjicich télesné a duevni zdravi. Védci nabizeji n€kolik moznych mechanismi, kterymi
Ize pozitivni vliv viry na zdravi vysvétlit. Vira odrazuje od riskantnich zplsobl chovani a
povzbuzuje ke zdravému a méné stresujicimu Zivotnimu stylu. Konzervativnéjsi cirkve
vykazuji vyznamné niz3i Cetnost chronickych chorob. Véfici mezi sebou vytvéteji Sirsi a
hlubsi vztahy a navzajem si pomahaji. Vira pozitivné ovliviiuje rist sebeucty a sebedivéry.
Vyznamnym faktorem ovliviigjicim sebetctu a sebedivéru jsou kvalitni vztahy uvnitf
spole¢enstvi véficich, se kterymi mize ¢lovek oteviené mluvit o svych nazorech. VéFici miize
pomoci duchovnich prostfedkd (modlitba, svatosti...) ziskat zdravy nadhled nad stresujicimi
udalostmi a podminkami. Duchovni Zivot pomaha ¢lovéku k pozitivnimu citovému zaméfeni.
Vyzkumy ukazuji, Ze samotna divéra v uzdraveni pomoci duchovnich prostfedki muze
pozitivné ovliviiovat zdravotni stav. I kdyZz vyzkumy ukazuji, Ze vliv viry na zdravi je
statisticky vyznamné kladny, u nékterych jedinci byly zjistény i negativni U¢inky jejich viry
na zdravi. Pfi¢iny té€chto negativnich u¢inkli viry jsou rtizné. Mohou to byt pasivni zpisoby
reagovani na problémy spoléhajici se na bozi zasah, vyhybani se lékaiské pé¢i, vysoka

stresova zatéz v nékterych skupinach véficich. (38)

2.4. Domov svatého Josefa v Ziré¢i u Dvora Kralové nad Labem

2.4.1. Historie Domova sv. Josefa

Sidlem Domova se stala plivodné z asti svétska a z ¢asti cirkevni pamatka. Prvni pisemné
zminky o tvrzi vybudované na tomto mist¢ pochazeji z roku 1482. V 16. stoleti se jeji ¢ast
ztitila do feky Labe a tvrz byla Adamem Zilvarem z Pilnikova renesanéné rozsifena.
Tricetileta valka pfinesla Ziréi fadu konfiskaci. Prvni konfiskace Kralovskou komorou pfisla
roku 1620. Novymi majiteli se stali Trckové. Po dalsi konfiskaci roku 1635 Ferdinand II.

vénoval tvrz videfiskym jezuitim od sv. Anny. Kolem roku 1669 v zakladé stavajici tvrze
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jezuité vybudovali rezidenci s do¢asné umisténym novicidtem a nové vystavénym kostelem
sv. Anny. Vlada Josefa II. znamenala zruseni jezuitského fadu a pamatka se na konci 18.
stoleti opét dostala do rukou civilisti. Roku 1825 propukl v Zir¢i pozar. Poskozen byl nejen
kostel, ale i budova koleje, ktera byla nasledné sniZena o jedno patro. Na konci 19. stoleti
objekt koupil Josef Etrich, tovarnik z Jaroméfe, ktery upravil interiér pamétky. Roku 1906
byla novobarokné upravena fasada. Mezi dvéma svétovymi valkami daroval Etrich budovu
Kongregaci sester Nejsvétéjsi svatosti, kterd zde vytvofila Domov sv. Josefa, pomahajici
lidem v nouzi. V dobé& socialismu byl zndrodnén a pfebudovan v Domov dichodci.
Restituovany objekt darovala roku 2001 Kongregace sester Nejsv€t€jSi svatosti
gervenokosteleckému Hospici Anezky Ceské, ktery se rozhodl vyuZit objekt pro nemocné
roztroudenou sklerézou. Pied zahdjenim provozu Domova bylo nutné objekt zrekonstruovat
tak, aby dosahoval parametrQi nutnych k U¢elim, jimZz ma slouzit. Bylo nutné se vyrovnat s
dédictvim necitlivych zasahi, zmén a uprav poslednich padesati let. V roce 2001 Oblastni

charita v Hradci Kralové budovu ziskala a v sou€asné dobé jsou vnitini prostory opraveny,

rehabilitovany, opravena je i fasada a stiecha. (36)

2.4.2. Soucasnost Domova svatého Josefa

Domov svatého Josefa v Zir¢i (DSJ) je nestatni zdravotnické zafizeni pec€ujici o nemocné
s diagndzou roztrouSend mozkomisni skleréza (RS). Zajist'uje svym klientim komplexni péci
zaméfenou hlavné na rehabilitaci, poskytuje poradenskou sluzbu ohledné domaci péée a RS,
klientim 1 zdravotné postizenym lidem z okoli pracovat v nové otevienych chranénych

dilnach.

Cile DSJ:
* Poskytovat individudlni komplexni pé¢i lidem nemocnym RS ve zdravotné - socialnim
zafizeni, ktera zahrnuje péCi zdravotni, socialni, rehabilitaéni, psychoterapii, ergoterapii,
arteterapii, duchovni pééi, kulturni a volnogasové aktivity.
* Napomahat klientdm k navratu do domaciho prostiedi.
* Vzdélavat odbornou i laickou vefejnost v problematice roztrouené sklerézy, integrované
péce a neziskovém sektoru.
* Pofadat kulturni a volno¢asové aktivity, kterymi napomahd prolamovat bariéry a ostych

mezi svétem zdravych a zdravotné postiZenych a podilet se aktivné na rozvoji regionu.
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« Jednat v dlouhodobém horizontu se zastupci statni sprdvy a samospravy, zakonodarnych

organti a zdravotnich pojidtoven ve prosp&ch péce o dlouhodobé nemocné.

V soucasné dobé peduje DSJ o klienty na tfech oddé€lenich, kterd maji kapacitu 14 lizek.
Oddéleni trvalého pobytu je uréeno pro nemocné, kterym chybi funkéni rodinné zazemi ajsou
odkazani na cizi pomoc. Druhé oddéleni slouzi k rehabilitanim pobytim na jeden az dva
mésice. Diraz je kladen na rehabilitaci a nacvik sebeobsluhy. Oddéleni kratkodobych pobyti,
tzn. na jeden aZ tfi tydny, je zaméfeno na rehabilitaci nemocnych, ktefi jsou v domacim
oSetfovani.

Na kazdém oddéleni jsou jedno az tii lGzkové pokoje s vlastni bezbariérovou koupelnou a
toaletou. Pokoje jsou vybaveny polohovacimi postelemi, televizi, telefonem u lizka a dal$imi
potfebnymi zafizenimi. Vechna oddé€leni maji spoleCenskou mistnost, kde se klienti setkavaji
u spole¢nych obédd, pti skupinovych terapiich, kulturnich akcich 1 nejriznégjsich
neformalnich setkanich.

O klienty pe€uje zdravotnicky a oSetfovatelsky personal 24 hodin denné. Hlavni ¢innosti
sester v DSJ je zajisténi zdkladnich bio-psycho-socidlnich potieb. Péce o klienty je Casto
fyzicky velmi naro¢na. Podle stupné sobéstacnosti je tfeba zajistit polohovani na lizku,
pfesouvani zlizka na vozik, pomoc pfi osobni hygiené¢ a ptipravé stravy, vyménu
hygienickych pomiicek z divodu inkontinence moce a stolice, ptevazy dekubiti u imobilnich
pacientii. Naro¢na je péée také po strance dusevni. Casto se jedna o relativng mladé jedince
téZce postizené, ktefi jsou psychicky na vrcholu, v plném rozsahu si uvédomuji zavaznost
svého onemocnéni a moznost jeho dal$iho zhorSovani. Naro¢na je i otazka feSeni situace
klientd po propusténi ze zafizeni, pokud nemaji fungujici rodinné zazemi. Prioritou DSJ je
umisténi pacienta zpét do rodiny, spoluprace sagenturami domaci péée a podpora péce
v rodiné poskytovanim kratkodobych respitnich pobytd. Cilem péce v DSJ je zlepsit kvalitu
zivota nemocnych celistvé, tj. s dirazem na rehabilitaci, psychoterapii, aktivizaci, spolu
s vyukou k sebeobsluze.

Rehabilitace patii v DSJ k nejdilezit¢jsim dennim aktivitim. ZkuSenost ukazuji na
nutnost kazdodenni rehabilitacni péce. Na kazdém oddéleni se o &trnact klientd s réiznym
stupném postiZeni staraji dvé diplomované fyzioterapeutky. Spravné vedenou rehabilitaci se
dafi alesponi Caste¢n€ uvolfiovat a odstrafiovat spasticitu svalli, soustfedéné zlepSovat
koordinaci pohybl a napomahat nacviku sebeobsluhy. Pravidelnd rehabilitace umoziiuje
lidem nemocnym roztroudenou sklerézou dosahovat dil¢ich cilé, posilovat sebevédomi a

znovu se aktivné zaClenit do spole¢nosti, ve které Ziji. Rehabilitace patii v Domové
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k nejdtlezitéj$im dennim aktivitam. Klienti do DSJ pfichézeji zdomaciho prostiedi,
z riiznych lééeben & domovi dichodctl, z prostredi, ve kterém bud’ k Zadné rehabilitaci
nedochézi nebo ne v takovém rozsahu, v jakém je tieba. Denné je klientim podle potieby a
jejich momentalnich schopnosti poskytovano jedno i vice rehabilitatnich cvieni, pfipadné
masaz. V Domové je kdispozici zatim pouze jedno polohovaci lehatko k masidzim a
rehabilitaci, na tomto lehatku denné cvi¢i aZz 9 klientd. Lehatko mé vytez pro oblicej, to
umoziuje provadét bez problému i cviky vleZe na bfise, protoze klient ma hlavu ¢elem doli
ve vyfezu a tak miZe velmi snadno dychat. Zaroven je toto lehatko polohovaci, a tak je
mozné nastavit jej do polohy, kterd usnadni pfesun klienta z voziku na lehitko a nazpét.
Rehabilitadni sestra si jej miZe upravit do polohy, ktera ji vyhovuje vzhledem k jeji vysce i
k provadénym cvikim. S lehdtkem se snadno manipuluje, je mozné ho umistit tak, aby byl
ke klientovi pfistup ze vSech stran. S polohovacim lehidtkem jsou masdZe a cvifeni pro
rehabilitaéni sestry méné namahavé a Setii jejich fyzické sily. Klienti, ktefi nemohou cviéit na
lehéatku, cviéi na liZku nebo na podloZce na zemi. Vybaveni rehabilita¢niho centra obsahuje 4
gymbally, 1 parapodium, 1 ultrazvuk, 3 vifivé vany, velké mnozstvi mi¢ku, jezkl a jinych
pomticek. Rehabilitaéni sestry absolvovaly kurz lymfodrendze, se kterym slavi uspéchy v boji
sotoky. Rehabilitatni program je dale doplnén masaZemi, vodolébou, ultrazvukem,
motomedem, chiizi a arteterapii.

V DSIJ probiha kazdy tyden pfiblizn¢ dvouhodinova muzikoterapie — hra na flétnu, zpivani
s kytarou a perkusovy doprovod. Pro mnohé nemocné je to €as odreagovani se od svych
problémii, zabava, dechové cvifeni a pro ty méné postizené také trénink jemné motoriky
rukou. Vyvrcholenim leto$ni muzikoterapie byla dvé ptedstaveni: O sv. Mikulasi a Hra o
ttech kralich, ve které¢ ucinkovali klienti spolu s dobrovolniky (divadelni pfedstaveni
s pistiovym doprovodem). Tyto aktivity davaji nemocnym $anci vénovat se zalibam a rozvoji
osobnosti.

Ergoterapie probihda v Domové vramci chranénych dilen. Jeji naplni je malovani na
hedvabi, suché vazby, prace s barvami a pfirodnimi materialy, prace s keramikou. Pfinosem
pro zdravotn€ postizené je rehabilitace jemné motoriky rukou, tvofiva prospé$na &innost
vedouci k pocitu vlastni uZite€nosti a smysluplného vyuziti volného &asu, mozZnost
spoluvytvartet své zivotni prostiedi, jak je tomu b&Zné u zdravych lidi. Ergoterapie je pfinosem
i pro dobrovolniky, ktefi maji moznost naugit se novym dovednostem a stravit volny &as
tvofivé a smysluplng, vytvafi prostor k setkdni se zdravotné postizenymi lidmi, mozZnost
poznani a pochopeni jejich potfeb a moznosti, je to cesta, jak postupné ptekonavat vnitini

bariéry v komunikaci mezi témito dvéma svéty — svétem zdravych a zdravotné postiZenych.
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Psychoterapie probiha v Domové pravidelné jedenkrat tydn€, kdy se klienti schazeji ve
spolec¢enské mistnosti. Spole¢né s psychoterapeutem fesi nejriznéj§i problémy, provadéji
psychoterapeutickd cviCeni. Od ledna 2006 navstévuje Domov jednou za Ctrnact dni
psycholozka, ktera je klientim k dispozici k osobnim rozhovorim. Vétsina klientd DSJ je
soucasné ¢leny Klubu Roska. Tento klub sdruzuje nemocné s roztrousenou sklerézou. Nabizi
nemocnym setkdvat se s lidmi stejné postizenymi, coZ je pro n¢€ velmi dilezité. Nemocni maji
tak mozZnost promluvit si a poradit se o svych problémech nejen s odborniky, ale i s lidmi
stejné postizenymi. V pfiloze €. 2 uvadim seznam klubd Roska a v pfiloze ¢. 3 centra pro
nemocné s RS v ramci CR.

Pfimo v budové Domova je bezbariérova kaple sv. Josefa. Do DSJ dochézi ;jedenkrat
tydné, nebo podle potieby klientl i vicekrat, knéz k duchovnim rozhovorim s klienty. Jednou
mésiéné je v Domové slouZzena mse svatd. Pfi nejriznéjSich slavnostech se maji klienti
moznost setkat s kralovéhradeckym biskupem.

Neékolikrat v roce klienti DSJ potédaji divadelni piedstaveni. Po cely rok maji moznost
jezdit na vylety do blizkého okoli. Oblibenymi cili jsou Kuks a Brauniv Betlém, ZOO ve
Dvofe Kralové, Babi¢¢ino udoli. Nékolikrat roén¢ navstivi kulturni akce v Hradci Kralové, ve
Dvoie Kralové ¢i Jarométi. Piimo v DSJ jsou pofadany cestopisné piednasky, literarni
setkani, koncerty, divadelni a loutkova predstaveni, predstaveni déti ze zakladnich $kol ze
Dvora Kralové a Jaroméfe. Snahou DSJ je kromé samotné péce o klienty pecovat také o
vztahy s verejnosti. Umoznéni a podporovani komunikace mezi lidmi uvnitf a vné¢ Domova:je
velmi ddlezité jak pro DSJ, tak pro cely region. Setkavani s:;jinymi lidmi sniZuje izolovanost
klientd zpisobenou jejich zdravotnim postiZenim.

Na podzim v roce 2005 byly otevieny chrdnéné dilny uréené klientim DSJ a zdravotné
postizenym ze Dvora Kralové nad Labem a blizkého okoli. Bylo vytvofeno pét samostatnych
chranénych pracovist. Chranéna dilna ,,prodejna a kuchyi“ zajidtuje prodej potravin, vafeni
obédi a pfipravu jidel, prodej vypéstki, chranéné pracovisté ,bufet prodej obéerstveni,
novin a Casopisii. Uméleckotvotiva dilna slouzi k vyrobé drobnych rukodélnych vyrobka.
Potitaova chranéna dilna vyviji software, tvofi www stranky. Posledni je chranéna dilna
»zahradnictvi®. V soucasné dobé probiha zkusebni provoz, ktery potrva do &ervence 2006.
Zku3ebni provoz projektu ,,Provoz chranénych dilen pti Domové sv. Josefa* predpoklada
zajisténi provozu téchto chranénych dilen od srpna 2006. Nyni jeité probiha dovybaveni
technologiemi chrdnéné dilny kuchyti a zahradnictvi. Zahajeni zkusebniho provozu v téchto

dilnéch je planovano od srpna 2006. Plny provoz vsech dilen:je pfedpokladan od ledna 2007.
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Chranéné dilny vytvafeji nova pracovni mista pro Sestnact zdravotn€ postizenych
spoluobéantl a tfi pracovni mista pro obcany bez postiZeni.

Soudasti arealu DSJ je také park, ktery se rozklada na ploSe 1,6 ha. Je zafazen do
kategorie piirodné krajinafskych parkd, kde jsou dendrologicky vyznamné dfeviny staré vice
neZ 100 let a stavby tzv. malé zahradni architektury. Sou¢asti parku je i uzitkova zahrada, kde
se péstuje zelenina a byliny pro potfeby Domova a kveétiny pro vyzdobu aredlu i vSech
oddéleni. K parku nalezi Dim v zahradg, ktery byl zrekonstruovan na dva bezbariérové byty.
Tyto byty DSJ nabizi rodi¢im a jejich hendikepovanym détem jako moznost chranéného
bydleni s nepfetrzitou oSetfovatelskou asistenci a komplexem dalSich sluzeb. Tim chce
Domov naplnit myslenku doméci péce o hendikepované a podpofit moznost trvalého souziti
nemocného a jeho starnoucich rodi¢d. Chranéné bydleni je uréeno seniorim v nelehké Zivotni
situaci, ktefi se staraji o své dospélé déti trpici roztrousenou skler6zou a tato péce:je nad:jejich
sily, pro jejich rodinné ptislusniky, nejcastéji dospélé déti s t&€Zkym zdravotnim postiZzenim.
Pro klienty chranéného bydleni jsou k dispozici sluzby poskytované v DSJ, tzn. celodenni
strava, prani, uklid, zdravotni sluzba, rehabilitace a terapeutické programy.

Vyvrcholenim kulturnich aktivit jsou kazdoro¢ni Svatoanenské zahradni slavnosti. Jde o
nejveétsi prezentacni a zaroven i benefi¢ni akcei, ktera oslovuje $irokou vefejnost a seznamuje ji
s ¢innosti Domova svatého Josefa. Viem navstévnikiim je nabidnut pestry kulturni program
po celé odpoledne a vecer, poutni m3e svata, koncerty, divadla, loutkova pfedstaveni, jarmark
nejrizngjsich chranénych dilen a femesel z celé CR, détsky koutek... Slavnosti se konaji v

celém arealu Domova v€etné parku, nadvofi a kostela.

Pro neziskovou organizaci je nezbytna pomoc dobrovolnikii. Kontakt s dobrovolniky byl
navazan jiz pfi otevieni DSJ a spoluprace s nimi se stale rozviji. Uspéiné funguje spoluprace s
dobrovolnickym centrem Arnika ve Dvofe Kralové nad Labem. Piibyvaji také pomocnici na
oddgleni, jako doprovod na vylety a prochazky, na nakupy, ale také v zahradé a parku a pii
organizovani nejriznéjSich kulturnich akci. Dvakrat ro¢né se kona neformalni setkani
dobrovolnik.

Pro DSJ je velmi dileZité rozsifovat a upeviiovat $kalu finanénich zdroja, které ziskava
diky projektim z grantovych programi zejména Ministerstva prace a socidlnich véci,
Ministerstva zdravotnictvi, Kralovéhradeckého kraje a Evropské unie. Dalsi finance ziskava
DSJ potadanim benefi¢nich akci (Ttikralova sbirka, Benefi¢ni koncerty a nadace Divoké

Husy...) a platbami od zdravotnich pojist'oven, které pokryji p¥iblizné 50% nakladd. (18)
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3. EMPIRICKA CAST

3.1. Vyzkumny problém

Ovliviiuje vira v boha pfijeti diagnézy roztrousena skler6za?

3.2. Cil vyzkumu

Zjistit, zda existuje souvislost mezi pfijetim diagndzy roztrouSena skleréza a virou v boha

u klientti Domova sv. Josefa.

3.3. Hypotézy

1. Vira v boha pozitivné ovliviiuje pfijeti diagnézy roztrousena skler6za.

2. Pro 2/3 respondentii budou omezeni, ktera jim nemoc pfinasi, velmi obtiZna.

3. Pro nemocného s RS, ktery véfi v boha, je snaz$i pfijmout omezeni, kterA mu nemoc
pfinasi.

4. Nemocny s RS, ktery vidi ve svém Zivoté smysl, dokdZe pfijmout své onemocnéni.

3.4. Metodika vyzkumu

Pro vyzkumnou ¢ast zavére¢né prace jsem zvolila metodu fizeného rozhovoru.

3.4.1. Rizeny rozhovor

Rozhovor je formou interpersonalni komunikace, ve které se setkavaji dva lidé a
prostfednictvim otazek a odpovédi dosahuji svych cili. Obvykle se odehrava mezi dvéma
osobami, n€ktery viak mulZe mit i vice u€astniki. Od ostatnich druhi komunikace se lisi,
protoZe zahrnuje otdzky a odpovédi. Obé strany rozhovoru se mohou ptat i odpovidat.
Nejcastéji je viak jedna strana tazatelem a druhd dotazovanym. Rozhovor je pruzny, je mozné
si pfi ném vSimat i vné&j§ich projevii dotazovaného a podle toho usmériiovat rozhovor
potfebnym smérem. (8) Pro prakticky vyzkum jsem zvolila fizeny rozhovor, ktery se zabyva
pfedem stanovenymi tématy. (pfiloha €. 1)

Rizeny rozhovor obsahoval 23 otazek. Otazky 1 — 11 zjistovali viru a jeji dilezitost pro

respondenty. Otazky 12 — 23 byly zaméfené na piijeti omezeni, smysl Zivota, pohled na
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budoucnost a celkové pfijeti nemoci. Odpovédi s pfipadnymi volnymi vypovéd'mi

respondentii byly zaznamenavany do zaznamového archu.

3.4.2. Organizace vyzkumu

Pro prakticky vyzkum byl zvolen Domov svatého Josefa, zafizeni pro nemocné s RS.
Ctrnactidenni odborna staZz byla domluvena telefonicky s vrchni sestrou Domova. Pro
usnadnéni komunikace jsem se zafadila do pracovniho procesu Domova jako o$etfovatelka.
Rozhovory s klienty byly realizovany ve volném ¢ase v ramci odborné staZe a po predchozim

souhlasu klienta s rozhovorem. Rozhovor byl proveden s 27 klienty DSJ.

3.4.3. Zpracovani ziskanych dat

Jednotlivé otazky fizeného rozhovoru byly zpracovany do tabulek a grafii formou
absolutnich a relativnich Cetnosti. Pro potvrzeni ¢i vyvraceni hypotézy &. 1 byla hledana
souvislost mezi odpovéd’'mi na otazky €. 1 a 23. Hypotéza &. 2 byla ovéiena relativni Eetnosti
otazky ¢. 13. Pro potvrzeni ¢&i vyvraceni hypotézy &¢. 3 byla hledana souvislost mezi
odpovéd'mi na otazky ¢. 1 a 13. Pro potvrzeni ¢i vyvraceni hypotézy ¢. 4 byla hledana

souvislost mezi odpovéd’mi na otazky ¢. 14 a 23.
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3.5. Charakteristika sledovaného souboru

Pohlavi respondenti
Z celkového podtu respondenti bylo 10 muZského pohlavi a 17 pohlavi Zenského (viz.

Tab. & 1 agrafé. 1)

Tabulka ¢&. 1: Pohlavi respondenti

[Pohlavi n %
Zeny 17 63
Muzi 10 37

Graf &. 1: Pohlavi respondentt

0 2Zeny
B muzi

VE&k respondenti

Primérny vek respondentt je 51 let s vékovym rozptylem 32 — 81 let. Ve vékové skupiné
30 -39 let jsou 4 (15 %) respondenti, ve vékové skupin& 40 — 45 let je 8 (30 %) respondent,
ve ve&kove skupin€ 50 — 59 let je 9 (32 %) respondentd, ve vékové skupiné 60 — 69 let je 5 (19
%) respondentl a jednomu klientovi bylo 81 let (viz tab. &. 2 a graf &. 2).
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Tabulka &.2: V&K respondentii

VeEk n %
30 - 39 let 4 15
40 - 49 let 8 30
50 - 59 let 9 32
|60 - 69 let 5 19
81 let 1 4

030 - 39 let
W40 - 49 let
050 - 59 let
060 - 69 let
W81 let

Polatek pFiznaku onemocnéni

Pfiznaky onemocnéni se u tohoto souboru respondentii za¢inaly projevovat v priiméru ve
29 letech. Rozptyl véku, ve kterém se zakaly projevovat prvni ptiznaky, je 15 — 49 let. Ve
vekové skupin€ 15 — 20 let je 7 (26 %) respondentii, ve vékové skupiné 21 — 30 let je 8 (29 %)
respondenti, ve vékové skupiné 31 — 40 let je 8 (30 %) respondenttl, ve vékové skupiné 41 —
50 let jsou 3 (11 %) respondenti. V&k zadatku ptiznakli onemocnéni neuvedl 1 4 %)
respondent (viz tab. &. 3 a graf &. 3)
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Tabulka ¢&. 3: Po¢dtek onemocnéni

VeEk n %
15-20 let 7 26
21 - 30 let 8 29
31 -40 let 8 30
41 - 50 let 3 11
Neodpovedél 1 4

Délka onemocnénf

Primérna délka trvani onemocnéni respondentd je 22 let. Nejkrat$i doba trvéani
onemocnéni je 5 let, nejdelsi 40 let. 1 (4 %) respondent uvedl, Ze jeho onemocnéni trva 5 let,
délku trvani onemocnéni 10 - 19 let uvedlo 8 (30 %) respondentt, 20 - 29 let 14 (51 %)
respondentli, 30 — 39 let 2 (7 %) respondenti, 1 (4 %) respondent uvedl délku trvani

onemocnéni 40 let a 1 (4%) respondent délku onemocnéni neuved! (viz tab. &. 4 a graf &. 4).
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Tabulka &. 4: Délka onemocné&ni

[Délka onemocnéni n %
S let 1 4
10- 19 let 8 30
20 - 29 let 14 51
30 - 39 let 2 7
40 let 1 4
Neodpoveédél 1 4

Graf €. 4: Délka onemocnénl

4% 4% 4%
7%

s let

m10- 19 let
0320 - 29 let
030 - 39 let
W40 let

00 Neodpovédél

51% S—10—

Typ pobytu v DSJ

Z celkového poctu respondentt trvale Zije v DSJ 14 (52 %) respondentl. Nejkratsi trvaly
pobyt byl 2 mésice, nejdelsi 49 mé&sicti. Na kratkodoby 1 — 2 mé&si&ni pobyt v DSJ bylo 13 (48
%) respondenti (viz tab. &. 5 a graf &. 5).
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Tabulka €. 5: Typ pobytu v DSJ

{Pobyt n %
Trvaly 14 52
Kratkodoby (1-2 mésice) 13 48

Graf &. 5: Typ pobytu v DSJ

3.6. Vysledky a jejich interpretace

Otdzka ¢&. 1: VEFite v boha?

Z celkového poltu respondentl ano odpovédélo 11 (40,5 %) respondent, spise ano 5 (19
%) respondenttli, ne 11 (40,5 %) respondentii (viz tab. &.6 a graf &. 6). Respondenti, kteti
v boha nevéfi, ke své odpovedi pfipajovali, v co v&Fi. N&kteti v pouze v sebe sama, dobré
lidi, n€ktefi uvedli, Ze v boha nevéfi, ale mezi nebem a zemi néco existuje, jako biih to viak
neoznacuji. Odpovéd’ spiSe ano uvedli respondenti, ktefi v n&co v&H, ale nejsou si zcelajisti,

Zejje to prave bith, av8ak tuto moznost nevylu&uji.
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Tabulka &. 6: Vira v boha

Vira v boha n %
[Ano 11 40,5
Spise ano 5 19
Ne 11 40,5

Graf &. 6: Vira v boha

OAno
B SpSe ano
C1Ne

Otdzka ¢&. 2: Co si pod pojmem bih pfedstavujete?

Otazka ¢&. 2 byla koncipovana s moZnosti volné odpovédi. Odpovédi byly typu bih je
né&kdo, kdo lidem pomaha, dobro, laska, v§udypfitomna energie, neni to konkrétni osoba, néco
imaginarniho, nepfedstavitelny, néco nad nami, ldska mezi lidmi, néco mezi nebem a zemi,
vy$3i sila nad nami, sv. Antoni¢ek, n€kdo, ke komu se mohu obrétit, kdyZ mi je nejhif, bih je
vSude a v8echno, n¢kdo, kdo nad ndmi drZi ochrannou ruku, nékdo, koho potfebuje téméf
kazdy ¢lovek, bih na kfiZi, pod bohem si nic nepfedstavuji. Z celkového poétu respondentii
oznatilo boha jako dobro a lasku 6 (22 %) respondentd, jako vys$si silu nad nami 6 (22 %)
respondenti, jako imaginarni bytost 4 (15 %) respondentdl, jako sv. Antonitka si boha
pfedstavoval 1 (4 %) respondent, nic si pod pojmem blh neptedstavuje 10 (37 %)
respondentl (viz tabulka &. 7 a graf &. 7).
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Tabulka &. 7: Pfedstava Boha

IPFedstava N %

[Dobro a laska 6 22

Vys3i sila nad nami 6 22

Imaginarni bytost 4 15

Svaty Antoni¢ek 1 4

Nic 10 37

Graf ¢.7: Ptedstava Boha
22%

3 Dobro a laska

37 % .
@ Vyssisita nad nami
O maginarni bytost
O Svaty Antoniek

22 % m Nic
49

15 %

Otazka ¢. 3: Pokud véfite v boha, jakého jste vyznani?

Z celkového pottu respondentii 9 (33 %) respondentii odpovédélo, Ze jsou vyznani Fimsko
katolického, 1(4 %) respondent se fadil k Adventistim sedmého dne, 1 (4 %) respondent
uvedl jiné vyznéni , 5 (19 %) respondentii bylo bez vyznéni a 11 (40 %) respondentii uvedlo,
Ze jsou ateisté. K Recko Katolické cirkvi a Ceskobratrské cirkvi husitské se nepfifadil ani

jeden (0 %) respondent (viz tab. &. 8 a graf &. 8).
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Tabulka &.8: Vyzn4ni respondenti

Vyznani n %
IRimsko katolické 9 33
[Recko katolické 0 0
Ceskobratrska cirkev husitska 0 0
Adventisté sedmého dne 1 4
Jiné 1 4
Bez vyznani 5 19
Ateista 11 40

Graf ¢&. 8: Vyznani respondent(

Otazka ¢&. 4: Jste véFici od détstvi?
Z celkového pottu respondentd odpovédélo 16 (59 %) respondentd. 10 (37

g Rimsko katolické
m Recko katolické
O Ceskobratrska cirkev

husitska
O Adventisté sedmého

dne
W Jiné
O Bez vyznani

B Ateista

%)

respondentd odpovéd&lo, Ze v&fi jiz od dé&tstvi, ve vife byli vychovavani a 6 (22 %)

respondenti se stalo vé&ficimi v dospé&losti. 11 (41 %) respondentl neodpovédelo (viz tab. &. 9

a graf ¢. 9).
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Tabulka ¢. 9: Vychova ve vife

Vychova ve vife n %
Ano 10 37
Ne 6 22
Neodpoveédél 11 41

Graf €. 9: Vychova ve vife

Qg Ano
g Ne
0 Neodpovédal

2%

Otdazka ¢&. 5: Pokud nejste v&Fici od détstvi, co ovlivnilo Vasi viru (pFatelé, nemoc...)?

Otazka &. 5 byla koncipovana s moZnosti volné odpovédi. Z celkového poétu respondentti
odpovédeélo 6 (23 %) respondenti, zbyvajicich 21 (77 %) respondentli neodpové&délo. Volné
odpovédi byly nasledujici. K vife jsem do$el sam, postupné, pfivedl mé k ni sdm Zivot, Zivotni
zkuenosti, Zivotnimi zku$enostmi jsem pfisel k tomu, Ze ten muij Zivot nékdo Fidi, k vife mé
pfivedla kamaréadka. Odpovédi jsou rozdéleny do dvou skupin. 5 (19 %) respondenti pfivedly
k vife Zivotni zkuSenosti, 1 (4 %) respondenta kamaradka (viz tab. ¢. 10 a graf &. 10).

Tabulka ¢&. 10: Vliv na viru

Vliv na viru n %
Zivotni zkudenosti 5 19
Kamaradka 1 4
Neodpoveédél 21 77
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Graf ¢. 10: Vliv na viru

19 %

O Zivotni zkudenosti
O Kamaradka
[0 Neodpovédél

7% S~—W

Otazka ¢. 6: Co Vam pomah4 v pfekonani téZkosti spojenych s onemocnénim?

Otazka &. 6 byla koncipovana s moZnosti volné odpovédi. Odpovédi na tuto otdzku byly
velmi rozmanité. V pfekonani t&Zkosti respondentim pomahad pevna vile, pohyb, matka,
bratr, laska, optimismus, komunikace s lidmi, s kterymi to stoji za to, otevfenost pro druhé, Zit
naplno, humor, pfitelkyné, rodi¢e, kamaradka, malé déti, spoléhani na sebe sama, vira, naddje
ve zlepSeni, sebekazen, pisni¢ky, relaxace, klub Roska, &teni kniZek, o$etfujici personal,
manZel, vlastni chtize. Jednotlivé odpovédi byly ptifazeny k sobé¢ podle podobnosti.
Z celkového podtu respondenti 7 (26 %) odpovédélo, Ze pfi zvladani t&Zkosti spojenych
s nemoci jim pomaha sebekazen, 2 (7 %) respondentim pomaha vira ve zlep$eni zdravotniho
stavu, 11 (42 %) respondentiim rodina a ptatelé, 2 (7 %) respondentim vira v boha, 3 (11 %)

respondentim laska a 2 (7 %) respondentim humor (viz tab. &. 11 a graf €. 11).

Tabulka ¢. 11; Pomoc

[Pomoc n %
Sebekazer 7 26
Vira ve zlep$eni 2 7
Rodina + pfatelé 11 42
Vira v boha 2 7
Ez’iska 3 11
lHumor 2 7

37



Graf ¢. 11: Pomoc

Otazka &. 7: Modleni mi velmi poméhé

Z celkového po&tu respondentdi s modlitbou jako pomoci plné souhlasilo 6 (22 %)
respondenttl, &aste¢né souhlasilo 6 (22 %) respondenti, spide nesouhlasil 1 (4 %) respondent a
zasadné nesouhlasilo 14 (52 %) respondentd (viz tab. &. 12 a graf & 12). Pro nékteré
respondenty ma modlitba velky vyznam, je pro né posilou a Gtéchou, v modlitb¢ mohou bohu

sdelit v8echny své starosti a problémy. Nékterym je modlitba posilou jen v uréitych situacich,

[ Sebekazen

@ Vira ve zlepseni
O Rodina + ptateké
O Vira v boha

@ Laska

0 Humor

jini se modli pouze v pfipad¢, kdy uz nevédi, na koho se maji obrétit.

Tabulka ¢&. 12: Modlitba jako pomoc

[Modlitba pomaha n %
PIn& souhlasim 6 22
Casteéné souhlasim 6 22
Spise nesouhlasim 1 4
Z4sadné nesouhlasim 14 52
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Graf €. 12: Modlitba jJako pomoc

g Piné souhlasim

@ Céstedné souhlasim
0O Spise nesouhlasim

0 Z4sadné nesouhlasim

Otéazka ¢&. 8: Bith mi poméha vést lepsi Zivot

Z celkového poctu respondentti s tvrzenim plné souhlasilo 8 (30 %) respondentti, Castené
souhlasilo 5 (19 %) respondentd, spide nesouhlasil 1 (4 %) respondent a zasadné nesouhlasilo
13 (52 %) respondentii (viz tab. &.13 a graf &. 13). Diky vife v boha maji néktefi respondenti
pozitivn&jsi pohled na svét, na Zivot, kladngjsi vztahy k lidem, ve vife nachézeji silu ke

zvladani potiZi.

Tabulka ¢&. 13: Vira v boha pomaha

Vira v boha pomaha n %
|PIné souhlasim 8 30
Césteéné souhlasim 5 19
Spise nesouhlasim 1 4
Zasadn€& nesouhlasim 13 47
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Grat ¢. 13: Vira v boha pom&héa
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Otdzka ¢&. 9: Biih pro mne znamen4 velmi mnoho

Z celkového podtu respondentt s tvrzenim plné souhlasilo 9 (33 %) respondent, ¢asten¢
souhlasili 2 (7 %) respondenti, spise nesouhlasili 2 (7 %) respondenti a zdsadn& nesouhlasilo
14 (53 %) respondenti (viz tab. &. 14 a graf &. 14). Mnozi respondenti uvedli, Ze je pro né bih

posilou, nadéji, ochrancem, pfitelem, Gtogi§té. Pro jiné naopak bih neznamena viibec nic.

Tabulka &. 14: Vyznam boha

Vyznam boha n %
[PIn€& souhlasim 9 33
Césteéné souhlasim 2 7
Spise nesouhlasim 2 7
Z4sadn€ nesouhlasim 14 53
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Graf ¢. 14: Vyznam boha

0O Piné souhlasim

m Castedné souhlasim
O SpBe nesouhlasim

O Zéasadné nesouhlasim

Otazka ¢&. 10: Biih je pro mne velmi skute¢ny

Z celkového podtu respondentl s tvrzenim plné& souhlasilo 8 (30 %) respondenti, Eastecné
souhlasil 1 (4 %) respondent, spise nesouhlasili 4 (15 %) respondenti a zasadné nesouhlasilo
14 (51 %) respondenti (viz tab. €. 15 a graf & 15). Skute¢ny je pro respondenty biih ne ani tak
konkrétni podobou, vzhledem &lovéka, jako spi¥ pocitovE, vnimanim boha jako dobra, lasky,

sily a energie.

Tabulka ¢&. 15: Bih je skuteény

Bih je skuteny n %
[PIn& souhlasim 8 | 30
Casteéné souhlasim 1 4
Spise nesouhlasim 4 15
Z4sadné nesouhlasim 14 51
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Graf &. 15: Buh je skuteény

Otdzka & 11: Je pro mé& velmi téZké uvéFit v Boha

Z celkového po¢tu respondentt s tvrzenim plné souhlasilo 8 (30 %) respondentd, ¢astedné
souhlasil 1 (4 %) respondent, spide nesouhlasili 4 (15 %) respondenti a zasadn& nesouhlasilo
14 (51 %) respondenttt (viz tab. &. 15 a graf & 15). NevéFici na tuto otdzku odpovidali zcela
jednozna¢ng, Ze uvéfit v boha je pro n& velmi t&zké. U v&Ficich a &astetné véficich nebyly

odpovédi tak jednozna¢né.

0 Piné souhlasim

o Caste&né souhlasim
O Spise nesouhlasim

O Zéasadné nesouhlasim

Tabulka ¢&. 16: Je tézké vE&Fit v boha

Je t&€Zké ve&fit v boha n %
IPlné souhlasim 11 4]
[Castedné souhlasim 4 15
SpiSe nesouhlasim 3 11
Z4sadné nesouhlasim 9 33
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Graf &. 16: Jo té2ké vétit v boha

0 Piné souhlasim

m Castetné souhlasim
O Spise nesouhlasim

O Zasadné nesouhlasim

Otdzka & 12: Zprotivilo se mi lé€eni, chci jen, aby m& nechali v klidu a pFestali se o

mé starat

Z celkového podtu respondenti s tvrzenim pIné souhlasilo 0 (0 %) respondentii, Caste¢né
souhlasili 2 (7 %) respondenti, spi¥e nesouhlasil 1 (4 %) respondent a zasadné& nesouhlasilo 24
(89 %) respondentii (viz tab. & 17 a graf & 17). Respondenti sviij nesouhlas s tvrzenim
vysvétlovali tak, Ze pokud by se jim zprotivila 1é¢ba a zaali by Upln& odmitat jakoukoli

pomoc, bylo by to vyjadfeni rezignace.

Tabulka ¢. 17: Odmitani 1é¢by

Odmitani 1é¢by n %
[PIn& souhlasim 0 0
Caste&né souhlasim 2 7
Spise nesouhlasim 1 4
Zasadné nesouhlasim 24 89
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Graf &. 17: Odm itani 16&by
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Otdzka &. 13: Je pro mé té¥ké pFijmout omezeni, kterd nemoc pFinasi

Z celkového pottu respondentti s tvrzenim plné souhlasilo 15 (57 %), ¢aste¢né souhlasili 3
(12 %) respondenti, spi$e nesouhlasili 3 (12 %) respondenti a zasadné nesouhlasilo 5 (19 %)
respondentll (viz tab. & 18 a graf & 18). Respondenti uvadéli, Ze ptijeti omezeni je pro né

stale velmi obtiZné, i kdyZ se o to néktefi snazi i desitky let. N&ktefi jsou pfesvédeeni, Ze se

jim to nepodafi nikdy.
Tabulka ¢&. 18: PFijeti omezeni
[Ptijeti omezeni n %
PIné souhlasim 15 57
Casteéné souhlasim 3 12
SpiSe nesouhlasim 3 12
Zasadn€ nesouhlasim 5 19
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Graf &. 18: Ptljeti omezeni
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Otdzka ¢&. 14: I pFes omezeni zplisobend nemoci md muj Zivot smysl

Z celkového pottu respondentd s tvrzenim plné souhlasilo 22 (84 %) respondentq,
taste¢n€ souhlasili 2 (8 %) respondenti, spi¥e nesouhlasil 1 (4 %) respondent, zasadné
nesouhlasilo 0 (0%) respondentd a 1 (4 %) respondent neodpovédél (viz tab. €. 19 a graf ¢.
19). Respondenti na toto tvrzeni reagovali slovy, Ze i v této obtiZzné Zivotni situaci, jakou je
roztrouend sklerdéza, si €lovék musi nalézt smysl Zivota. Déle n&ktefi uvadéli, co je pro né

smyslem Zivota. MiiZe to byt laska, manZel, vnoucata, nad&je na lep$i zitfek, pratelstvi...

Tabulka ¢. 19: Smysl Zivota

Zivot ma smysl n %
IPlné souhlasim 22 84
[Casteené souhlasim 2 8
Spise nesouhlasim 1 4
74sadné nesouhlasim 0 0
Neodpoveédél 1 4

45



Graf &. 19: Zivot ma smys|
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Otdzka &. 15: SnaZim se nemyslet na svoji nemoc a Zit bezstarostné

Z celkového po&tu respondentii s tvrzenim plné souhlasilo 11 (42 %) respondentd,
Castedneé souhlasilo 9 (35 %) respondent, spide nesouhlasili 2 (8 %) respondenti a zdsadné
nesouhlasili 4 (15 %) respondenti (viz tab. &. 20 a graf &. 20). VétSina respondentli se skute¢né
snaZi na svoji nemoc nemyslet, pfiznavaji v3ak, Ze i pfes velkou snahu, kterou vynakladaji, se
jim nemyslet na nemoc nedafi tak, jak by si pfali. UpIn& na nemoc nemyslet snad ani nejde,

ale snazit se o to mohou. Ne&kolik dotdzanych tuto mozZnost, nemyslet na nemoc, zavrhlo

uplné. Tvrdi, Ze nemyslet na ni nejde.

Tabulka ¢&. 20: Snaha nemyslet na nemoc

Snaha nemyslet na nemoc n %
|PIn& souhlasim 11 42
Céstedn& souhlasim 9 35
ISpie nesouhlasim 2 8
Z4sadné nesouhlasim 4 15
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Graf €. 20: Snaha nemyslet na nemoc

15 %

Otdzka &. 16: 1 pFes svoji nemoc se snaZzim vyrovnat sém se sebou
Z celkového podtu respondenti s tvrzenim souhlasilo 27 (100 %) respondenti (viz tab. ¢.

21).

Tabulka €. 21: Snaha vyrovnat se

Snaha vyrovnat se n %
|PIn& souhlasim 27 100
Céstedné souhlasim 0 0
[Spi8e nesouhlasim 0 0
7 4sadné& nesouhlasim 0 0

Otézka &. 17: Ze viech sil se snaZim nepodléhat nemoci
Z celkového poétu respondentli s tvrzenim plné souhlasilo 25 (93 %) respondentd,
Caste¢né souhlasili 2 (7 %) respondenti, spiS§e nesouhlasil a zasadné nesouhlasilo 0 (0 %)

respondenti (viz tab. &. 22 a graf &. 21).
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Tabulka &. 22: Snaha nepodlehnout nemoci

Snaha nepodlehnout nemoci n %
PIn¢ souhlasim 25 93
Céste¢né souhlasim 2 7
Spise nesouhlasim 0 0
Zasadné nesouhlasim 0 0

Graf &. 21: Snaha nepodiehnout nemoci
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O Zéasadné nesouhlasim

Otdzka &. 18: Je mi nepFijemné spoléhat se na pomoc druhych

Z celkového poétu respondentli stvrzenim pln& souhlasilo 19 (71 %) respondentd,
Sastedn€ souhlasili 3 (11 %) respondenti, spiSe nesouhlasili 2 (7 %) respondenti, zésadné&
nesouhlasili 3 (11 %) respondenti (viz tab. &. 23 a graf &. 22). Respondenti uvadéli, Ze byt
odkazén na pomoc druhych je pro né velmi neptijemné i po mnoha letech Zivota s RS. Pomoc
pfi nejintimné&jSich osobnich potfebach je neptijemnd, ale mnohdy nezbytnd, proto se musi

nemocny naudit ignorovat pocit studu a vlastni neschopnosti.
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Tabulka &. 23: Zavislost je nepiijemna

Zavislost je nepfijemna n %
{PIn¢ souhlasim 19 71
Céste¢né souhlasim 3 11
SpiSe nesouhlasim 2 7
Zasadn€ nesouhlasim 3 11

Graf &. 22: Zavislost je nepfijemné

1%

0 Piné souhlasim

m Castedné souhlasim
O Spise nesouhlasim

O Zasadné nesouhlasim

Otézka &. 19: U lidi z mého okoli mé draZdi jejich zdravi a radost ze Zivota

Z celkového pottu respondenti s tvrzenim plné souhlasili 4 (15 %) respondenti, ¢aste¢né
souhlasil 1 (4 %) respondent, spi$e nesouhlasil 1 (4 %) respondent a zdsadné& nesouhlasilo 21
(77 %) respondentt (viz tab. &. 24 a graf &. 23). VétSina dotdzanych tvrdila, Ze je zdravi a
radost druhych nedrazdi, Ze jim ji pteji. Kdyby jim ji nepfali, Ze by byli naprosti sobci.
Nektefi jedinci se viak nemohou vyrovnat s tim, Ze jsou upoutani na vozik a lidi okolo ného si

mohou délat co se jim zlibi. Velmi se tim trapi.
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Tabulka ¢&. 24: Drazdi mé& zdravi druhych

Eéidi mé zdravi druhych n %
[PIné souhlasim 4 15
Céste¢né souhlasim 1 4
Spide nesouhlasim 1 4
Z4sadn€ nesouhlasim 21 77

Graf ¢&. 23: Dratdi mé zdravi druhych

15 %
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0O Piné souhlasim

m Castetnd souhlasim
O Spi&e nesouhlasim

O Zasadné nesouhlasim

4%

Otdzka & 20: Nemoc mi brénf{ pFatelit se s druhymi lidmi

Z celkového pottu respondentd s tvrzenim plné souhlasilo 6 (22 %) respondentd, &aste¢né
souhlasil 1 (4 %) respondent, spi$e nesouhlasil 1 (4 %) respondent a zadsadné nesouhlasilo 19
(70 %) respondentil (viz tab. &. 25 a graf &. 24). Néktefi respondenti maji pocit, Ze je nemoc
v tomto sméru omezuje, nemohou si vyjet kam by chtéli, kdyZz chtéji do mésta, potfebuji
k tomu vétdinou né&jaky doprovod, jsou zévisli na ochoté druhych, lidé s nimi neumé&ji mluvit

jako dfiv, kdyZ je$t& nebyli na voziku.
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Tabulka &. 25: Socidlnf kontakty

Nemoc brani kontaktim n %
lP]né souhlasim 6 22
ICastedn& souhlasim 1 4
Spise nesouhlasim 1 4
Zasadn& nesouhlasim 19 70

Graf &. 24: Socldini kontakty

23 Pind souhlasim
@ Castedné souhlasim
O Spie nesouhlasim

D Zasadné
nesouhlasim

Otéazka ¢&. 21: Je mi lhostejné, co se mnou v budoucnosti bude

Z celkového podtu respondentd s tvrzenim pln& souhlasil 1 (4 %) respondent, &astené
souhlasil 1 (4 %) respondent, spiSe nesouhlasili 3 (11 %) respondenti a zasadné nesouhlasilo
22 (81 %) respondentd (viz tab. & 26 a graf & 25). Respondenti si mysleli, Ze pokud by jim
byla lhostejna budoucnost, nemé&l by uZ jejich Zivot dal smysl. Respondenti, kterym byla

budoucnost lhostejna, neméli ddvod, pro¢ Zit.

Tabulka &. 26: Pohled na budoucnost

Pudoucnost - lhostejna N| %
lPlné souhlasim 1 4
ICastedn& souhlasim 1 4
Spide nesouhlasim 3 11
Z4asadn€ nesouhlasim 22 81
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Otdzka &. 22: I pies viechno zlé, co mi nemoc pFinasi, jsem diky ni nadel nové

pozitivni hodnoty

Z celkového pottu respondentli s tvrzenim pln& souhlasilo 20 (74 %) respondentd,
gaste¢n& souhlasili 3 (11 %) respondenti, spide nesouhlasil 1 (4 %) respondent a zésadné
nesouhlasili 3 (11 %) respondenti (viz tab. &. 27 a graf & 26). V&t§ing respondentii uvedla, Ze
diky nemoci opravdu na$la néco pozitivniho. Poznali nové lidi, nazory, objevili lidi dobré a
naopak i ty zlé, nova prtatelstvi, vaZi si vice obylejnych véci, divaji se na svét z jiného
pohledu, né¢kdo poznal lasku, objevil, Ze lidem na ném zaleZi a jemu zas na nich, moudrost,
viru, pfatelstvi lidi z Rosky, naudil se poznavat lidi tak, jaci skute¢né jsou, vice si vaZi zdravi

a vlastni sobé&sta¢nosti. ..

Tabulka ¢&. 27: Nové pozitivni hodnoty

lPozitivni hodnoty n %
|Plné souhlasim 20 74
[Caste¢né souhlasim 3 11
SpiSe nesouhlasim 1 4
Z4asadné nesouhlasim 3 11
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Graf €. 26: Nové pozitivni hodnoty

1%

Otdzka &.23: Jsem smifen s tim, Ze mi nemoc sniZuje dosavadni kvalitu Zivota

Z celkového pottu respondentti s tvrzenim plné souhlasilo 12 (44 %), ¢aste¢né souhlasilo
7 (26 %) respondent, spise nesouhlasil 1 (4 %) respondent a zasadn& nesouhlasilo 7 (26 %)
respondentti (viz tab. &. 28 a graf &. 27). N&ktefi respondenti si mysli, Ze se jiZ smifili s tim, Ze
se jejich stav bude neustale zhorSovat. Rikaji, Ze nic jiného, neZ smitit se s tim, &lov&ku

nezbyva. Na druhé strané byli v8ak i takové nazory, Ze se stim &lov€k nemuZe nikdy

1 Piné souhlasim

o Castedna souhlasim
0 Spi&e nesouhlasim

) Zasadné nesouhlasim

vyrovnat. Pokud by se s tim vyrovnal, znamenalo by to jeho rezignaci.

Tabulka ¢&. 28: SmiFeni

Smifeni n %
[PIn&€ souhlasim 12 44
Céste&né souhlasim 7 26
[Spise nesouhlasim 1 4
Z4sadné nesouhlasim 7 26
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Graf ¢&. 27: Smiteni
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3.7. Ovéfeni hypotéz

Hypotéza &. 1: Vira v boha pozitivn& ovliviiuje pFijeti diagnézy roztrousend skler6za.
Z 16 (100 %) respondentt, ktefi v&ti vboha 11 (68,75 %) respondenti onemocnéni
ptijalo, 5 (31,25 %) respondenti onemocnéni neptijalo. Z 11 (100 %) nevéficich respondentil
onemocnéni ptijalo 7 (63,6 %) respondentt a 4 (36,4 %) respondenti onemocneni nepfijali

(viz tab. €. 29 a graf ¢&. 28). Hypotéza &. 1 se nepotvrdila.

Tabulka &. 29: Ovlivnéni pFijeti RS virou

Ovlivnéni ptijeti RS virou Vétici Nevétici
[Pfijimam onemocnéni 11 (68,75 %) | 7 (63,6 %)
[Neptijimam onemocné&ni 5(31,25%) | 4(36,4%)
Graf &. 28: Ovlivnéni ptijeti RS virou
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Hypotéza &. 2: Pro 2/3 respondentii budou omezeni, ktera mu nemoc p¥inasi, velmi

obtiZna.

Z celkového poltu respondentll stvrzenim, Ze pfijeti omezeni je velmi obtizné plné&
souhlasilo 15 (57 %), &astedn€ souhlasili 3 (12 %) respondenti, spi§e nesouhlasili 3 (12 %)
respondenti a zasadn€ nesouhlasilo 5 (19 %) respondentl (viz tab. &. 18 a graf & 18). Pokud
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odpovéd ¢astené souhlasim bude povaZovana za odpovéd pozitivni, lze konstatovat, Ze

hypotéza ¢&. 2 se potvrdila.

Hypotéza & 3: Pro nemocného s RS, ktery v&Fi v boha, je snazsi pfijmout omezeni,

kter4 mu nemoc pfin4si.

Z 16 (100 %) respondentii, kteti uvedli, Ze v boha véH, uvedlo 6 (37,5 %) respondenti, Ze
je pro n& snadné ptijmout omezeni, ktera jim nemoc ptinadi a pro 10 (62,5 %) véficich
respondentii je pfijeti omezeni obtizné. Z 11 (100 %) respondentii, ktefi uvedli, Ze v boha
nevéfi, uvedli 3 (27,3 %) respondenti, 2e ptijeti omezeni, ktera jim nemoc pfinasi, je pro né
snadné a pro 8 (72,7 %) nevéficich respondentti je ptijeti omezeni obtiZné (viz tab. €. 30 a

graf €. 30). Hypotéza &. 3 se nepotvrdila.

Tabulka &. 30: VE&Fici pFijme omezeni

IPfijeti omezeni Vétici Nevéfici
Snadné pfijeti omezeni 6 (37,5 %) 3 (37,5 %)
ObtiZné ptijeti omezeni 10 (62,5 %) 8 (62,5 %)

Graf &. 29: Ptijeti omezeni

80,0%

T %

70,0%

60.0%

50,0%
B Snadné ptijeti

omezeni

1Obtizné ptijeti
omezeni

40.0%

30,0% |

20,0% o
b k.

100% |

g’s. kS

Nevéticl Vaéticl

0.0%

56



Hypotéza & 4: Nemocny s RS, kterj nalezl smysl Zivota, dokdZe pfijmout své

onemocnéni.

Z 24 (100 %) respondentd, kteti odpovédéli, Ze maji smysl Zivota, bylo 17 (70,8 %)
respondent, ktefi pfijali onemocnéni a 7 (29,2 %) respondentd, ktefi onemocnéni nepfijali.
Smysl Zivota neméli 2 (100 %) respondenti, z toho 1 (50 %) respondent onemocnéni pfijal a 1
(50 %) respondent onemocnéni neptijal (viz tab. &. 31 a graf & 30). Hypotéza ¢. 4 se
potvrdila.

Tabulka ¢. 31: Smysl Zivota — pfijeti nemoci

[Ptijeti — smysl Zivota Mém smysl Zivota | Nemdm smysl Zivota
[P¥ijimam onemocnéni 17 (70,8 %) 1 (50 %)
[Neptijimam onemocnéni 7 (29,2 %) 1 (50 %)

Graf ¢. 30: Smys| Zivota - pfijeti nemoci

Nemém smysl Ma&m smysl Zivota
Zivota
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3.8. Diskuse

Téma, které bylo zvoleno pro zavéretnou bakalafskou praci, je samo o sob& velmi
diskutabilni. I kdyz se Casto uvadi, Ze ¢lovéka je treba chapat komplexné, se vSemi jeho bio -
psycho ~ socialnimi potfebami, mam dojem, Ze duchovni potfeby jsou neustdle opomijeny.
Pro vyzkum, zaméfeny na pfijeti diagnozy RS v souvislosti s virou v boha, byl pouZit, jako
hlavni vyzkumna metoda, fizeny rozhovor. K rozhovoru bylo ptedem sestaveno 23 otazek
vlastni konstrukce. Prvnich 11 otazek bylo zaméfeno na viru respondenti a jak velky vyznam
vite prikladaji. Pfedpokladala jsem, Ze nevéfici budou na viechny tyto otazky odpovidat
zaporné. Prekvapenim pro mé bylo, Ze néktefi nevéfici se modli. Prvni otazka byla zaméfena
na viru v boha. Otazka byla koncipovana se ttemi mozZnostmi odpovédi. Odpovéd’ spise ano
byla pfi sestavovani rozhovoru zvolena proto, Ze néktefi lidé odpovidaji, Ze v né€co véfi, mohl
by to byt bih, ale nejsou si tim Gplné jisti. Otazky €. 2, 5, 6 byly koncipovany s mozZnosti
volné odpovédi. Pfi vyhodnoceni téchto otazek jsem pfifazovala k sobé podobné odpovédi.
Otazky 12 - 23 zjistuji obtiZnost pfijeti omezeni, pohled na budoucnost, pfijeti nemoci.
Otazky ¢. 7 — 23 mély pfedepsané 4 moznosti odpovédi. Podle odpovédi respondenta jsem
oznatilal z pfedem stanovenych odpovédi. Pfi kladeni otazek jsem si mnohdy uvé€domila, Ze
otazky mohly byt koncipovany jednoduseji. U otazky ¢. 15 ,,Snazim se nemyslet na svoji
nemoc a Zit bezstarostné“ nékteti respondenti poznamenali, Ze by bylo vhodné rozlozit ji do
dvou otazek. Uvadéli, Ze jedna véc je snaZit se na nemoc nemyslet, o to se snazi vSichni a
druha véc je Zit bezstarostné. To, podle nékterych respondentd, nelze. Otazku ¢&. 22 1 pies
v§echno zl¢, co mi nemoc pfinasi, jsem diky ni nasel nové pozitivni hodnoty* by bylo vhodné
doplnit podotazkou ,Jaké pozitivni hodnoty jste objevil?“. Rozhovory s klienty byly ¢asové i
psychicky naroéné. Nékteré rozhovory trvaly tieba jen 15 minut. Bylo vSak daleko vice
rozhovor(, které trvaly vice nez pll hodiny a bylo nutné setkat se s respondenty nékolikrat.
Nejednou se stalo, Ze se mi klienti pfi rozhovorech rozplakali. Takové situace pro mne byly
velmi naro¢né. Rozhovor mnohdy rozjitfil témata, o kterych nemocni neradi mluvi, jsou jim
nepiijemna. Casto respondenty zaskoéilo uZ jen samotné téma prace. Nevétici méli dojem, e
mi nemohou byt ndpomocni. U klientd jsem se vSak setkavala s ochotou spolupracovat. Do
vyzkumu jsem $la s pfesvéd¢enim, Ze vira ¢lovéku opravdu pomtiZe pfijmout onemocnéni.
Kolik v3ak bylo véficich, ktefi pfi rozhovoru uvedli, Ze je pro né€ vira opravdovou posilou, Ze
diky ni jsou na tom lépe s pfijetim nemoci. Snad u dvou dotazovanych jsem méla skute¢né ten
pocit, Ze vira pro né znamena velmi mnoho a poméh4 jim v nemoci. Casto jsem se setkavala

s odpovéd’'mi, které bych neocekavala. Nemocni, ktefi uvedli, Ze jsou véfici, pak dale
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odpovidali, Ze modlitbé nevéfi, byly nevyrovnani, méli tieba i odmitavy postoj k
pijeti pomoci druhych, onemocnéni neptijali. Naopak néktefi nevéfici odpovidali, Ze sice
v boha nevéfi, nékdy se viak modli a byli tfeba celkové smitengjsi.

Na za¢atku vyzkumu byly stanoveny &tyfi hypotézy. Z téchto &tyF hypotéz se potvrdily
pouze dvé&, hypotéza &. 2 a 4. Hypotéza &. 1, v které jsem piedpokladala, Ze vira pozitivné
ovliviiuje pfijeti RS, se nepotvrdila. Na prvni pohled to vypadd, Ze ano, protoZe 68,75 %
véficich respondentli onemocnéni ptijalo. Srovna-li se tento vysledek s neveficimi
respondenty, musime konstatovat, Ze tato hypotéza se nepotvrdila, protoze i 63,6 %
nevéficich respondenti onemocnéni prijalo. Rozdil je tedy pouhych 5 %. Hypotéza Cislo 2
»piijeti omezeni, kterd nemoc pfinasi je velmi obtizné“ se potvrdila. Pfedpokladala jsem, Ze
pro 69 % dotazanych je obtizné tato omezeni ptijmout. 31 % respondentii uvedlo, Ze pfijmout
omezeni pro né neni tak obtizné. Hypotéza ¢&. 3, kde pfedpokladam, Ze véfici s RS pfijme
omezeni, kterd nemoc pfinasi, snadnéji, se také nepotvrdila. Z vysledku této hypotézy je
patrné, Ze pfijmout omezeni je obtizné pro véficiho i nevéficiho a vira v boha v tom nehraje
Zadnou roli. V hypotéze ¢. 4 jsem predpokladala, Ze nemocni s RS, ktefi ve svém Zivoté
nalezli smysl, snadngji pfijmou onemocnéni. Tato hypotéza se mi v tomto malém vzorku
respondentii potvrdila. Je v3ak otazka, jaké vysledky bychom ziskali ve vét§im vzorku
respondentil. Pouze 2 respondenti odpovédéli, Ze nalezli ve svém Zivoté smysl, jeden z nich
v§ak onemocnéni i pies to pfijal, druhy ne. Mohlo by byt zajimavé, sledovat tuto skuteCnost u
vice respondentii. Vysledky hypotéz nelze, pro maly pocet respondentti, zobecinovat. DalSim
zkreslujicim faktorem je zjednoduSeni odpovédi pro ovéfeni hypotéz korelaci. Pro
zjednoduseni byly odpovédi plné souhlasim a ¢asteéné souhlasim slouc¢eny v jednu pozitivni
odpovéd’. Odpovéd’ spise nesouhlasim a zdsadné nesouhlasim byly slou¢eny do odpovédi
negativni. Vyzkum lze povaZovat pouze za studii, pokus o nastinéni ur¢itych souvislosti mezi
virou v boha a piijetim diagndzy roztrousena sklerdza.

Tento vyzkum byl pro mé ¢asové, fyzickou i psychickou velmi naro¢ny, pfesto musim

konstatovat, Ze jeho realizace byla pro m¢ velmi zajimava a pfinosna.
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4. ZAVER

Jako téma zavére¢né prace jsem si zvolila ptijeti diagnozy roztrouSena skleroza
v souvislosti s virou v boha. Cilem teoretické ¢asti byly zakladni poznatky o roztrousené
skleroze, pfijeti onemocnéni, vite v boha a Domové svatého Josefa. Cilem praktické casti
bylo zjistit, zda vira v boha ovliviiuje pfijeti diagnozy roztrousena skleréza.

Pro ziskéni potfebnych informaci byla zvolena metoda fizeného rozhovoru vlastni
konstrukce. Rozhovory byly provedeny u klientd DSJ v Zir&i u Dvora Kralové nad Labem.
Vyzkumu se zi€astnilo 27 respondentti s primérnym vékem 51 let a s vékovym rozptylem od
32 do 81 let. Sledovany soubor tvotilo 17 Zen a 10 muza.

Z vyhodnoceni rozhovoru a ovéfeni hypotéz vyplyva, Ze vira v boha pfijeti diagnézy RS
neovliviiuje. Pro 2/3 (69 %) respondentii je pfijmuti omezeni, kterd jim nemoc pfinasi, velmi
obtizné. Pfijeti omezeni, ktera nemoc pfinasi, je stejné obtizné pro véfici i nevéfici s RS.
Nemocny s RS, ktery vidi ve svém Zivoté¢ smysl, dokdze pfijmout onemocnéni. 8 (30 %)
z dotazanych respondentli uvedlo, Ze jim vira v boha pomaha vést lepsi Zivot. Pro 9 (33 %)
respondentt ma bih velky vyznam. Pro 11 (41 %) respondenti je velmi tézké véfit v boha. 22
(84 %) respondenti uvedlo, Zze ve svém zivoté vidi smysl. 19 (71 %) respondentiim je
nepfijemna zavislost na druhych. 12 (44 %) respondentil je smifeno se snizovanim kvality
Zivota.

Z vysledki hypotéz u sledovaného souboru vyplyva, Ze vira nijak zdsadné pfijeti

onemocnéni neovliviiuje, protozZe pfijeti nemoci u véficich a nevéficich je téméf shodné.
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Prilohy
Priloha ¢. 1: Otazky k Fizenému rozhovoru

Rizeny rozhovor

muzZ/ Zena
vék
zadatek priznaki onemocnéni
pobyt v Domové sv. Josefa 1) trvaly
2) kratkodoby

délka pobytu v Domové sv.Josefa

1.  Vérite v boha?
Ano SpiSe ano Ne

2. Cosi predstavujete pod pojmem biith?

3. Pokud véFite v boha, jakého jste vyznani?
Rimsko katolické
Recko katolické
Ceskobratrska cirkev husitska
Adventisté sedmého dne
Jiné

Bez vyznani

Ateista

4. Jste vérici od détstvi?
Ano Ne

5. Pokud nejste véfici od détstvi, co ovlivnilo Vasi viru (pratelé, nemoc..

6. Co Vam pomaha v pFekonani tézkosti spojenych s onemocnénim?
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7. Modleni mi velmi pomaha.

10

11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

PIné souhlasim Castecné souhlasim Spise nesouhlasim
Zasadné nesouhlasim

Bih mi pomaha vést lepsi Zivot.

PIné souhlasim Caste¢né souhlasim Spise nesouhlasim
Zasadné nesouhlasim

Bih pro mne znamena velmi mnoho.
PIné souhlasim Caste¢né souhlasim Spise nesouhlasim

Zasadné nesouhlasim

Biih je pro mne velmi skute¢ny.
PIn¢ souhlasim Caste¢n¢ souhlasim Spise nesouhlasim

Zasadné nesouhlasim
Je pro mé velmi tézké uvérit v boha.
PIné souhlasim Caste&né souhlasim Spise nesouhlasim

Zasadné nesouhlasim

Zprotivilo se mi lé&eni, chci jen, aby mé nechali v klidu a prestali se o0 mé starat.

PIné souhlasim Caste¢né souhlasim Spise nesouhlasim
Zasadné€ nesouhlasim

Je pro mé tézké prijmout omezeni, ktera nemoc prinasi.

PIné souhlasim Caste&né souhlasim Spise nesouhlasim
Zasadné nesouhlasim

I pies omezeni zptisobena nemoci ma mij Zivot smysl.

PIn¢ souhlasim Casteéné souhlasim Spise nesouhlasim
Zasadné nesouhlasim

SnaZim se nemyslet na svoji nemoc a Zit bezstarostné.

PIné souhlasim Caste¢né souhlasim Spise nesouhlasim
Zasadné nesouhlasim

I pfes svoji nemoc se snazim vyrovnat sam se sebou.

PIné souhlasim Caste¢né souhlasim Spise nesouhlasim
Zasadné nesouhlasim

Ze viech sil se snazim nepodléhat nemoci.

PIné souhlasim Caste&né souhlasim SpiSe nesouhlasim

Zasadné nesouhlasim

65



18.

19.

20.

21.

22,

23.

Je mi neprijemné spoléhat se na pomoc druhych.

Plné souhlasim Casteéné souhlasim Spise nesouhlasim
Zasadné nesouhlasim

U lidi z mého okoli mé& drazdi jejich zdravi a radost ze Zivota.

PIné souhlasim Caste¢né souhlasim Spise nesouhlasim
Zasadné nesouhlasim

Nemoc mi brani pFatelit se s lidmi.

PIné souhlasim Casteéné souhlasim Spise nesouhlasim
Zasadné nesouhlasim

Je mi lhostejné, co se mnou v budoucnosti bude.

Plné€ souhlasim Caste&né souhlasim Spise nesouhlasim

Z4asadné nesouhlasim

I pires viechno zlé, co mi nemoc pFinasi, jsem diky ni naSel nové pozitivni hodnoty.

Plné souhlasim Caste&né souhlasim Spise nesouhlasim
Zasadné€ nesouhlasim

Jsem smiFen s tim, Ze mi nemoc snizuje dosavadni kvalitu Zivota.
Pln¢ souhlasim Casteéné souhlasim Spise nesouhlasim

Zasadné nesouhlasim
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Priloha ¢. 2: Prehled subjekti ROSKA

Ceska MS spole¢nost — Unie Roska (Unie Roska v CR)
Unie Roska v CR

P O Box 38, 120 00 Praha 2

MS Centrum Roska v Brné
provozovna Rosky Brno - mésto a venkov

Srbska 53, 612 00 Brno

MS Centrum Roska v Ostravé
provozovna Rosky Ostrava

Ruska 44/99, 703 00 Ostrava - Vitkovice

MS Centrum Roska v Praze
provozovna Rosky Praha
Tusarova 10/1438, 170 00 Praha 7

Roska Beroun
regionalni organizace Unie Roska v CR

Za Vodou 440, 266 01 Beroun 3

Roska Breclav
regionalni organizace Unie Roska v CR

Kupkova 16, 690 02 Bieclav

Roska Brno - mésto
regionalni organizace Unie Roska v CR

Jate¢ni 13, 628 00 Brno

Roska Brno - venkov
regionalni organizace Unie Roska v CR

Kapitana Jaro$e 744, 664 34 Kufim-Podlesi
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Roska Ceska Lipa
regionalni organizace Unie Roska v CR

Palackého 860, 473 01 Novy Bor

Roska Ceské Budé&jovice
regiondlni organizace Unie Roska v CR

Kapitana Safare 47, 370 12 Ceské Budgjovice

Roska Frydek-Mistek
regionalni organizace Unie Roska v CR

Novodvorska 3052, 738 01 Frydek-Mistek

Roska Havli¢kuv Brod
regionalni organizace Unie Roska v CR

Na Spravedlnosti 3226, 580 01 Havli¢kav Brod

Roska Hradec Kralové
regionalni organizace Unie Roska v CR - Neurologicka klinika FN
Nezvalova 265, 500 05 Hradec Krélové

Roska Jablonec nad Nisou
regionalni organizace Unie Roska v CR

U Rybnika 76/21a, 466 01 Jablonec n. Nisou

Roska Jesenik
regionalni organizace Unie Roska v CR

Lipova - lazné 641, 790 61 Lipova - 1azné
Roska Jihlava

regionalni organizace Unie Roska v CR

Holikova 39, 586 01 Jihlava
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Roska Jindrichiiv Hradec
regionalni organizace Unie Roska v CR

sidlidt€ Vajgar 582/111, 377 04 Jindtichiiv Hradec

Roska Karvina
regionalni organizace Unie Roska v CR

Na Stuchlikovei 698, 735 14 Orlova

Roska Klatovy
regionalni klub

Podhirecka 812/111, 339 01 Klatovy

Roska Kromériz
regionalni organizace Unie Roska v CR

Spacilova 3073, 767 01 Kroméfiz

Roska Kutna Hora
regionalni organizace Unie Roska v CR

Jaselska 455, 284 01 Kutna Hora

Roska Kyjov
regionalni organizace Unie Roska v CR

Palackého 67, 697 01 Kyjov

Roska Liberec
regionalni organizace Unie Roska v CR

Aloisina vy$ina 427, 460 0S5 Liberec 5

Roska Olomouc
regionalni organizace Unie Roska v CR

Zeyerova 12, 772 00 Olomouc
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Roska Opava
regionalni organizace Unie Roska v CR

Zeyerova 14, 747 05 Opava 5

Roska Ostrava
regionalni organizace Unie Roska v CR

Markova 34, 700 30 Ostrava - Zabieh

Roska Pardubice
regionalni organizace Unie Roska v CR

Pod Hibitovem 321, 530 03 Pardubice

Roska Pisek
regionalni organizace Unie Roska v CR
Truhlafska 2251, 397 01 Pisek

Roska Plzen
regionalni organizace Unie Roska v CR

Lud’ka Pika 9, 301 00 Plzen

Roska Praha
regionalni organizace Unie Roska v CR

Ohnivcova 16, 147 00 Praha 4

Roska Pferov
regionalni organizace Unie Roska v CR

U Vystavisté 5, 750 00 Pierov
Roska Prostéjov

regionalni klub

Jar. Kastila 4, 796 01 Prost&jov
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Roska Sokolov
regionalni organizace Unie Roska v CR

Luéni 582, 351 37 Luby

Roska Tachov
regionalni organizace Unie Roska v CR

Stadtrodska 1486, 347 01 Tachov

Roska Teplice
regionalni organizace Unie Roska v CR

Trnovanska 1283, 415 01 Teplice

Roska Ttebi¢
regionalni organizace Unie Roska v CR

Cajkovského 535/5, 674 01 Tiebi¢

Roska Usti nad Labem
regiondlni organizace Unie Roska v CR

Homole 43, 400 02 Usti nad Labem

Roska Usti nad Orlici
regiondlni organizace Unie Roska v CR

Zizkov 535, 562 01 Usti n. Orlici

Roska Vsetin
regionalni organizace Unie Roska v CR

Rokytnice 153, 755 01 Vsetin

Roska Znojmo
regionalni organizace Unie Roska v CR

Mladeze 6, 669 02 Znojmo
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Roska Zd’ar nad Sazavou
regionalni organizace Unie Roska v CR

Maiakova 6, 591 07 Zdar n. Sazavou



Ptiloha ¢&. 3: RS centra v CR
Neurologicka klinika

Fakultni nemocnice Kralovské Vinohrady
Srobarova 50

100 31 Praha 10

prim. MUDr. Jifi Pitha

MUDr. Ales Bartos

MUDr. Eva Medova

MUDr. Denisa Zimova

Neurologicka klinika 1. LF UK, V§eobecna fakultni nemocnice
Katefinské 30

120 00 Praha 2

as. MUDr. Eva Havrdova, CSc.

MUDr. Veronika Ticha

MUDr. Iveta Novakova

MUDr. Dana Horakova

Neurologicka klinika Fakultni nemocnice Motol
V Uvalu 84

150 18 Praha 5

MUDr. Eva Meluzinova

MUDr. Eva Houzvi¢kova

MUDr. Katefina Zarubova

Neurologicka klinika Fakultni nemocnice Hradec Kralové
Nezvalova 265

500 05 Hradec Kralové

prim. MUDr. Radomir Talab, CSc.

MUDr. Marika Talabova

MUDr. Martin Vali$§
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Neurologick4 klinika Fakultni nemocnice Plzen
Alej svobody 80

304 60 Plzen

as. MUDr. Jifi Fiedler, PhDr.

MUDr. Jiti Berger, CSc.

Neurologicka klinika Fakultni nemocnice Bohunice
Jihlavska 20

639 00 Brno

as. MUDr. Pavel Stoura&

MUDr. Yvonne BeneSova

MUDr. Ingrid Niedermayerova

Neurologicka klinika Fakultni nemocnice Olomouc
I. P. Pavlova 13

775 20 Olomouc

as. MUDr. BoZena Muchova

MUDr. Vladimira Svitdkova

MUDr. Jan Mares

Neurologické oddéleni FNsP Ostrava-Poruba
ul. 17. listopadu 1790

708 52 Ostrava - Poruba

prim. MUDr. Olga Zapletalova

MUDr. Pavel Hradilek

MUDr. Pavel Dolezil

Nefakultni regionalni centrum se supervizi Centrem v Olomouci
Neurologické oddéleni Batovy nemocnice

Havli¢kovo néabtezi 600

762 75 Zlin

MUDr. Alena Gatkova, CSc.
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Neurologické oddéleni Krajska nemocnice Pardubice

Kyjevska 44

532 03 Pardubice

MS centrum Pardubice - neurolog. ambulance 466 014 718 nebo 466 652 536

roska.pce(@seznam.cz
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