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ABSTRAKT

Bakalatskd prace ,,VIiv moznosti pracovniho uplatnéni na kvalitu Zzivota osob

s roztrouSenou sklerdzou®, je snahou o porozumeéni jevu, ktery je v nasi spolecnosti az ne-
¢ekang Casty a jehoz rozsah a dopad na kvalitu zivota dot€enych osob se neustale zvysuje.
Domnivame se, ze vysledky naseho vyzkumu mohou byt uzite¢né a zajimavé jak pro cilo-
vou skupinu, tak pro zdravou ¢ast populace. Teoreticka ¢ast bakalarské prace je zpracova-
na formou rozboru a komparace odborné literatury, vztahujici se k danému tématu. Prak-
tickd Cast je zpracovana metodou interpretativni fenomenologické analyzy - jednim
z designu kvalitativniho vyzkumu. Vysledky vyzkumu jsou prezentovany z hlediska jed-

notlivych témat a z hlediska jednotlivych respondentd.

Klic¢ova slova: roztrouSena skleréza, kvalita zivota, motivace, zaméstnavatel, pracovni

trh, Gifad prace, neziskové organizace, Unie ROSCA

ABSTRACT

The bachelor thesis ,, The influence of the working possibility on the quality of life of peo-
ple with multiple sclerosis®, is an attampt of understating the problematics, which is surpri-
singly often in our society and and its range is increasing. I think, that the results of our
research can be important and interesting as for target group as for the healty part of our
population. Theoretical part of bachelor thesis is made of the form of analysis with compa-
ration of professional literature, writing about mentioned theme. Practical part is proceeded
method of intnerpretative phenomenological analyzes-one of the designes of qualitative
research. The results of research are presented from the point of separate themes and from

the point of each respondets.

Key words: multiple sclerosis, life quality, motivation, employer, job market, labour office,

non-profit organizations, Unie ROSCA.



Na tomto misté bych rada podékovala predevsim vedouci prace pani PhDr. Helené Skarup-
ské, PhD., za jeji laskavé pochopeni, odborné rady, metodicky dohled, trpélivost a slova
povzbuzeni. Dé&kuji také vSem respondentkdm, které se ztcastnily vyzkumu, za jejich
ochotu, vstiicnost a upiimnost. Pod¢kovani patfi i mym ¢tyfem dceram za podporu a trpé-

livost, bez kterych bych to nikdy nedokézala.

» Clovék je osobné zodpovédny za vSechno ve svém Zivoté, jakmile si uvédomi, Ze je osob-
né zodpovédny za vSechno ve svém Zivoté. “

Bruce H. Lipton

Prohlasuji, ze odevzdana verze bakalaiske/diplomove prace a verze elektronickd nahrand

do IS/N1 \(ij\ull fotozne.
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UvVOD

Neni na svét€¢ mnoho nemoci, kolem kterych by panovalo takové mnozstvi mytii a pover,
jako kolem roztrouSené skler6zy mozkomisni. Roztrousend skler6éza (dale RS) patii k
onemocnénim, kterd nejsou ani ve 21. stoleti dostatecné objasnéna. Mezi laickou, ale bo-
huzel i mezi odbornou 1ékarskou vetejnosti koluje cela Ffada predsudki a mytd, tykaji-
cich se vzniku, 1é¢by a priibéhu tohoto onemocnéni. Nékteii lidé se mylné domnivaji, Ze
jde o nakazlivou chorobu, jini si mysli, Ze nemocni maji v nepotadku nervy, a proto ,,blaz-
ni“. Mnohdy je roztrousena skler6éza povazovana za ,,sklerozu tzn. zapomnétlivost, jindy
zase vysloveni diagnoézy RS vede k predstavé zivota na koleckovém kiesle (Havrdova,

2000).

Tématem této bakalafské prace je vliv pracovniho uplatnéni na kvalitu Zivota osob s roz-
trousenou sklerézou. Cilem prace je nejen popsat roztrousenou sklerdézu jako nevyzpyta-
telnou nemoc, ¢i predlozit platny legislativni rdmec socialni pomoci lidem s touto 1ékat-
skou diagndzou. Je to hlavné potieba upozornit na negativni socialni, ekonomicky a spole-
¢ensky dopad nemoci, tedy i na skutecnost, jak moznost/nemoznost pracovat mize zasad-

nim zptisobem ovlivnit kvalitu zivota zdravotn¢ znevyhodnéného ¢loveka.

r v

Teoreticka Cast bakalatské prace je zpracovana formou analytického rozboru a komparace
odborné literatury, vztahujici se k danému tématu. V této Casti je prace €lenéna na Ctyfi
kapitoly, které se zaobiraji teoretickym zakladem dané problematiky, tvoficiho ramcovy

podklad pro vlastni vyzkum.

Prvni kapitola se vénuje problematice kvality Zivota jako samostatné kategorie, a také jako
jednoho z aspektli chronického onemocnéni, véetné ekonomickych a socialnich dopadii na

kvalitu Zivota nemocného.

Druhé kapitola se zabyva samotnym onemocnénim. Zde je podéan stru¢ny piehled o cha-
rakteristice nemoci, jeji historii, etiologii 1 epidemiologii. Pozornost je také vénovana pfii-
znaktm, prib¢hu a 1é¢bé onemocnéni.

Ttreti kapitola pojednava o legislativé statni socialni politiky, socidlniho zabezpeceni ve
statnim sektoru, socialni pomoci a podpofe diagnostikovaného jedince ze strany nezisko-

vého sektoru.

Ctvrta kapitola vymezuje problematiku zaméstnavani osob se zdravotnim postiZzenim a

specifikuje vyznam prace v jejich zivoté. V této kapitole je uveden platny legislativni ra-
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mec statni politiky, zaméfeny na osoby se zdravotnim postizenim, na nastroje aktivni poli-
tiky zamé&stnanosti osob se zdravotnim postizenim a na problematiku zaméstnadvani osob
s roztrouSenou sklerézou. V zavéru kapitoly je zamysleni nad odbornymi kompetencemi
zamestnancu Uradu prace ve vztahu k jednani s lidmi se zdravotnim postizenim a konkrét-

né s roztrousenou sklerdzou.

Praktickd ¢ast bakalatské prace je zamétena na formulovani nosnych témat, zachycujicich
a charakterizujicich jedine¢nou esenci fenoménu, jenz je predmétem vyzkumu (Willig,

2001 In Rihacek, Cermak a Hytych, 2013).

V tvodu této casti bakalarské prace se zabyvame vyzkumnym problémem z perspektivy
jejiho definovani, stanoveni volby designu pro vyzkum a jeho odiivodnéni. Pro analyzu a
zpracovani dat, je aplikovana interpretativni fenomenologicka analyza (interpretative phe-
nomenological analysis). Je jednim z designii kvalitativniho vyzkumu, jehoZ cilem a vy-

stupem je formulace témat, zachycujicich podstatu jevu, jez se stal pfedmétem vyzkumu.

Vysledky vyzkumu a interpretace dat jsou zpracovany zvlast pro kazdého respondenta,
formou nadfazenych témat a podtémat, vzeslych z konkrétnich dat, po provedeni transkrip-
ce jednotlivych rozhovort. Nasledné dochazi k propojeni takto vzniklych témat a ke hle-
dani souvislosti mezi nimi a respondenty. Vysledky jsou prezentovany ze dvou hledisek -
jednak z hlediska samotnych témat, vynofujicich se béhem rozhovord, a zaroven i
z hlediska jednotlivych respondentii. V zavéru praktické cast bakalarské prace nalezneme

doporuceni pro praxi.

Vyskyt roztrousené sklerdzy v poslednich letech mezi populaci stale vice narlsta a spolu s
tim pfibyva problémi, které musi jedinec 1 spole€nost fesit. Roztrousena sklerdza a dopa-
dy nemoci na kvalitu Zivota diagnostikovanych jedinci, se tak, jako téma, stava v soucas-
nosti ¢im dal vice aktudlnim, coz je také jednim z divodu, pro¢ jsem si jej vybrala pro svo-

ji bakalatskou préci.

Hlavnim divodem k vybéru tématu vSak zlstava fakt, Ze sama jiz nékolik let s diagndézou
RS 7iji, a ze vétSinu problémi, spojenych s dopadem nemoci na kvalitu Zivota, obzvlasté

v oblasti pracovniho uplatnéni, zndm z vlastni zkuSenosti (bohuzel).
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I. TEORETICKA CAST
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1 KVALITA ZIVOTA

,, Cloveka nerozrusi samotné udalosti, ale to, jak je vnima.

Epiktétos

1.1 Kbvalita Zivota jako kategorie

Pojem kvalita Ziveta vymezuje Tokarova (2002, s. 20 in Gurkova, 2011, s. 21) ve dvou

vyznamech:

1. jako normativni kategorii (na vyjadieni Zadouci, postulované, optimdlni urovné ne-
bo stupné, priblizujici se k ocekavanim, potrebam ci predstavam jednotlivcii nebo
skupin),

2. jako vseobecny vyraz na oznaceni specifickych charakteristik, viastnosti, atributii,
kterymi se dany objekt lisi od objektii jinych, bez zduraziiovani miry uspokojeni ur-

citych potreb.

Kvalita neni absolutni, ale relativni kategorii, protoze mize byt vyjadrena kvalitativnimi
(vychazejicimi z hodnotového systému toho, kdo ji posuzuje) a kvantitativnimi (objektivni-

mi, meritelnymi) indikatory (Gurkova, 2011, s. 21).

Koncept kvality Zivota je velmi slozity pojem, zahrnujici Sirokou $kélu rliznorodych oblasti
zkuSenosti ¢loveéka — od fyzickych funkci aZ po oblasti spojené s dosahovanim Zivotnich
cili a prozivanim Stésti.

Problematika kvality Zivota je zkoumand v nékolika védnich oborech - v medicing, oSetfo-
vatelstvi, filozofii, psychologii, sociologii, pedagogice, andragogice, stava se také predmé-

tem z4jmu environmentalistii, politologtli, technikti, ekonomi apod.

JelikoZ jsou v literatufe uvadény rozporuplné definice kvality Zivota (napf. jako podminek
potiebnych pro prozivani $tésti, jako pocitu spokojenosti nebo jako potencialu pro adapta-
ci), mizeme koncept kvality pfirovnat k priiseciku, k bodu, ve kterém se prolinaji rizné

roviny a pfistupy jeho vymezeni (Gurkova, 2011).

Zdravi je Svétovou zdravotnickou organizaci definovano jako stav plné télesné, dusevni a
socialni pohody a nikoli jen jako nepfitomnost nemoci ¢i vady (WHO, 1946 in Janovska,
Komarek, Ktiz, Razova, Wasserbauer, 2013). V roce 1977 byla definice zdravi doplnéna o

dal$i charakteristiku - jako schopnost vést socidlné a ekonomicky produktivni Zivot.
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Tim ptestalo byt zdravi cilem samo o sobé a stalo se prostfedkem k realizaci harmonického
vyvoje Clovéka. Podle této definice se da kvalita Zivota pojmout jako mira naplnéni
Maslowovy pyramidy potteb. AZ pfi ukojeni ryze fyziologickych potteb (zizn€, hladu, ule-
va od bolesti aj.), Ize uspokojovat ty subtilnéjsi (pocit bezpec¢i a jistoty, sounalezitosti a

lasky, uznani a ucty, seberealizace).

Vlastni kvalita zivota lidi s RS vychazi z koncepéniho modelu. Ten je dan ¢tyfmi oblastmi
plnohodnotného zivota jedince. Zakladni doménou je fyzicky stav (zdravotni stav, zdravi).
Vyssimi stupni jsou psychicky stav a psychologické aspekty, socidlni stav, ekonomické a
duchovni aspekty. Kvalitu zivota dale ovlivituje veék, pohlavi, vzdélani, rodinnd a ekono-
micka situace, kultura, ndbozenstvi a vira. Velice zalezi na subjektivnim zebticku hodnot,
napft. lidé hluboce vétici v Boha nebudou svym zdravotnim stavem tak ovlivnéni jako ate-
isté, kterym $patny zdravotni stav kvalitu Zivota snizi mnohem vice (Cadova et Palecek,

2006).

Kvalita zivota ¢lovéka by se méla predevSim odrazet v pojmech jako je samostatnost,
sob&stacnost, nezavislost, distojnost, seberealizace, spokojenost v rodinnych, partner-
skych, pracovnich a dalSich mezilidskych vztazich, socidlni a kulturni integrovanost, tvofi-
vost, atd. Podle Freuda spoc¢iva kvalita zivota ¢loveka v jeho schopnosti milovat, pracovat

a zit v souladu s danou kulturou (Freud, 1993).

V dnesni dobé se kvalita Zivota méfi standardné pomoci specifickych (v zavislosti na one-
mocnéni) nebo generickych (vSeobecné pouzitelnych) dotaznikii. Zahrani¢ni studie proka-
zuji, Ze pacienti s RS maji v dotaznicich niz$i skory, tedy prokazatelné¢ vnimaji kvalitu
svého Zivota jako horsi, nez zdrava populace, a ze existuje zavislost hodnoceni kvality zi-

vota na veéku, vzdélani ¢i postaveni v zaméstnani (Pekmezovic et al., 2007).

Predpoklada se, ze nezanedbatelny vliv na kvalitu zivota ma 1 kvalita pracovniho Zivota, t;.
mira spokojenosti a zména preferenci v zaméstnani, v zavislosti na onemocnéni. Vyuzitim
spravnych motivatora by tedy pak zaméstnavatel mohl pacientovu kvalitu zivota pozitivné
ovlivnit ve sviij prospéch. PiestoZe existuje mnoho pacientii s RS bez t€Zkého neurologic-
kého postiZzeni, mohou se tito nemocni vyskytnout v situaci, kdy pfijdou o zaméestnani ane-
bo vzhledem k povaze onemocnéni do zaméstnani nenastoupi. Frustrace, spojena se ztratou
zaméstnani, a to nejen v mladém véku, pridava dalsi stres k védomi choroby samé. Je tedy
snaha o to, aby lidé s RS mohli pracovat co nejdéle. A zde je velmi vyznamny pfistup za-

méstnavatele k nemocnému s RS (Mezerova, Meluzinova, Pousek, 2014).
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1.2 Chronické onemocnéni

RS je dlouhodoba, chronicka nemoc plizivého charakteru. Jedna se o onemocnéni, v jehoz
prabehu se stfidaji faze ataky a remise, a kdy ani 1ékar nedokaze predem odhadnout, jaky
bude mit choroba po prodélané atace dalsi priibéh. V obdobi remise se pacient citi velmi
dobfe a nékdy je uplné bez jakychkoliv potizi. Bohuzel tato faze onemocnéni neni trvala
(Ktivohlavy, 2002). PiestoZze RS neohrozuje pacienta bezprostfedné na zZivoté€, zije nemoc-
ny neustale v nejistoté, jak budou dalsi epizody nemoci probihat, coz klade na jeho psychi-
ku zvysSené naroky. Vagnerova (2008, s. 75) k tomu mimo jiné uvadi chronické onemocné-
ni i postizeni predstavuje trvalé znevyhodneni. Miize sice dojit ke zlepSeni, resp. k uprave
stavu, ale chronicky nemocného nelze nikdy zcela vylécit, musi onemocnéni prijmout jako

soucast své identity a musi se s nim naucit Zit.

Burnfield (1998, s. 68) definuje ztratu zdravi, jako ztratu blizké osoby slovy ztrdcime nase
dobré zdravi pozvolna a pomalu a nikdy si nejsme jisti, zda je ztrata konecnd. Mozna se

nase zdravi obnovi uplné, mozna castecné anebo vitbec, a tuto nejistotu je tézké sndset.

RS patii mezi chronickd onemocnéni, ktera limituji ¢lov€ka nejen v oblasti télesné a du-
Sevni, ale zaroven jej stavi do obtizné socialni a ekonomické situace. Jakékoliv chronické
onemocnéni lze posuzovat na zaklad¢ tii aspektt: somatického, psychického a socidlniho.
Vztah mezi psychickym, socialnim a fyzickym stavem jedince, ktery se dostava z plného
zdravi do slozitych zdravotnich problému, je velice komplikovany. Je ovlivnén vékem, roz-

sahem postizeni a Fadou dalsich cinitelu (Monatova, 1996, s. 16).

Na chronické onemocnéni miizeme pohlizet jako na soubor piiznakii somatickych, typic-
kych pro dané onemocnéni, predstavujici konkrétni problém ¢i omezeni, emo¢nich prozit-
ki, souvisejicich s danou chorobou a socialné spolecenského hodnoceni nemoci, vcetné
ptistupu spolec¢nosti k nemocnym. To, jaky postoj spole¢nost k nemocnému zaujme, pak
zaleZi na typu choroby, osobnosti nemocného, jeho véku, ale také na dané spolecnosti a na

jeji kulturni a vzdélanostni urovni (Vagnerova, 2008).

1.2.1 Socialni aspekt chronického onemocnéni

Kromé medicinského hlediska, je nemoc spoluur¢ovana také socialn€. Dopady chronické-
ho onemocnéni se tak mohou negativné promitnout do spoleCenského zivota lidi
s diagn6zou RS, coz vede obvykle ke zménam v jejich identité, postaveni i naruseni zasta-

vanych socidlnich roli a tim i kvality jejich Zivota. VétSina nemocnych si vyslechla diagno-
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zu RS v produktivnim véku (20 az 50 let), tudiz nemoc zasadnim zpisobem ovlivnila riz-
né etapy jejich zivota — partnerské a rodinné vztahy, schopnost a moznost pracovat, véno-
vat se svym koniCkim, zdjmim a zalibam. U nemocného RS dochazi postupné
k viditelnym zménam nejen jeho zevnéjsku, ale také se méni jeho chovani. Tyto zmény
mohou nemocného natolik stigmatizovat, Ze zatne ménit sviij pohled na okolni svét, coz
muze vyustit ve zménu vztahu nejbliz§iho okoli k nemocnému, ale i ke zméné pohledu na

n¢j (Kfivohlavy, 2002).

Pribéh RS je u kazdého nemocného velmi individudlni. Nemoc muze zlstat velmi dlouho,
nekdy i po cely zivot ve fazi, kdy postizeni je minimalni. U jinych pacientd dokaze RS
velmi rychle zpisobit az fatalni postizeni. Pfijeti ¢i vyclenéni nemocného okolni spolec-
nosti se tak stdva jednim z ur€ujicich faktord, rozhodujicich o tom, zda nemocny bude

schopen se se svoji nemoci vyrovnat ¢i nikoliv (Vagnerova, 2008).

V anglickém hrabstvi Hampshire provedl Hakim (2000) rozsahlou studii, zaméfenou na
socialni dopad choroby na pacienty a jejich rodinné ptislusniky. Vysledky studie potvrdily
ptedpoklady, Ze jako nej€astéjSi zmény v socidlnich rolich, v souvislosti s onemocnénim
RS, jsou popisovany zmény v roli profesni a partnerské. ,,Diky* RS zaméstnani ptichazeji
0 svoji praci a stavaji se nezaméstnanymi nebo invalidnimi dtichodci, vysokoskolsti stu-
denti jsou nuceni opustit sva studia. RS byva velmi ¢asto diivodem rozvodovych fizeni.

Pecujici partnefi osob, které se 1é¢i s RS, vnimaji svoji nizsi kvalitu Zivota a tim také nizsi
zivotni spokojenost. K rozhodnuti, ukoncit sviij partnersky vztah, je vede neptedvidatelna

budoucnost, ktera pacienta s touto diagndézou provazi (Kfivohlavy, 2002).

1.2.2 Ekonomicky dopad chronického onemocnéni

Ze studie E. Hakima (2000) rovnéz vyplyva, ze zivotni uroven osob s diagnostikovanou
RS celkové kleséa s postupem a délkou trvani choroby. Dalsi informaci je, Ze finan¢ni pro-
blémy se vice dotykaji nemocnych muzli nez Zen a jen tfetina vSech nemocnych dosahne
na veSkeré socialni davky a ptidavky, které jsou mozné od statu ziskat. Financni potize
stoupaji ptimo umérné i s vékem nemocného, pficemz nejvetsi financni diskomfort pocitu-
ji lidé stfedniho a pfeddiichodového véku, tedy 50 a vice. Jelikoz vétSina nemocnych od-
chézi do invalidniho dichodu, projevi se tato situace negativné na celkovém ekonomickém

dopadu rodiny.
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V CR je socialné ekonomicka situace lidi s diagnostikovanou RS velmi obdobna. Nemoc a
jeji 1ébu spojuji nemalé finanéni naklady, tudiz i ekonomické dopady, jak pro jednotlivce,
tak 1 pro spolecnost. Toto nevylécitelné, ale 1éCitelné onemocnéni odcerpava vysokeé fi-
nanc¢ni prostiedky ze zdravotniho pojisténi, sociadlniho zabezpeceni. Dalsi naklady vznikaji

ve snizené produktivité prace nemocného, nékdy vedouci az k nezaméstnanosti.

Dle Havrdové (2010) by danou situaci mohla vyiesit nejen v€asna diagnostika nemoci, ale
také adekvatni a co nejrychleji zahajena 1écba a rehabilitace nemocného Tim dochézi 1 ke
zkvalitnéni a prodluzeni jeho zivota. Bohuzel 1écba je finan¢né velmi nakladna a diky pii-
stupu zdravotnich pojistoven se ceskym pacientim s RS nedostava kvalitativné srovnatel-
né péce s nemocnymi RS v EU. Zdravotni pojistovny se snazi zahajeni 1é¢by co nejvice
oddalit, aby snizily finan¢ni naklady na jeji thradu. Paradoxem je, Ze pokud diagnostiko-
vany Cloveék s RS dale pracuje, pfinasi rocné do HDP vice nez 500 000 K¢, cozZ je téméf
jednou tolik nez stoji jeho 1é¢ba (nehledé na tsporu poskytnutych socidlnich davek ¢i né-

kladii na invalidni dichod).

V CR tvoii konkrétni ro¢ni néklady na jednoho pacienta s RS v praméru 310 000 K¢&. U
pacientd s leh¢i formou a postizenim se ¢astka pohybuje kolem 250 000 K¢, ndklady na
1éEbu osob se sttedné té¢Zkou a tézkou formou RS prestavuji 350 000 K¢, potazmo 575 000
K¢&. Primérné ro¢ni naklady u pacientii s mirnym postizenim jsou 247 625 K¢, se stiedné
tézkym postizenim 351 000 K¢ a s téZkym deficitem je to pak 572 000K¢, pficemzZ vice
neZ polovina téchto nakladii jsou ndklady na pfimou zdravotni péci (DuSankova et al.,

2012).
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2 ROZTOUSENA SKLEROZA

., Nejsi-li pripraven zménit svij Zivot, nemiize ti byt pomozeno “.

Hippokrates

Podat ptesné informace o roztrousené skler6ze neni uplné jednoduché. Navzdory velkému
pokroku ve vyzkumu, zistdva RS od doby prvniho popisu nemoci v r. 1868 hadankou s
mnoha otazniky. Stale nevime, co pfesné¢ nemoc zplsobuje, stejné tak dosud neumime ne-
moc zcela vylécit. Pribéh onemocnéni se mezi jednotlivymi pacienty velmi lisi. RS se pro-

IS A413

to nékdy oznacuje jako ,,nemoc tisice tvari“.

2.1 Charakteristika a vznik nemoci

Roztrousena skler6za mozkomisni, znama téz pod pojmy skler6za mozkomisni (SM) ne-
bo sclerosis multiplex cerebrospinalis, je neurologické onemocnéni, postihujici centralni
nervovy systém (dale CNS), ¢ili mozek a michu. Védeckym zkouménim se potvrdilo, ze
RS je sice onemocnénim, projevujici se poruchou funkci CNS, ale pficina sama v CNS
neni. Hlavni pfi€ina je ve zménénych funkcich imunitniho systému, ktery nam umoznuje
preziti v zevnim prostiedi a svym spravnym fungovanim nas chrani pted skodlivymi vlivy,
predevSim pted viry, bakteriemi, plisnémi nebo parazity, které by naruSovaly celistvost
naSeho organismu. Béhem svého vyvoje se buiiky imunitniho systému musi naucit rozpo-
znavat buniky vlastniho organismu tak, aby vlastnimu télu neuskodily. Této schopnosti -
neskodit vlastnimu télu, se fik4 imunitni tolerance. Problém vznikd, kdyZ se obranna imu-
nitni reakce rozvine proti tkdnim vlastniho téla a pfeméni se na autoimunitni (autoagresiv-

ni) reakci (Havrdova, HoSkovcova, Dusankové, Krasulova, PurSova 2006).

2.2 Mechanismus nemoci

r~_r

Roztrousena skler6za mozkomisni (RS) je tedy chronické, zanétlivé onemocnéni centralni-
ho nervového systému (CNS). Pfi¢inou je autoimunitni zanét, pti némz dochazi jednak k
postizeni myelinu a jednak k poskozeni axonl. Napadené myelinové obaly nervovych vla-
ken pfestavaji plnit svou funkei, kterou je rozvadéni nervovych vzruchili po téle. Nervova
vladkna, zbavend ochrannych obalii, se zacinaji ztenCovat a postupné dochéazi k zaniku po-
stizenych nervovych bunék. Demyelinizace nervovych vldken vede k jejich ztraté. Ztrata

axont je odpovédna za trvalou invaliditu (Havrdova, 2001).
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2.3 Epidemiologie a vyskyt nemoci

Jak uvadi (Havrdova a kol, 2013), pochézeji prvni epidemiologické informace z konce 19.
a pocatku 20. stoleti. V té dob¢ slo pievazné o sledovani poctu piipadl s definovanym neu-
rologickym deficitem v uréitém nemocni¢nim zafizeni, eventudln¢ v dané oblasti. Validni

epidemiologicka Setieni datujeme az do 50. let dvacatého stoleti.

Zakladni epidemiologickéd fakta ziistavaji neménnd. RoztrouSena skler6za je nejCastéjsi
pfi¢inou neurologické invalidity mladych dospélych. Prvni ptfiznaky se objevuji vétSinou
mezi 20. — 40. rokem zivota, prumér je 31,7 let. Zacatek v détstvi a po padesatém roce zi-
vota je mén¢ typicky, nicméné neni ojedinély (10 % ptipada je diagnostikovano pied 20.
rokem, pouze 5 % po 50. roce véku). Cast&ji jsou postizené Zeny, které tvoii asi 70 % ne-
mocnych. Pivodné uvadény pomér 2 : 1 nemocnych Zen k muziim se podle dostupnych dat
zvysuje. V poslednich letech z 2,35 az na 2,73 : 1, v severni Evropé az k 3,77 : 1. Vyskyt
onemocnéni ve svété se odhaduje asi na 2,5 milionu lidi, coz znamena, ze na 100 tisic oby-
vatel pfipadd 90-100 obyvatel, ktefi trpi pfiznaky RS. Hodné& také zaleZi na geografické
oblasti, pficemz toto geografické rozlozeni je nerovnomérné Obecné bylo vypozorovano,

ze nartist vyskytu nemoci stoupa se zemépisnou Sitkou (Havrdova, 2009).

Vyskyt RS se liSi nejen v zavislosti na geografické oblasti, ale také na etnickém pivodu.
Nejcastéji se objevuje u indoevropské rasy, Zijici v oblasti mirného pasma, na vice zalid-
néné severni polokouli (Havrdova 2009). Nejméné se vyskytuje u obyvatel rovnikovych
oblasti, pficemz narist vyskytu RS se zemépisnou Sitkou je davan do souvislosti s intenzi-
tou slunecniho svitu, podporujiciho tvorbu vitaminu D a jeho vlivu na imunitni systém
(Havrdové 2009). Havrdova (2004, s. 33) ptimo uvadi, Ze slunce ma vliv na tvorbu vitami-
nu D, ktery se tvori v nasi kiizi, kdyz na ni dopada slunecni svétlo a to jen pod urcitym,
neprilis ostrym uhlem. U nas je piil roku velky nedostatek slunecniho svitu, da se rici, Ze k
tvorbe vitaminu D ho miizeme vyuZit zhruba od cervna do srpna a to je velmi malo. Ptiro-

zenym zdrojem vitaminu D v potrave jsou predevsim motské ryby.

Zda se tedy, Ze mira rozsifeni RS na Zemi je ovlivnéno podnebim, pfitomnosti béznych
virt, ovlivitujicich nd§ imunitni systém, a také mnozstvim vitaminu D v nasem téle. Bylo
totiz prokazano, ze dostatek vitaminu D tlumi u pacientii s RS nadmérné aktivovany imu-

nitni systém.
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V CR je vyskyt cca 150—170/100 000 obyvatel, tzn., ze v CR trpi roztrougenou sklerézou
asi 15 az 17 tisic pacientli. Vyskyt se pribbézné¢ méni, spiSe smérem vzhtru, a to i diky lepsi
diagnostice (Havrdova a kol., 2013). Epidemiologické prizkumy ukazaly, ze nejvetsi vy-
skyt RS v CR je na severu Cech, coz pravdépodobné souvisi se zhorSenym stavem Zivot-

nim prostfedim v této ¢asti republiky.

2.4 Pri¢iny vzniku nemoci

Pfi¢iny vzniku RS nejsou zcela jednoznac¢né a nedaji se aplikovat komplexné na kazdého
pacienta, nicmén¢, jsou zde jisté predpoklady pro vznik RS. Havrdova (2004, s. 33) uvadi,
ze vznik onemocnéni ovliviiuje, urcity geneticky podklad, ale zdaroven se musi pridat i fak-
tory prostredi. Faktory genetické nejsou zavislé jen na jednom urcitém genu, ale dédi se

predpoklady k rozvinuti choroby.

Podkladem pro vznik RS je pfedevsim Spatné pracujici imunitni - obranny systém orga-
nismu. Kromé negativniho vlivu neutéSeného stavu Zivotniho prostiedi na lidskou imuni-
tu (obzvlaste v oblastech s vysokym zneciSténim), mohou byt, dle dalsi z hypotéz, ,,spous-
té¢em™ RS tzv. retroviry. Ty nemusi vyvolat ataku v organismu bezprostiedné po jeho
zasazeni. Jejich zjevné projevy, vedouci k onemocnéni, se mohou aktivovat aZ po mnoha-
leté, ,,neviditelné* pritomnosti v organismu (Havrdova et al., 2015). Velkou roli v nastupu
nemoci hraje také stres a hormonalni zmény, coZ ukazuje na fakt, Ze vé&t§i pocet nemoc-
nych jsou Zeny. Prokazatelny podil na vzniku RS ma i prodélani infekéni mononukleézy
(v krvi jsou obsazeny protilatky proti EB viru, ktery miize prolomit imunitni toleranct).
V neposledni fadé bylo rovnéz prokazano, ze RS onemocni dvakrat vice kuraka nez neku-

raka (Havrdova 2004).

Spise priibéh, nez vznik nemoci mohou ovliviiovat zplisoby stravovani jednotlivel, které
ale nemusi byt nijak specifické. Lékaisti odbornici doporucuji pacientiim pestrou a vyva-
Zenou stravu, obsahujici Cerstvé a kvalitni suroviny. Pfedem pfipravené potraviny (poloto-
vary), totiz obsahuji mnoZstvi chemickych latek, tzv. ,,E¢ek*, piisobicich v prostiedi ten-
kého stieva, ¢cimz negativné ovliviiuji na§ imunitni systém, ktery si s nimi nedokaze pora-
dit. Stejné tak na n¢j ptsobi i dalsi, prozanétlivé latky jako napft. cukr, bila mouka, nezdra-

vé tukt, atd. (Aktivni zivot, ©2004).
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2.5 Historie nemoci

Historii nemoci, v¢etné doby jejiho prvniho vyskytu, nedokazeme, stejné tak jako u mnoha
dalSich nemoci, ptfesné¢ identifikovat. Zcela urcit¢ vSak roztrousena skleréza existovala
daleko drive, nez byla oficiadln€ objevena a dostala své jméno. V obdobi stfedoveku se ve
zpravach svatych objevuji zminky o nemoci, jejiz typické projevy odpovidaji roztrousené
skler6ze. Jednou z prvnich ,,diagnostikovanych* by tak mohla byt ve 14. stoleti v Nizozemi
svatd Lidwina ze Schiedemu. Obsahuje zpravy o prechodné ztraté zraku, prechodnych po-
ruchach hybnosti, citlivosti, bulbarnich priznacich. Svata Lidwina zemrela v 53 letech
vroce 1433. Také islandska saga o svaté Thorlakie miize byt vylicenim pribéhu roztrouse-
né sklerozy Velmi vérohodny popis nemoci nejen s typickymi priznaky, véetne klasickych
casovych udajii o trvani atak a vyvoji invalidity, poskytuje denik Augusta d’Este (Havrdova
akol., 2013, s. 7).

Roztrousena skler6za byla samostatné¢ morfologicky a klinicky definovana az v roce 1868
profesorem a feditelem tehdy nejslavnéjsi kliniky nervovych chorob v pafiZzské Salpétriere,
Jeanem-Martinem Charcotem, pod nazvem ,,Sclérose en plaques® a jeho termin, sklerotic-
ka plaka pro oznaceni loZiska RS, je platny dodnes (Havlik, 2015). Jeho pfi¢inénim vznika
0 této chorobé prvni samostatnd monografie. Po n€kolika pokusech o lécbu vSak dosel
k zavéru, Ze tato nemoc se 1écit neda. K prilomu v terapii doslo az o sto let pozdéji, v roce
1968, kdy byly publikovany pfedb&zné vysledky studie, srovnavajici délku relapsu po
aplikaci hormonalni 1é¢by proti placebu. Uspéch kortikoidni 1é&by tak zahajil éru farmako-
logie u RS. Bohuzel i1 dnes je RS stale jeSté chorobou, ktera mate a pfinasi pacientovi 1

1ékafi nejedno piekvapeni a dovede zaskocit v necekané chvili (Havlik, 2015).

2.6 Projevy nemoci

Roztrousena skler6za, hovorové téz nazyvana jako ,,ereska, je dlouhodobé a progredujici,
tj. postupujici onemocnéni, zptsobujici invaliditu pfevazné mladych osob v produktivnim
veéku. Klinicky je nej€astéji charakterizovana opakujicimi se epizodami - atakami neuro-
logickych ptiznaki. Ty vznikaji na podkladé autoimunitniho zané&tu v centradlnim nervo-
vém systému. Ataky trvaji nejméné 24 hodin, vétSinou ale dny, mén¢ Casto tydny. Po ata-
kach nasleduje remise, predstavujici ¢astecny nebo téméf Uplny navrat do normalu (Havr-

dova, 2009).
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Roztrousena sklerdza, jako kazdé nevylécitelné onemocnéni, piisobi samo o sobé na ¢love-
ka jako velice stresujici faktor, ¢imz vyznamné ovliviiuje jeho kvalitu zivota. U RS je tento
stav jeSté umocnén vidinou nartistajici invalidity nebo inkontinence, ¢i snizenim kognitiv-
nich funkci v pritbé¢hu ¢asu, poruchami osobnosti a afektu, nepfedvidatelnymi atakami a
nahlymi zménami zdravotniho stavu. Vysledky ¢etnych neuropsychologickych studii pro-
kazaly, ze urcity stupenn zhorSeni kognitivnich funkci je pfitomen u 45-65 % pacientd, pfi-

¢emz poruchy kognice nejsou vitbec vazany na fyzicky stav pacienta.

Jelikoz zanét miZe postihnout jakoukoliv €¢ast mozku a michy, miZe mit nemoc velmi
rozmanité projevy. Nejfrekventovanéjsi je zhorSeni pracovni paméti, niz§i vykonnost uceni

a nizka vybavnost (Dusankova et Havrdova, 2006).

DalSim typickym projevem RS je vyrazna unava, kterd nesouvisi s fyzickou namahou,
stejné tak jako deprese a jeji doprovodny ptiznak - Gzkost. Depresi je tireba véas odhalit a
lecit, protoze sebevrazednost je u pacientii s RS zvySena az sedmkrat (Havrdova et al.,
2015, s. 37). Psychické problémy mohou byt zptisobeny vlastnim onemocnénim, ale také
jako reakce na stanoveni diagnozy, kterd clovéka zaskoci, pfichdzi Gzkost, strach, sebeli-

tost.

K 1ékati vétSinou pacienta ptivedou potiZe, které do té doby neznal a které se objevily
zcela necekané. Muze se jednat o zhorSeni zraku na jednom oku, o slabost nohou
a zhorSeni chiize, mize se objevit dvojité vidéni, zavrat’, brnéni poloviny téla, mize
se zhorsit moceni. Vzhledem k rGznorodosti prvnich pfiznakl je n€kdy velmi obtizné na
toto onemocnéni pomyslet a nemoc spravné diagnostikovat. Nékteré neurologické potize
maji navic tendenci se spontann¢ zlepSovat, proto si jich pacient mize povSimnout az po
jejich znovuobjeveni. Prvni pfiznaky mohou byt tak nendpadné, ze uniknou pozornosti
1 samotného pacienta, napf. pokud se jedna o brnéni rukou nebo Unavu, ktera je piece vy-

svétlitelna tolika jinymi faktory (Havrdova, 2009).

2.7 Lécéba nemoci

RoztrouSena sklerdoza je v soucasné dobé stile nevyléCitelnd, nicméné soucasné l1éky
dokazi projevy a pribéh RS natolik potlacit, ¢i dokonce zastavit, Ze pacient muze byt
v optimalnim ptipad¢ i desetileti bez ptiznakli a soucasné 1 ovliviiovat jeho nemocnost,
spojenou s timto stavem. Roztrousena skleroza spada do péce neurologa. V CR je 1é¢ba

a sledovani pacientd provadéno ve specializovanych RS centrech.
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Vzhledem k faktu, ze 45-55% pacienti s RS trpi béhem svého zivota depresi, je spravna
1é¢ba deprese pro pacienty s RS zasadni nejen s ohledem na kvalitu Zivota, ale ma vliv i na
uspésnou 1écbu zakladniho onemocnéni. Proto, po porad€ s psychiatrem, je nékdy nutné

zahajit 1éCbu nejen antidepresivy, ale i neuroleptiky (Havrdova, 2009).

Pacient ma Casto pocit, ze cela 1écba je jen v rukou Iékate a on je pouze jejim pasivnim
ptfijemcem. V piipad¢ jakékoli chronické nemoci je to ale velky omyl. Aktivni (védomy)
pacient, vybaveny spravnymi informacemi a akceptujici svou ulohu v lé¢ebném rezimu,

muze vyznamné ovlivnit nejen kvalitu svého Zivota, ale i pribéh nemoci (Lensky, 2002).

2.8 Principy a strategie 1écby

Jestlize tato choroba vznika jako diisledek nadmerné aktivované imunity, zamerené proti
viastnimu organismu, zakladni lécebnou metodou bude potlaceni této nadmeérné imunity
(imunosuprese), respektive pokus uvést ji do pitvodni rovnovahy (imunomodulaci) (Havr-
dova a kol., 2006, s. 62). Jelikoz je RS nejlépe ovlivnitelna 1écbou na svém zacatku,
plati, ze ¢im dfive se nemoc diagnostikuje a zejména, ¢im diive se zacne se spravnou
lécbou, tim veEtsi je Sance na piiznivé ovlivnéni jejiho prabehu, protoZze nedojde

k nendvratnému poruseni nervovych vlaken.

Lécbu RS mizeme rozdélit na 1é€bu prvni linie, kterd je bezpecna, ale ne vzdy ucinna, a
na léébu druhé linie (eskalacni), ktera se podava, pokud je 1écba prvni linie netcinna a
nevede ke stabilizaci pacienta. Na injekéni 1éky prvni linie dlouhodobé dobie reaguje asi
jen 30% pacientt, kolem 40% pacientii vykazuje urcity efekt, ale ne plnou stabilizaci stavu
a u zbyvajicich 30% pacientli neni pozorovan zadny, nebo jen pfechodny tc¢inek. U tohoto
typu pacientl je potieba 1écbu veas eskalovat, protoze neti¢innd 1écba posSkozuje CNS stej-

nym zpusobem, jako by pacient nebyl lécen viibec (Havrdova et al., 2015).

Zatim nejvéetsi piinos pro uspésnost 1écby RS zaznamenalo pouzivani monoklonalni proti-
latky, pod komerénim nazvem Natalizumab., ktera se podava v infuzi jednou mési¢né. Bo-
huzel, jeho vysoké efektivita skryva v sobé riziko zdvaznych vedlejsich nezddoucich ucin-
k. Proto jsou pro tento typ 1écby vSichni pacienti velmi peclivé vybirani a po celou dobu
1éCby je jejich zdravotni stav disledné monitorovan (Havrdova et al., 2015).

Vsechny vyse zminiované 1éky, pouzivané k ovlivnéni RS, jsou aplikovany nitrozilné¢ nebo
do svalu, coz s sebou piindsi celou fadu rezimovych opatteni. Aplikace 1éku infizemi se

provadéji ve zdravotnickych zafizenich ve stanovenych, pravidelnych terminech, v ptipadé
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potieby akutné. Injekéni aplikaci, velmi Casto provadénou denné a tfeba i po fadu let, se

musi naucit pacient sam.

Cilem zdravotnickych vyzkumnikii je do budoucna pfipravit takovy 1€k, ktery by bylo
mozno aplikovat Gstné€, coz by prokazatelné zvysilo komfort pacienta. V soucasné dob¢ jiz
v nékterych zemich probihaji studie s t€émito typy 1ékt. Vysledkem uspésné studie pak bu-
de srovnatelnd mira Gc¢innosti 1éku v porovnani s jeho vedlejSimi negativnimi G¢inky na
zdravi pacientli. Bohuzel se da predpokladat, ze cena 1éku bude velmi vysoka (Havrdova a

kol. 2006).

Lécba RS by méla byt komplexni a nezahrnovat jen uzivani ndkladnych preparatd. Je
nutné, aby se kazdy pacient sam aktivné zapojil a naucil se s roztrousenou skler6ézou Zzit.
Podptirnou a nedilnou soucésti 1écby roztrousené sklerdzy je fyzioterapie, n€kdy mize byt
napomocna i psychoterapie nebo podpora pacientskych sdruzeni. Prvnim krokem na této
cesté je vSak pfijeti nemoci. Pak je tfeba shromézdit ty spravné informace o nemoci, o
moznostech 1é¢by, o vlivu Zivotniho stylu na vznik, prubéh a 1é¢bu nemoci, o vyznamu a
moznostech péce o psychickou a fyzickou kondici. Diilezité je s nemoci pracovat hned na
zacatku a pri rozhodovani jednat ve viastnim zajmu. Porozumét tomu, co mne nemoc miize

a ma naucit (Havrdova, Malinova, Sucha, Novotna, 2017, s. 5).



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 25

3 POMOC A PODPORA V ZIVOTE CLOVEKA S RS

Hodnota clovéka s nevylécitelnou nemoci a zdravotnim postizenim neni ani vétsi ani mensi
nez hodnota Clovéka zdravého. Tvaii v tval utrpeni, bezmoci a bolesti miizeme pomoci
nemocnému i sob¢ jen tim, ze se vzdame vSech svych posuzujicich (hodnoticich) postoji a
pfistupujeme k nemocnému jako ¢lovek k loveku s védomim, Ze nejvétsi potiebou kazdé-
ho z nas je laska a touha nebyt sam. Bolest, utrpeni a strach méni ¢lovéka leckdy k nepo-
znani. Odvratit utrpeni nebo jej vyrazné¢ umensit nedokdzeme, to co ale muzeme, je byt
s clovékem, neopoustét ho a spolu s nim sdilet jeho tizi. Z tohoto pohledu mohou byt ne-
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votnich hodnot (Havrdova et al., 2015).

Jakékoliv chronické onemocnéni naruSuje bézny Zivot nejen nemocného, ale i1 jeho okoli,
zejména pak rodiny. RoztrouSend skleréza neni v tomto sméru vyjimkou. Situace je o to
vazngjsi, ze s prubéhem nemoci nartstd neurologicky deficit a klesd sobéstacnost nemoc-
ného. Clovék, ktery onemocnél nevylééitelnou chorobou, tak ziistava odkazan na pomoc

nejbliz§ich nebo na pomoc statu ¢i nestatniho neziskového sektoru.
3.1 Legislativa socialni politiky

Jak uvadi Tomes (2011) je pomoc zdravotné postizenym stejné stard jako civilizovana spo-
lecnost. V moderni dobé, poc¢inaje Bismarckovymi reformami, se podpora a péce o osoby
se zdravotnim postizenim stala soucasti statni politiky a po pfijeti VSeobecné deklarace
lidskych prav v roce 1948, také nezadatelnym obcCanskym pravem na rovné zachéazeni a
socialni zabezpeceni. Podpora a péce o zdravotné postizené a jejich zrovnoprdvnéni se

zdravymi obcany je jednim ze stéZejnich ukolii socialni politiky (Tomes, 2011, s. 149).

Lidskd prava nemocnych s RS jsou zakotvena, kromé VSeobecné deklarace lidskych
prav (1948), také v Charté prav télesné postizenych osob (1975) nebo v Umluvé OSN o
pravech osob se zdravotnim postiZenim (v platnost vstoupila v roce 2008). Kvalité péce
o chronicky nemocné se vénuje dokument Doporuéeni Vyboru ministric Rady Evropy
tykajici se organizace zdravotni péce pro chronicky nemocné (1998). V ¢eském prav-
nim fadu je zasadni Listina zakladnich prav a svobod (1992), jakoZto soucast tistavniho
poiadku Ceské republiky. K dalsim éeskym dokumentiim, které se tykaji prav nemocnych
s RS, patii napf. eticky kodex Prava pacientii CR (1992) nebo Prava uZivateli social-

nich sluzeb, vychézejici z Listiny zékladnich prav a svobod (Havrdova et al., 2015).
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3.2 Socialni zabezpeceni ve statnim sektoru

Vyvoj prava socialniho zabezpeéeni v Ceské republice ,, jde ruku v ruce* s vyvojem soci-
alni politiky. Od 90. let 20. stoleti se ustalily tfi pilife socidlniho prava: socialni pojiSténi,

statni socialni podpora a socialni pomoc.

3.2.1 Socialni pojisténi

wewr

NejdiileZitéj$i davkou socialniho pojisténi, vyplacenou Ceskou spravou socialniho za-
bezpeceni, je pro osoby s diagnostikovanou RS invalidni dichod. Invalidita je podle za-
kona ¢. 155/1995 Sb., o diichodovém pojisténi definovana poklesem vydé¢leéné ¢innosti
z diivodu dlouhodobého neptiznivého zdravotniho stavu (Tomes, 2011). Invalidni dichod
nalezi pojisténciim, kteii krom¢ jiného dosahli potfebnou dobu pojisténi, a jejich dlouho-
dobé neptiznivy zdravotni stav omezuje jejich pracovni schopnost. Sou¢asna pravni Upra-
va, platnd od 1. 1. 2010, definuje tfi stupné invalidniho diichodu v souvislosti s poklesem

pracovni schopnosti pojisténce.

Vachova (2013) uvadi, Ze udélovani jednotlivych stupni invalidnich diichodd se tidi no-
vym zikonem o invalidnich diichodech ¢. 306/2008 Sb., kterym se méni zdkon ¢.
155/1995 Sb., o diichodovém pojisténi, ve znéni pozdéjsich predpist, zékon ¢. 582/1991
Sb., o organizaci a provadéni socialniho zabezpeceni, ve znéni pozd¢jSich predpist
a provadéci vyhlaskou o posuzovani invalidity ¢. 359/2009 Sb., kterou se stanovi pro-
centni miry poklesu pracovni schopnosti a naleZitosti posudku o invalidité a upravuje po-
suzovani pracovni schopnosti pro ucely invalidity (vyhlaSka o posuzovani invalidity). Kri-
téria jsou uvedena v priloze paragraf VI — nemoci nervového systému, bod 6 roztrouSena

skler6za mozkomis$ni.

V ramci této zakonné upravy doslo bohuzel ke zjednodusenému posuzovani invalidity pod-
le stupné EDSS $kaly, ktera je zaloZend zejména na hodnoceni chiize. Tato Skala v podstate
nezohlediiuje kognitivni funkce nemocného a hlife hodnoti jemnou motoriku a ostatni
schopnosti nemocného. Invalidni diichod prvniho stupné, se ztratou vydéle¢né schopnosti
35-49 %, je ptidelovan od EDSS stupné 3,5-4,0, invalidni diichod druhého stupné se ztra-
tou vydélecné schopnosti 50-69 % od EDSS 5,0 do 6,5, a tfeti stupeni s poklesem pracovni
schopnosti 0 70 % od EDSS 7,0, coz odpovidd nemocnému odkdzanému na invalidni vozik

(Havrdové a kol., 2013).
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Automatické ptidélovani plného invalidniho dichodu (nyni invalidita 3. stupn¢), ke které-
mu dochézelo jeste v 90. letech, je jiz minulosti. Tento ptistup vedl k vyclenéni nemocné-
ho ze spolecnosti, k urychleni poklesu jeho kognitivnich funkci a v konecném disledku
1 k rychlejsi progresi nemoci. Bohuzel, je stale jest¢ mnoho praktickych 1€kari, ktefi svého
klienta vyzyvaji k podani zadosti o invalidni dichod ihned po stanoveni diagnézy. Vysled-
kem je piidéleni invalidniho dichodu na pifechodné obdobi, vétSinou na jeden rok, a na-
sledn€ pak jeho odebrani. V pribéhu daného roku vSak nemocny piijde o své pracovni
misto a nové si s diagn6zou RS velmi Spatné hleda. Pfitom na druhou stranu, rozhodnuti o
pridéleni urcitého stupné invalidity neznamena, ze je ¢lovék méne schopny, nebo ze nesmi
pracovat. Jde jen o ur¢itou ochranu nemocného na trhu prace. Naptiklad v tom, ze mu tiad
prace nesmi piidélit takové zaméstndni, které by ohrozilo jeho zdravotni stav. Zatazeni do

pracovniho procesu je v§ak mozné, potazmo zadouci (Potmésilova, 2012).

Dle Tomese (2011) je v této souvislosti uzite¢né se zminit o vztahu invalidity a stafi. Zku-
Senosti z okolnich zemi byvalého ,, vvchodniho bloku “ 1 z nékterych pobaltskych zemi uka-
zuji, ze vicepilifové reformy starobniho pojiSténi netesi invalidni dichody. V odbornych
diskuzich se zacinaji znovu objevovat mySlenky o vnimani invalidity jako stabilizované
faze ve vyvoji nemoci, ménici se v dlouhodobé zdravotni postizeni, které ve vEétsi ¢i mensi
mife vyvolava pracovni neschopnost nebo ptekazky ve vyde€lecné ¢innosti. V soucasném
pojeti je invalidita vnimana a charakterizovana jako ptredCasné starnuti, ¢imzZ se nefesi za-
bezpeceni zdravotné postiZzenych osob, protoZe nenasbiraji potfebné roky pojisténi ani ne-
nasSetii dostatek finan¢nich prostfedkii pro dlstojny diichod. Vyse diichodu by se méla odvi-
jet od potreby invalidni osoby, nikoli od miry jejiho prispevku na starobni pojisteni (To-
mes, 2011, s. 167).

Nekteré zemé (napt. Velka Britanie) systémove vazou invaliditu s nemocenskym pojiste-
nim, jelikoz takové systémové feSeni 1épe umoziiuje diferencovat potieby invalidd, a to

podle jejich skute¢nych potteb (Tomes, 2011).

3.2.2 Socialni pomoc

K nejvyznamnéjSim pravnim predpistim, spadajicich do tfetiho pilife socidlniho zabezpe-
¢eni — socidlni pomoci, patii zdkon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani diavek osobam se
zdravotnim postiZenim a vyhlaska ¢. 388/2011 Sb., o provedeni nékterych ustanoveni
zékona 329/2011 Sb. Podle § 1 je pfedmétem upravy tohoto zadkona poskytovani penézi-

tych davek osobdm se zdravotnim postizenim, urcenych ke zmirnéni socialnich dasledki
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jejich zdravotniho postizeni a k podpoie jejich socidlniho zacleniovani a prikaz osoby se

zdravotnim postizenim.

Tento zakon piiznava podle § 2 osobam se zdravotnim postizenim dvé zakladni davky:
prispévek na mobilitu a prispévek na zvlastni pomicku. Narok na ptispévek na mobili-
tu, pfispévek na zvlastni pomticku a na pritkkaz osoby se zdravotnim postizenim ma pii spl-
néni podminek fyzicka osoba, trvale hlagend k pobytu na tzemi CR a ma zde bydlisté. O
naroku na davky a o prikazu osoby se zdravotnim postizenim rozhoduje krajska pobocka
Utadu prace CR, odvolacim organem je MPSV. Pritkaz miize byt oznaen symbolem TP,
ZTP, ZTP/P a nemocnému s diagnostikovanou RS je pfiznan na zaklad¢ dlouhodobé¢ ne-

priznivého zdravotniho stavu, ktery podstatn¢ omezuje jeho schopnost pohyblivosti.

Kvalitu zivota jedincl s RS ovliviiuji vyznamnou mérou socialni sluzby, spadajici rovnéz
do obsahu tfetiho pilife socidlniho zabezpe€eni a jsou vymezené a zakotvené v zakoné ¢.
108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach, kde v § 1 je uvedeno, Ze tento zékon upravuje pod-
minky poskytovani pomoci a podpory osobdm v nepiiznivé socidlni situaci, prostfednic-

tvim socialnich sluZeb a prispévku na péci.

Cilem zakona je uspokojovani zakladnich potieb znevyhodnénych jedinct, jakou jsou pra-
vé osoby s RS, a vytvareni Zivotnich podminek, nezbytnych pro pfirozeny, plnohodnotny
Zivot; napt. mit moznost vykonavat odpovidajici zaméstnani, vést spoleCensky a kulturni
zivot, vzdelavat se. Socialni sluzbou se rozumi cinnost nebo soubor cinnosti zajistujicich
pomoc a podporu osobam za ucelem socidalniho zaclenéni nebo prevence socialniho vylou-

ceni (§ 3 zakona 108/2006 Sb.).

Vv

Nejdilezitéjsi davkou zékona o socialnich sluzbach je prispévek na péci, poskytovany
osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby, z divodu dlouhodob¢ neptiznivého zdra-
votniho stavu, v rozsahu stanoveném stupném zavislosti. Timto prispévkem se stat podili
na zajisténi socialnich sluzeb nebo jinych forem pomoci podle tohoto zdakona pvi zvladani
zdkladnich Zivotnich potieb osob. Naklady na prispévek se hradi ze statniho rozpoctu (§ 7

zakona 108/2006 Sb.).

Zavislost osoby na pomoci jiné fyzické osoby se stanovuje ve Ctyfech stupnich (lehka,
stredné tézka, tézka, tiplnd) a v mife, kterd je urCena schopnosti péce o vlastni osobu a

sobéstacnosti. Vyse davky je dana stupném zavislosti a vékem osoby (Matousek, 2007).

Socialni sluzby zahrnuji socialni poradenstvi, sluzby socialni péce a sluzby socialni pre-

vence a jsou poskytovany formou pobytovou, ambulantni nebo terénni. Zakladni druhy a
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formy poskytovani socialnich sluzeb, v¢etné typii jednotlivych zatizeni socidlnich sluzeb a

jejich zakladni ¢innosti, jsou specifikovany v § 32 - § 96a zédkona 108/2006 Sb.

Ke sluzbam socialniho poradenstvi Matousek (2007) uvadi, ze kazda osoba ma narok na
bezplatné, zakladni socialni poradenstvi o moznostech feSeni své nepfiznivé socialni

situace nebo jejiho predchazeni.

Sluzby socialni péce jsou zdkonem definovany jako sluzby, napomahajici zajistit osobam
jejich fyzickou a psychickou sobéstacnost s cilem, umoznit jim se zapojit v nejvyssi mozné
mife do bézného Zivota spolecnosti a v ptipadech, kdy toto vylucuje jejich zdravotni stav,

zajistit jim dastojné prostredi a zachazeni (§ 38 zakona 108/2006 Sb.).

Z hlediska I¢katské prognozy rozvoje jednotlivych fazi RS, je velice vyznamnou terénni
socialni sluzbou osobni asistence. Podle § 39 zakona 108/2006 Sb. je poskytovdna oso-
bam, které maji snizenou sobéstacnost z divodu véku, chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postiZzeni. Sluzba se poskytuje bez casového omezeni, v prirozeném socialnim
prostiedi osob a pti Cinnostech, které¢ osoba potiebuje. Cilem této sluzby je snaha o maxi-
malné moZnou nezéavislost a samostatnost zivota. Z dal§ich druht, ze zdkona poskytova-
nych sluzeb socidlni péce, mohou osoby s RS vyuzit napt. peCovatelskou sluzbu, denni
nebo tydenni stacionaf, odlehCovaci sluzbu, centrum dennich sluzeb, poptipadé chranéné

bydleni (Matousek, 2007).
3.3 Socialni pomoc a podpora neziskovém sektoru

Kromé zidkonem vytvofeného systému socialni pomoci a podpory, ktery pro osoby
s diagnostikovanou RS poskytuje statni sektor (UP, CSSZ), je dalsi dalezitou slozkou této
,,zachranné sité*“ pomoc a podpora ze sféry nestatniho neziskového sektoru, zastoupeného
organizacemi, ob¢anskymi sdruzenimi, nada¢nimi fondy, nestatnimi zdravotnickymi zafi-
zenimi, spolky a svépomocnymi skupinami. Tyto subjekty se podileji napf. na finan¢ni
podpote projektl souvisejici s RS, realizaci védeckych vyzkumt, sdruZovani nemocnych,
jejich rodin a lidi, ktefi se o danou problematiku zajimaji. ZajiSt'uji pro nemocné rizné

spolecenské a volnocasové aktivity.

V ramci poskytovani odborného poradenstvi a dalsi Siroké osvétové ¢innosti, mohou ne-
mocni ziskat jak uzite¢né informace, tak podporu a pomocnou ruku pfi feSeni nejruznéjsich
problémt spojenych s onemocnénim. V Ceské republice se pacienti mohou obracet napfi-

klad na Unii ROSKA nebo Sdruzeni mladych sklerotiki (Havrdova, 2006).
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3.3.1 Unie ROSKA

Havrdova (2013) uvadi, ze vzhledem k obecné panujicimu nazoru v nasi spole¢nosti na
RS, se mnoho nemocnych boji prozrazeni své nemoci na vetejnosti. V tomto sméru je za-
sadni obecna osvéta a rozsifeni znalosti o pravé povaze nemoci, jejim vyvoji a moznostech
1é&by. Velmi zasluznou ¢innost provadi ob&anské sdruzeni Unie ROSKA - Ceska multiple
sclerosis spolecnost, ktera vznikla v roce1992 a od roku 1995 je soucasti a aktivnim cle-
nem mezinarodni organizace laickych organizaci, sdruzenych v Multiple Sclerosis Interna-
tional Federation (MSIF) se sidlem v Londyné a European MS Platform (EMSP). Poslanim
Unie ROSKA se stala pomoc lidem s RS Zit plnohodnotny a distojny zivot (Lensky,
1996).

Sdruzeni m& v CR celorepublikovou plsobnost a vice nez 3 300 clenid. Motto
Unie ,, Sursum corda“ je znamé latinské heslo. V ¢eském piekladu ,, Vzhiiru srdce” tika, ze
s nasi nemoci je tfeba ,,bojovat™ celou svou bytosti a Ze Zivot nesmime nikdy vzdavat, at’ je

jakkoli té€zky a dlouhy (Nase symboly, ©2017).

Unie ROSKA realizuje programy, které na izemi CR zaji$t'uji: provozovani patnacti
MS center (poradenska a kontaktni mista pro lidi s RS), poskytovani odborného poraden-
stvi v oblasti socialné a pracovné pravni, v€etné konkrétni pomoci, zabyva se ptimou reali-
zaci ozdravnych akci a pobytll, beneficnich akci, vikendovych zahrani¢nich tematickych
zajezdi, konferenci a vystav, vydavatelskou a osvétovou ¢innosti prostiednictvim kniznich
publikaci, CD, DVD (nejen v edici ROSKA) a vydavanim celostatniho casopisu ROSKA.
Sdruzeni pravidelng aktualizuje internetové informacni zpravodajstvi, zajiStuje kompletni
informacni servis, aktivni spolupréci s lékafi, mezinarodni spolupraci, klubovou c¢innost
atp. Porada akce, piiblizujici problematiku RS laické vetejnosti. Jednou z nich je Svétovy

den RS 29. kvétna, dal3i je 25. &erven, ktery je dnem RS v CR (Vachova, 2013).
3.3.2 Nadacni fond IMPULS

Stejné jako Unie ROSKA, pomahaji nemocnym s RS i jiné nadace. V CR je nejaktivngjsi
Nadacni fond IMPULS (NFI), ktery mimo jiné spravuje 1 Narodni registr nemocnych
s RS. NFI je nezdvisla nestatni neziskové organizace, vznikla v roce 2000, jako prvni nezi-
skovy subjekt, zamétujici se na pomoc nemocnym s roztrousenou skler6zou mozkomis-
ni. Jeho poslanim je ulehcit pritomnost pacientim s RS, formou podpory komplexni a

kvalitni rehabilitacni péce ve specializovanych centrech, dat jim Sanci na lepsi budoucnost
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podporou védy a vyzkumu, zlepsit pohled na minulost pomoci osvétové Cinnosti (Nase

poslani, ©2017).

Cilem fondu je finan¢ni podpora projekti v oblasti védy, vyzkumu, a terapie pacienti
s RS v CR. Piispiva zejména na fyzioterapii a psychoterapii, které nejsou hrazeny z vetej-
ného zdravotniho pojisténi, vénuje se také podpote vzdelavani a osvétové Cinnosti. Pomoc
nada¢niho fondu je dlouhodob4, financované projekty piinasi trvalou hodnotu. Nejvétsi
daraz klade na transparentni vyuziti svéfenych prosttedkll a jejich pfinos pro co nejvyssi
pocet pacientil. Jako jedina nestatni neziskova organizace v EU je zfizovatelem celostatni-
ho Registru pacientl s roztrousenou skler6zou (Register Multiple Sclerosis - ReMuS for-
mou podpory komplexni a kvalitni rehabilitacni péce ve specializovanych centrech, dat jim
Sanci na lepsi budoucnost podporou védy a vyzkumu, zlepsit pohled na minulost pomoci

osvetove ¢innosti (Nase poslani, ©2017).

Kromé vcas poskytnuté farmakologické 1é¢by, je pro zlepsSeni zdravotniho stavu pacienta
dilezita i psychoterapeuticka podpora, ktera by méla byt dostupna ve vsech centrech péce
onemocné s RS icestou pacientskych podpirnych organizaci. Dulezity je pftistup
k informacim. V tomto sméru je dnes témét nevyCerpatelnym zdrojem internet, nicméné
ziskana data je tfeba filtrovat a Casto také uvést na spravnou miru. Je proto vhodné pacienta

o této skutecnosti poucit a odkazat jej na validni zdroje (Vachova, 2013).

3.3.3 SdruZeni mladych sklerotiki

Obcanské Sdruzeni mladych sklerotikiit (SMS) je neziskovd organizace, kterd sdruzuje
mladé sklerotiky a jejimz cilem je zkvalitnéni Zivota lidi s roztrouSenou skler6zou. Organi-
zace byla zaloZena v roce 2005, za ucelem sdruzovani pacientii s RS, pfedavani ovéfenych
zacatky nemoci a osvojit si aktivni pfistup k nemoci a k Zivotu. Cilem SMS je podévat
nemocnym a jejich rodindm objektivni informace o pribéhu nemoci, jeji 1é€bé a zZivote
s RS, prostfednictvim odbornych pfednasek, distribuce propagacnich materiali a interne-
tového diskusniho fora, poskytovat poradenstvi a platformu ke komunikaci, hajit zajmy
pacientli. Sdruzeni se podili na zlepSovani podminek pro pacienty, napt. na poli dostupnos-
ti komplexni 1écby, pofada osvétové, sportovni, kulturni a vzdélavaci akce, Popularizuje

aktivni zivot s RS Siroké vetejnosti.
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Clenové SdruZeni jsou lidé s RS, s aktivnim piistupem k Zivotu; tedy , mladi“ nejen vékem,
ale hlavné duchem. Nedilnou soucasti organizace se muze stat kazdy, kdo ma z4jem zapo-
jit se do aktivizaCnich Cinnosti, souvisejicich se zkvalitnénim zivota lidi s RS. Jedna se
predevsim o pacienty, ale je mozné zapojit i jejich rodiny, blizké, ptatele, také 1€kare, od-
borniky, specialisty, socidlni pracovniky, pecovatele apod. (Stanovy Obcanského sdruzeni

SMS, © 2015).

Nemocni s RS si mohou prostfednictvim téchto organizaci vyménovat svoje zkuSenosti,
nachdzet ,,spfiznéné duse®, které jim naslouchaji, poradi, pomohou. Toto lidské sdileni a
fakt, ze ¢lovek neni na problémem sam, ze existuji lidé se stejnymi nebo podobnymi pro-

blémy, funguje nékdy mnohem Iépe nez psychoterapie vedend zkusenym odbornikem.

Domov sv. Josefa je jednim ze stiedisek Oblastni charity Cerveny Kostelec. Byl ziizen
vroce 2001 Diecézni charitou Hradec Kralové, v prostorach byvalé jezuitské rezidence
v Ziréi u Dvora Kralové nad Labem. Jedna se o prvni, a zatim stale jediné zafizeni pro li-
di nemocné roztrousenou sklerézou v CR. V soucasné dobé zatizeni poskytuje socialni
a zdravotni sluzby na trvalych (14 lizek), ptechodnych zdravotnich (21 lizek) a socialné-
odlehCovacich (7 lizek) pobytech. Veliky diraz je kladen pfedevSim na kvalitu
a pravidelnost rehabilitatni péCe a cviCeni, které¢ by mély byt nedilnou soucasti denniho

rezimu kazdého nemocného s RS (Domov sv. Josefa©2017).
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4 ZAMESTNAVANI, ZAMESTNANOST A PODPORA
V NEZAMESTNANOSITI OSOB S RS

Oblast zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim je jednou z priorit stdtu, ktery se pro-
strednictvim ruznych opatreni snazi integrovat tyto osoby na trh prace. Do legislativnich
a danovych predpisii proto zahrnul podminky pro jejich zaméstnavani, bonusy a dalsi mo-

tivace, ale také sankce za nedodrzeni techto podminek (Jindtiskova a kol, 2013, s. 9).

4.1 Vyznam prace pro ¢lovéka

Prace zaujima v zZivoté cloveka nezastupitelné postaveni. Je diilezitou podminkou jeho dii-
stojné existence, prinasi mu nejen materialni prospéch, ale soucasné mu dava pocit sebe-
realizace a spolecenské uzitecnosti. Viazuje clovéka do radu socialnich vztahii, uspokojuje
jeho potreby ctizadosti, sebeuplatnéni a sebeuicty. Prdce tedy neslouzi pouze k vyrobé stat-
kit nebo k vykondavani sluzeb, ale vytvari socialni pole strukturovanych kontaktit s moznosti

vést rozhovory, potkavat jiné lidi a uzavirat pratelstvi (Buchtova, 2002, s. 75).

Clovék svoji praci, jakozto souéasti lidské pfirozenosti, pretvaii svét kolem sebe, ¢imz se
odliSuje od ostatnich zivo€ichi. Z ekonomického pohledu se jedné o cilevédomou ¢innost
Cloveéka, vytvarejici nové hodnoty, z pohledu prava jde o ¢innost, za kterou je ¢lovek od-
ménovan. I kdyz je prace pro clovéka casové narocnd, namahava a vycerpavajici, na dru-
hé strané mu zajistuje osobnostni rozvoj, pocit uspokojeni a Zivotniho smyslu. Prace jako
prirodni i kulturni aktivita, jako jednota fyzické a duchovni namahy, totiz odpovida hlubin-
né biologické potrebé cloveka primérené zatéZovat bytostné sily, konfrontovat je s rodové

pribuznymi silami a strukturami prirody (Smajs, 2002, s. 11, 12).

4.2 Ztrata prace v zivoté ¢lovéka

V kontextu Zivotni drahy clovéka prdce urcuje zacatek i konec ekonomické aktivity. Praci
ukazujeme detem, které teprve vychovavame, platné hodnoty. Nabizime jim moznost zto-

tozneni, napodoby a osobniho prikladu (Buchtova, 2002, s. 75).

Nahla a neocekdvana ztrata prace je v nasi kultufe vnimana jako velky zésah do Zivota lidi
a pro vétSinu z nich se dokonce jednd o traumatizujici, existencialni zazitek. Praci totiz

neberou jen jako nutny Zivotni ud¢l, ale jako samoziejmou Cinnost, ktera jim ptinasi radost
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a uspokojeni. Teprve az kdyz Clovek praci ztrati, poznd obvykle jeji skute¢nou hodnotu

(Buchtové, 1999).

Nedobrovolné vytazeni prace z osobniho Zivota ¢lovéka ma totiz prokazatelné negativni
socialni, psychologické, ale 1 zdravotni diisledky. Dlouhodobou ztratou zaméstnani mizi
finan¢ni odména, jako hlavni zdroj uspokojovani zivotnich potieb. Vznik4 osobni i rodinna
ekonomicka nejistota, ni¢i se obvyklé &asové rozvrzeni pracovniho dne. Clovék tak ztraci
moznost ziskavat a udrzovat si pracovni navyky a dovednosti, vytraci se smysl zivota. U
dlouhodobé nezaméstnanych lidi dochazi k omezeni socialnich kontakti s prateli a spolu-
pracovniky. Vytraceji se aktivity, které byly pravidelnou soucasti denniho pracovniho ryt-
mu ¢loveéka. Pokud je ¢loveék dlouhodobé bez prace, ztraci pojitko s realitou a zacne se jej
zmociovat nejistota a strach z budoucnosti. Pozdéji také i pochybnosti o vlastnich schop-

nostech. Tak nastava postupny rozklad integrity osobnosti (Buchtova, 2002).

Ve spolecnosti, kde placena prace je stale jesté spojovana s vysokou spolecenskou i osobni
hodnotou a kde zaméstnani je nejen klicem k zivotnim aspiracim, ale i zdrojem identity a
sebeucty c¢loveka, predstavuje ztrata prace pro Cloveka stresujici zivotni udalost. Tento
subjektivné stresujici zazitek je navic okolim stile je$t€¢ vniman jako znameni Zivotniho

selhani jedince.

4.2.1 Rizikové skupiny nezaméstnanych

Uplatnéni ¢lovéka na trhu prace je podminéné fadou charakteristik (v€k, zdravotni stav,
vzdélani, pohlavi, pfislusnost k etnické skupin¢), které vyclenuji skupiny lidi s vétSim rizi-
kem ztraty prace a predurcuji je pro dlouhodobou nezaméstnanost. Tyto skupiny jsou také
vystaveny riziku opakované nezaméstnanosti. Jejich pfisluSnici nachazeji uplatnéni spise
na sekundarnim trhu prace a na méné¢ placenych pracich s nejistou budoucnosti. Nezamést-
nanost tak vice ohrozuje ur€ité skupiny populace, coz potvrzuje zkuSenost témét ze vSech
primyslové vyspélych zemi. Je ziejmé, Ze prave na tyto skupiny musi byt zameétena politi-
ka zaméstnanosti. U nas k nim patii mladi lidé, Zeny s malymi détmi, zdravotné postiZeni
obcané, starsi lidé, lidé s nizkym vzdé€lanim, romské etnikum a pfichazejici imigranti

(Buchtova, 2000).

4.2.2 Osoby se zdravotnim postiZenim

U lidi se zménénou pracovni schopnosti (ZPS) vystupuji do poptedi nejen ekonomicke,

socialni a psychické problémy, ale zejména problém pocitu ztraty lidské dastojnosti a pfi-
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meéfeného smyslu zivota. Vzhledem ke stale vétSimu dirazu na vykon a produktivitu prace,
maji tito lidé v soucasné spolecnosti ¢im déale mensi Sanci se uplatnit na trhu prace. Doba
jejich evidence na ufadech prace prevysuje nékolikandsobné dobu evidence zdravych je-
dinct. Dostavaji se casto do bezvychodné zivotni situace a pro jejich rodiny to znamena
starost 0 nezaméstnaného postizeného rodinného ptislusnika. I kdyz dosavadni systém so-
cidlniho zabezpeceni se podili na zajisStovani jejich zakladnich materialnich potieb, spole-
Censka integrace skupiny zdravotné postizenych lidi zavisi z velké Casti na SirSich socidl-

nich, ekonomickych a legislativnich podminkach (Buchtova, 2002).

4.3 Statni politika zaméstnanosti (zakladni pojmy)

Politika zaméstnanosti je hlavnim pilifem socialni politiky, klicovym ndstrojem v procesu
socialniho zaclefiovani obcantl a realizace principu rovnych pfilezitosti. Je nejefektivné;-
$im néstrojem k feSeni problému socidln€¢ zanedbané ¢asti spolecnosti a snizovani nékladu

na socialni péci (Tomes, 2011).

Prace v zavislém pomeéru je nejrozsitenéjsi formou ekonomické aktivity obyvatelstva. Ja-

ko statisticky ukazatel vyjadiuje zpravidla miru ekonomické aktivity obyvatelstva.

Zaméstnanost ma vyrazné socialni parametry. Je nejvyznamnéjsim ndstrojem usili o soci-
dlni zaclenovani jedincit do spolecenskych procesii a proti jejich socialnimu vylouceni, tj.

Jjednim z hlavnich nastroju aktivni socialni politiky (Tomes, 2011, s. 90).

Statni politika zaméstnanosti je intervence statu do oblasti zaméstnanosti za dosazeni
plné zaméstnanosti a za ochranu proti nezaméstnanosti (zdkon €. 435/2004 Sb.), ¢imz je

definovan jeji obsah a vnimani zamé&stnanosti spise v Sir§im pojeti.

Dlouhodoba nezaméstnanost je definovana jako ztrata pracovniho mista na obdobi piesa-
hujici jeden rok (EU) nebo $est mésicti (USA, CR) a nezaméstnanym lidem piisobi vazné
socialni problémy. Je charakterizovana pfechodem z davek v nezaméstnanosti na davky v
hmotné nouzi (socialni podpora). Vede zpravidla k socidlnimu vylouceni postizenych osob,
ma negativni dopady na pifijmy domécnosti, udrzeni pracovnich navykl a u nezaméstnané-

ho postupné vyvolava depresi (Tomes, 2011).

RozliSujeme dvoji pojeti statni socialni politiky — aktivni a pasivni. Zatim co aktivni statni
politika ptfedstavuje souhrn opatieni, sméfujici k zajisténi maximalni mozné trovné za-
méstnanosti a je zamétfena na motivaci a podporu zaméstnavani osob, vytvareni novych a

udrZeni stavajicich pracovnich mist a lidi v zaméstnani, pasivni statni politika se soustie-



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 36

di na péc¢i o nezaméstnané (poskytovani podpor v nezaméstnanosti). Obé pojeti se zacala
pocatkem 21. stoleti sblizovat. Politika zaméstnanosti se pozvolna meéni od pecovatelstvi o

nezameéstnané k formam aktivni politiky (Tomes, 2011, s. 92).

Cilovou skupinou jsou vSichni nezaméstnani obcané, kteti mohou a chtéji pracovat a pfi-
hlasi se na UP s zadosti o zaméstnani. Zvidstnimi cilovymi skupinami jsou podle § 33 zdko-
na ¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti uchazeci o zaméstnani, kteri potrebuji zvySenou péci
z duvodu zdravotniho stavu, péce o dité, veéku nebo jinych vaznych duvodu (Tomes, 2011,

s. 93).

4.4 Legislativa zaméstnavani OZP

Soucasna pravni Uprava v otdzkach zaméstnadvani obcanli v CR, je v souladu s normami
mezinarodnich timluv, které CR ratifikovala, i s pfedpisy EU.

4.4.1 Mezinarodné pravni ramec zaméstnavani OZP

Mezindrodni organizace prace (MOP) se ihned po svém zalozeni v roce 1919 zabyvala
politikou nezaméstnanosti a piijala Umluvu o nezaméstnanosti, kterou CR neratifikovala.
Umluva o politice zaméstnanosti, sjednana v roce 1964, jiz se staty politikou zaméstna-
nosti zavazuji mj. prekonavat nezaméstnanost, byla CR jiz ratifikovana. V roce 1983 se
MOP soustiedila na otazky zaméstnavani zdravotnd postizenych a ptijala Umluvu o pra-
covni rehabilitaci a zaméstnavani osob zdravotné postiZzenych, kterou CR rovné ratifi-
kovala. V Umluvé jsou stanoveny zasady politiky zaméstnavani osob se zdravotnim posti-
zenim (napf. zdsadu rovnych pftilezitosti a vytvafeni pracovnich pftilezitosti na otevieném

trhu prace) (Tomes, 2011).

Organizace spojenych narodi (OSN) vypracovala VSeobecnou deklaraci lidskych prav
(1948), podle které mé kazdy pravo na praci, na svobodnou volbu zaméstnani ... a na
ochranu proti nezameéstnanosti (€l. 23). Zavaznou formu daly Deklaraci pakty OSN, které
byly doplnény timluvami, zptesiujicimi obecna prava pro dvé skupiny obc¢anti — pro déti a
zdravotné postizené. Umluva o pravech zdravotné postiZzenych byla piijata OSN v roce
2006 a od roku 2008, kdy vstoupila v platnost, uznavaji staty pravo zdravotné postiZzenych
na praci a na rovné zachazeni s ostatnimi. Umluva je zaloZzena na obecnych zasadach, kte-
rymi jsou piedevsim: respekt k lidské distojnosti a nezavislosti, zakaz diskriminace, plné
zapojeni do spolecnosti, rovnost piilezitosti, pfistupnost, rovnost Zen a muzil, respekt

k vyvijejicim se schopnostem déti a jejich pravu na zachovéni identity. V &l. 27 této Umlu-
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vy se staty zavazuji ke konkrétnim pfistuptim, jako je umoznéni zdravotné postizenym
osobam samostatné¢ se zivit praci na otevieném trhu prace i ve verejném sektoru, svobodné
se pohybovat v pracovnim prostiedi, které je inkluzivni a pfistupné k jejich zdravotnimu

postizeni. (Zdravotni postizeni, ©2017).

Tomes (2011) uvadi, ze pravo na zaméstnani v Evropské Unii (EU) souvisi ptfedevs§im
s pravem na volny pohyb pracovnikli, v ramci Evropského hospodarského spolecenstvi
(EHS). Z tohoto diivodu byl v roce 1957 ziizen Evropsky socidlni fond (ESF), ktery je
nejstarSim strukturdlnim fondem a klicovym finan¢nim néstrojem pro realizovani Evropské
strategie zaméstnanosti a je fizen v sedmiletych programovych cyklech. Jeho hlavnim po-
slanim je rozvijeni zamé&stnanosti, snizovani nezaméstnanosti, podpora socialniho zacleno-
vani osob a rovnych pfilezitosti. V roce 2003 byl schvélen Evropsky akéni plan rovnych
prileZitosti pro osoby se zdravotnim postiZzenim, zabyvajici se piistupem
k zaméstnanosti osob se zdravotnim postizenim a udrzeni jejich zaméstnani, v¢. boje proti
diskriminaci, pristupnosti vefejného zastavéného prostiedi a otazkou vzdélavani, jako pro-

stitedku ke zvySeni zaméstnanosti.
4.4.2 Pravni ramec zaméstnavani OZP v CR

Legislativni nastroje na ochranu osob se zdravotnim postizenim a jejich zapojovani do pra-
covniho procesu se v CR piiblizuji pravnim normam, platnym v EU, vcetné respektovani

mezinarodnich imluv, které CR ratifikovala (Tomes, 2011).

Listina zakladnich prav a svobod (zékon ¢. 2/1993 sb.), ve které je ustanoveno pravo na
praci a profesni vzd&lani, je soudast ustavniho potadku Ceské republiky a zakladnim do-
kumentem pro viechny ob¢any Ceské republiky. V listing jsou zakotvena zakladni prava a
svobody, vyjadiujici vztah mezi statem a ob¢anem. Podle ¢l. 26 ma kazdy obcan pravo na
svobodnou volbu povolani a pfipravu k nému, jakoZ i pravo podnikat a provozovat jinou
hospodaiskou ¢innost. Obcany, kteri toto pravo nemohou bez své viny vykonadvat, stat v

priméreném rozsahu hmotné zajistuje (Listina zakladnich prav a svobod, ¢lanek 26).

Zdravotné postizeni maji pravo na zvysenou ochranu zdravi pri prdci a na zvlastni pracov-
ni podminky a pravo na zvlastni ochranu v pracovnich vztazich a na pomoc pri pripravé
k povolani. Podrobnosti stanovi zakon (Listina zékladnich prav a svobod, ¢lanek 29). To se
tyka i jejich zaméstnavani a vytvareni vhodnych pracovnich mist, véetné prava na spraved-

livou mzdu.
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Po ratifikaci prezidentem CR, vstoupila dne 28. fijna 2009 v platnost Umluva o pravech
osob se zdravotnim postiZzenim. Je zaloZena na principu rovnopravnosti a zarucuje 0so-
bam se zdravotnim postizenim pIné uplatnéni vSech lidskych prav a podporuje jejich aktiv-
ni zapojeni do Zivota spole¢nosti. Pfijetim Umluvy a prostiednictvim piisluinych legisla-
tivnich opatfeni, se Ceské republika zavazala zabezpetovat ob&antim se zdravotnim posti-
zenim realizaci prava na praci, k zakazu jejich diskriminace a zajisténi rovného zachazeni,
uspokojivych pracovnich podminek, rovnych pfilezitosti a odménovani. Neposledné se
zavazuje podporovat pracovni prileZitosti a profesni postup osob se zdravotnim postizenim
na trhu prdce, jakoz i asistenci pri hledani, ziskavani a udrzeni si zaméstnani a pri navratu
do prdce, podporovat pracovni a profesni rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim, stej-
né jako programy zamérené na udrzeni pracovniho mista a navrat do zaméstnani (Umluva,

Clanek 27, s. 18).

Stalym koordinaénim, iniciativnim a poradnim organem vlady Ceské republiky pro pro-
blematiku podpory ob¢anti se zdravotnim postizenim je Vladni vybor pro zdravotné po-
stizené ob&any (VVZPO). Byl zfizen usnesenim vlady CR v roce 1991 a zabyva se pro-
blémy, které nemiiZe samostatné vyfesit jediny resort. Cilem Vyboru je poméhat pii vytva-
feni rovnopravnych pfileZitosti pro obCany se zdravotnim postiZenim ve vSech oblastech
zivota spolecnosti. Na jeho ¢innosti, se prostfednictvim svych zastupct, podileji sami lidé

se zdravotnim postizenim (Vlada Ceské republiky©2017).

Vladni vybor se od svého zfizeni podili na pfipravach jednotlivych Narodnich planii po-
moci zdravotné postiZenym ob¢anim. Aktudlné platny Néarodni plan podpory rovnych
pileZitosti pro osoby se zdravotnim postizenim na obdobi 2015 — 2020 vychazi z Umluvy
o pravech osob se zdravotnim postizenim. Vybor piispiva k Sifeni informaci o zdravot-
nim postizeni do Siroké vetejnosti, administrativné podporuje realizaci komplexnich bez-

bariérovych tras ve méstech a obcich, zahrnujici odstranovani bariér v budovéch statnich a

vetfejnych instituci a zpfistupnovani dopravy (Tomes, 2011).

4.4.3 Pravni dprava zaméstnavani OZP v CR

Poskytnout praci zaméstnatelnym socialne vyloucenym obcaniim bylo a je nejefektivnéjsim
zpiisobem pomoci (Tomes, 2011, s. 89).

Zakonnou Gpravou zamé&stnavani (zaméstnanosti) v Ceské republice je zakon &. 435/2004
Sb., 0 zaméstnanosti, ve znéni pozdéjsich predpisii, zabyvajici se aktivni a pasivni politi-

kou zaméstnanosti, jejichz cili je dosazeni plné zaméstnanosti a ochrana proti nezaméstna-
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nosti. V této souvislosti je definovano pravo na zaméstnani jako prdavo fyzické osoby, ktera
chce a miize pracovat a o prdci se uchdazi, na zaméstnani v pracovnepravnim vztahu, na
zprostredkovani zaméstnani a na poskytnuti dalsich sluzeb za podminek stanovenych timto

zdkonem (zakon €. 435/2004 Sb. § 10 odst. 1).

Zakon upravuje podminky a pravidla zaméstnavani znevyhodnénych osob tak, aby znevy-
hodnénym osobam, majicim na trhu prace ztizené postaveni, zajistil rovné zachazeni a po-
skytl jim zvySenou ochranu. Osoby se zdravotnim postiZenim a osoby zdravotné znevy-
hodnéné jsou definovany jako fyzické osoby, které jsou organem socialniho zabezpeceni
uznany invalidnimi ve tretim stupni (osoby s tézsim zdravotnim postizenim), druhém nebo
prvaim stupni (drive osoby castecné invalidni) a osoby zdravotné znevyhodneéné (zédkon ¢.

435/2004 Sb. § 67).

V oblasti pracovnépravni je pro zaméstnané osoby s RS, které maji uzavienou pracovni
smlouvu, dohodu o provedeni prace nebo dohodu o pracovni Cinnosti, sté¢zejni zakon ¢.
262/2006 Sb., zakonik prace, v platném znéni, ktery v § 237 stanovi zaméstnavatelim
povinnost zaméstndvat zaméstnance se zdravotnim postizenim na vhodnych pracovnich
mistech a umoznovat jim vycvikem nebo studiem ziskani potrebné kvalifikace, jakoZ i peco-
vat o jeji zvysovani. Podle § 86 mohou zaméstnavatelé¢ v pracovni smlouvé sjednat se za-
méstnancem ze zdravotnich divodi kratsi pracovni dobu nez stanovenou tydenni pracovni

dobu, kterd nemusi byt rozvrzena do vSech pracovnich dnd (Tomes, 2011).

Povinnost zaméstnavatele zajistovat rovné zachazeni se vSemi zaméstnanci, pokud jde o
jejich pracovni podminky, odménovani za praci, odbornou ptfipravu a o ptilezitost dosah-
nout funk¢éniho nebo jiného postupu v zaméstnani, v€etné vyslovného zékazu jakékoliv

diskriminace, je zamé&stnavateli stanovena v § 16 zakoniku prace (zakon ¢.262/2006 Sb.).

Ochranou pied diskriminaci, pfi prosazovani prav obcanl se zdravotnim postiZenim na
trhu prace, je Antidiskriminaéni zakon ¢. 198/2009 Sb., o rovném zachazeni a o pravnich

prosttedcich ochrany pfed diskriminaci (zadkon €.198/2009 Sb.)

Dlouhodobé nemocnym osobam, které maji nedostate€né pifijmy a nemohou si je zvysit
vlastni praci, mohou byt poskytnuty nckteré z davek podle ziakona €. 111/2006 Sb., o

hmotné nouzi (Tomes, 2011).
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4.5 Aktivni politika zaméstnanosti OZP

Za politiku zaméstnanosti je odpovédné Ministerstvo prace a socialnich veci (MPSV), ura-
dy prace jako mistni organy ustredni spravy ji realizuji a spolupracuji s regiondlnimi or-

gany, ale nejsou jim podrizené (Tomes, 2011, s. 106).

4.5.1 Nastroje aktivni politiky zaméstnanosti OZP

Do této kategorie statni politiky mizeme zatadit: rekvalifikaci, investicni pobidky, vefejné
prospésné prace, spoleCensky tcelna pracovni mista, prispévek na zapracovani, ptispévek
pti ptechodu na novy podnikatelsky program. Soucasti aktivni politiky zaméstnanosti je
poradenstvi, cilené programy k feSeni zaméstnanosti a podpora zaméstnavani osob se zdra-
votnim postizenim; jde o chranéna pracovni mista a chranéné pracovni dilny, zfizovany
a dotovany uradem prace, za zdkonem stanovenych podminek (zakon ¢. 435/2004 Sb., §
75, odst. 1). Pokud zaméstnavatel takové misto na zékladé¢ dohody s Gifadem prace pro
OZP vytvofii, muze ziskat od statu ptispévek na nakup potiebného vybaveni pro osobu se
zdravotnim postizenim. Navic ma narok na piispévek na podporu zamé&stnani osob se

zdravotnim postizenim a také slevu na dani.

Cilem programil feSeni zaméstnanosti je zvySeni moZnosti osob uplatnit se na trhu prace.

K jejich financovani se Casto vyuzivaji strukturalni fondy EU, zejména ESF.

Osoby se zdravotnim postizenim maji pravo na pracovni rehabilitaci. Pracovni rehabilita-
ce je souvisla ¢innost zamétfena na ziskani a udrzeni vhodného zaméstnani osoby se zdra-
votnim postizenim. Na zakladé¢ jeji zadosti ji zabezpecuji krajské pobocky Utadu prace a

hradi naklady s ni spojené (zékon €. 435/2004 Sb., § 69).

Hlavnim predpokladem zaméstnanosti osob se zdravotnim postizenim je ucelend rehabili-
tace. V CR neexistuje Zadny pravni predpis, ktery by upravoval poskytovani ucelené reha-
bilitace. Neprovazanost pravnich predpisii, resicich jednotlivé formy rehabilitace, napr.
lecebné, socialni, pracovni, neumozinuje poskytovani komplexnich rehabilitacnich sluzeb

(Tomes, 2011, s. 165).

V roce 2005 vlada schvalila Narodni program podpory a integrace ob¢anti se zdravotnim

postizenim, vypracovany VVZPO. Cilem bylo vytvorit fungujici systém pracovni rehabili-
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tace, zahrnujici poradenskou cinnost, pripravu pro pracovni uplatnéni, umistovani do za-
méstnani a vytvareni vhodnych podminek pro vykon zaméstnani. Hlavnimi nastroji ziista-
nou vytvareni odpovidajicich pracovnich podminek, system jejich pravni ochrany, zvysena
péce pri zprostredkovani zaméstnani, systém hmotné motivace zaméstnancii a zamestnava-
telii (Tomes, 2011, s. 110). Posledni dobou se v CR zakladaji socialni podniky s cilem za-

meéstnat zdravotné postizené.

Lze konstatovat, ze legislativni nastroje na ochranu osob se zdravotnim postiZenim a jejich
zapojovéani do pracovniho procesu v CR se postupné pfiblizuji pravnim normam, platnym
pro tuto oblast v EU, bohuzel jejich implementace pokulhava. Napiiklad Narodni program

mobility pro vsechny je realizovan velmi liknavé (Tomes, 2011).

4.5.2 Problematika zaméstnavani osob s RS

»Mam roztrousenou sklerézu*“ — tato tii jednoducha slova vSak vétSina firem od
svych zaméstnancii nikdy nezaslechne. Protoze pacienti s RS vypadaji zcela zdrave, neni
pro né tézké nemoc pied zaméstnavatelem tajit. Snazi se plnit své pracovni povinnosti
velmi peclivé a pracuji na sto procent, aby zaméstnavateli dokazali, ze vSe zvladnou. Dii-
vodem byva strach ze ztraty prace, nebo obava z predpojatosti budoucich zaméstna-
vateli. Proto vétSina z nich jiz pfi pracovnim pohovoru svoji nemoc zaméstnavateli nepfi-
zna z obavy, Ze misto vibec neziskd. Pokud jiz zamé&stnani jsou, maji strach z odmitnuti
od vedeni firmy nebo od kolegii s tim, Ze na né¢ bude kvili tomuto sdéleni nahlizeno ji-
nak. DalSi fada lidi o své nemoci mil¢i, nebot’ se s diagn6zou dosud nesmirila (Lid¢
s roztrousenou sklerézou té€zko hledaji praci. Pro zaméstnavatele jsou pfitom piinosem, ©

2017).

Velké ¢ast osob s RS se ale diive ¢i pozdé€ji ocitne pred rozhodnutim, jak dale nalozit se
svou profesi ¢i zaméstnanim. Otdzky, kterym jsou nuceni cCelit, zné&ji naptiklad: Méam fici
svému zameéstnavateli o svém onemocnéni? Pokud ano, tak kdy a jak? Jak dlouho budu
moci pracovat na plny uvazek? Jaké tlevy budu potiebovat? Pokud pfijdu o praci, zamést-

na mé nékdo?

Stava se béznou praxi, ze v okamziku, kdy se lidé zacnou potykat se zdravotnimi pro-
blémy, snazi se Casto piejit na zkradceny uvazek. K tomu ale nejsou zaméstnavatelé pfilis
vstficni. Zménu zdravotniho stavu, véetné piiznané invalidity, sd€luji nemocni s RS vétsi-

nou az ve chvili, kdy jejich zaméstnavani mize firm¢ ptinaset vyhodu — slevu na dani az
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do vyse 60 tisic korun (Lidé s roztrouSenou sklerézou tézko hledaji praci. Pro zaméstnava-

tele jsou pfitom pfinosem, ©2017).

S diagnozou roztrousené sklerdzy zivot rozhodné nekon¢i. Na misté je vSak otazka, zda se
lidem se zdravotnim postizenim vyplati pracovat. Odpovéd’ zni ano, ale za podminek, ze
spoleCensky a financni piinos zaméstnani prevySuje piipadné zdravotni riziko (Prace,

©2017).

V soucasnosti je snahou, aby lidé s diagnézou RS pracovali co nejdéle. Je prokazano, Ze
jejich télesné kondici 1 dusevnimu stavu prospiva ziistat v pracovnim procesu. Odchod do
invalidniho dichodu, zejména v mladém a produktivnim véku, vede ¢asto k tomu, Ze ne-
mocny chatra a odchézi do Ustrani. Na druhé strané je tfeba mit vstficného zaméstnavatele,
ktery je ochotny upravit lidem s RS pracovni podminky tak, aby jim vyhovovala pracovni
doba, pracovni rezim a méli moznost do néj zatadit i potfebny odpocinek. Dalsi kroky ne-
mocného s RS nemusi spocivat pouze ve zmén¢ pracovni pozice ¢i naplné. Muzete také
zkusit praci v pohodli domova nebo se pustit do vlastniho podnikani (RoztrouSena skler6za

muZze znamenat zménu zamestnani, ©2017).

Data 7099 pacientli z 13 center specializovanych na 1é€bu RS, nasbirand jedinym celostat-
nim Registrem pacientl s roztrousenou skler6zou (Register Multiple Sclerosis — ReMuS) v
CR ukazuji, Ze vice nez polovina pacientil, pracuje na plny vazek, dalsich 13 % na &as-
te¢ny uvazek, tedy ze témeét 68 % je praceschopnych a odvadi statu dan€. VéEtsina sledova-
nych, 53,8%, nepobirad Zadné socialni davky (Registr ReMuS ma odhalit, jak umime 1écit

lidi s roztrousenou skler6zou, ©2017).

V CR je slabd informovanost i medialni kampai na podporu rovnych piileZitosti.
V duisledku této skutecnosti prevlada obava, ze mit na pracovisti osobu se zdravotnim po-
stizenim, znamena niz§i vykonost, vy$§i nemocnost a naroky na péci ¢i pozornost. Zamest-
navatelé se domnivaji, Ze jejich pracovisté nejsou pro osoby se zdravotnim postizenim pii-
li§ bezpecna, nebo ze pro né nemaji vhodné uplatnéni. Slevy na danich se v poméru

k velikosti rizika nezdaji nékterym zaméstnavateliim pfili§ zajimavé (Tomes, 2011).

Podobné jako pro ostatni, patii i pro nemocné s RS, prozkoumani pracovnich moznosti a
rozhodnuti, tykajicich se jejich kariéry, mezi dilezité soucasti planovani vlastni budouc-
nosti. Klicem k uspéchu byva flexibilita (RoztrouSena skler6za miize znamenat zménu za-

méstnani, ©2017).
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K tomu se Rumrill (2006) vyjadiuje konstatovanim, Ze jedinci, ktefi jsou z divodu one-
mocnénim RS nuceni zménit zaméstnani, pak ti, kteti disponuji odbornymi kompetencemi,
vysSim dosazenym vzd€lanim a profesnimi zkuSenostmi, maji na trhu prace predpoklad
vetsi flexibility a samostatnosti. Vzhledem k tomu, ze RS nenarusuje intelekt, jsou pro tyto
osoby velmi vhodné pracovni pozice, které nejsou fyzicky namahavé a kde symptomy,

souvisejici s RS, neplsobi tolik pracovnich piekdzek.

Podle slov Hany Potmésilové, feditelky Nadac¢niho fondu pro podporu zaméstnavani osob
se zdravotnim postizenim (NFOZP), maji lidé s RS, co se ty¢e zaméstnani, rizné zkuse-
nosti dle typu firmy. V malych firmach rodinného typu neni obvykle zZadny problém, paci-
enti se neboji priznat nemoc svému okoli a to je prijima (Aby nepfisli o praci, taji roztrou-

Senou sklerozu, ©2017).

Nejhor§im piikladem jsou podle Potmésilové (2016) statni sprava a samosprava, piestoze
pravé tyto instituce by mél jit ostatnim ptikladem. Lide, kteri v této oblasti pracuji, se sta-
vaji tercem Sikany, a proto nemoc nepriznaji a pripadné zdravotni problémy svadeéji na
,,Spolecensky prijimanéjsi* boreliozu ¢i chronické bolesti zad. Statni sprava vétsinou nepl-
ni statem dané kvoty, podle nichz musi kazda firma nad 25 zaméstnancii dat praci ctyri
procenta lidi se zdravotnim postizenim. Pokud tak neucini, odvadi do statniho rozpoctu za
kazdého chybéjiciho zaméstnance s postizenim cca 70 tisic korun nebo vsSe kompenzuje
nahradnim plnénim napriklad v podobé ndkupu vyrobkiu z tzv. chranénych dilen (Lidé
s roztrousenou skler6zou téZko hledaji praci. Pro zaméstnavatele jsou pfitom piinosem,

©2017).

U nadnérodnich firem zéalezi na tom, zda maji nastavenou spole¢enskou odpovédnost firem
a jak dbaji na etické kodexy. Pokud ano, pak se k zaméstnanctim chovaji vstiicné. Potmé&si-
lova (2016) konstatuje, Ze pocet takovych osvicenych zaméstnavatelii 1ze spocitat na prs-
tech dvou rukou a feSeni vidi v tvrdSim pfistupu statu k firmam. Stdt by mél zrusit nahrad-
ni plnéni a trvat na tom, aby firmy znevyhodnénym jedincum umoznily pracovat (Lidé
s roztrouSenou sklerézou tézko hledaji praci. Pro zaméstnavatele jsou pfitom piinosem,
©2017). V tom se shoduje s piedni ¢eskou neurolozkou profesorkou Evou Havrdovou,
vedouci MS Centra Neurologické kliniky 1. LF UK a VFN v Praze, ktera vzkazuje za-
méstnavateliim, at’ se neboji davat praci lidem s RS. Jejich personalisté by méli poznat, zda
tento clovek o praci stoji a ma potrebnou kvalifikaci. Pokud ano, bude cennym prinosem

pro firmu (RoztrouSend skler6za miize znamenat zménu zaméstnani, ©2017).
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Jednim z problémt, s nimZ se nemocni lidé pfi hleddni vhodného zaméstnani Casto setka-
vaji, je inepochopeni pojmu osoba se zdravotnim postizenim. Béznd ptedstava, a to
1 v majoritni spolecnosti je, ze tyto osoby maji fyzicky viditelny handicap. NejcCastéji si lidé
1 zaméstnavatelé predstavi ,,vozickare®™, pro jehoz zaméstnani je tieba realizovat nakladné
stavebni upravy, nebot’ si uvédomuji piekazky, napt. ve form& absence bezbariérového
ptistupu. Lidé na voziku samoziejmé spadaji mezi OZP, ale tato kategorie je mnohem Sirsi
a handicap nemusi byt na prvni pohled znatelny, jako naptiklad u lidi s poruchami sluchu,
alergii, astmatem ¢i lupenkou. K témto zaméstnanci patii také ti, ktefi prodélali n&jakou
zavaznou chorobu, v podobé¢ onkologického onemocnéni nebo onemocnéni autoimunitniho
systému, kam spada i RS. Mezi zamé&stnavateli se pak objevuji 1 argumenty, ze zaméstna-

vani OZP pfinese firm¢ pievazné jenom komplikace (JindfiSkova a kol, 2013).

4.5.3 Odborna nekompetentnost pracovniki UP v jednani s lidmi s RS

Zasadnim faktorem, velmi negativné ovliviiujicim moznost pracovniho uplatnéni nemoc-
nych s RS na trhu préce, je jejich zcela nedostateéna podpora ze strany UP. Systém, jakym
osobam se zdravotnim postizenim poméhé zajistovat praci, je zcela nevyhovujici. UP k
témto zajemclm o praci pfistupuji Uplné stejné, jako k ostatnim nezaméstnanym z fad béz-
né populace. Navic jesté s vyjimkou, Ze ¢ast OZP pobirajici invalidni diichod III. stupné
ani nevedou jako nezaméstnané, a proto v piipadé ztraty jejich zaméstnani nepobiraji ani
podporu v nezaméstnanosti (kolektiv autorti Centra vizualizace a interaktivity vzdélavani,

5.r.0., Ostrava a Asociace zaméstnavateli zdravotné postizenych CR, Praha, 2015).

Jednou ze zakladnich podminek evidence handicapovanych nezaméstnanych na UP, je
nutnost vést jejich seznam oddélené od ostatnich nezaméstnanych a podle druhu handica-
pu. Dal3i z podminek pro UP je poskytovat potenciondlnim zaméstnavatelim ucelenou a
pfesnou informaci o tom, jakd konkrétni pracovni zafazeni jsou vhodna pro ten ktery
z handicapt. Protoze vSak zaméstnavatelé¢ nejsou odborniky na problematiku, velmi Casto
uchazeclim o zaméstnani nabizeji pracovni pozici, absolutné nevhodnou pro jejich zdra-

votni stav ¢i handicap.

Resenim zde je tzv. ,,pracovni asistent®. Jde o odbornika — specialistu, ktery musi velmi
dobre zndt pracovni moznosti jednotlivych handicapu, musi k jednotlivym handicapiim
umét priradit jednotlivé pracovni pozice. Proto by je mél tzv. “pracovni asistent, ktery by

byl zaméstnancem UP provdzet celym procesem uplatnéni se na trhu prdce (kolektiv auto-
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ri Centra vizualizace a interaktivity vzdélavani, s.r.o., Ostrava a Asociace zam¢stnavatelil

zdravotng postizenych CR, Praha, 2015, s. 11).

Soucasny proces vyfizovani vSech administrativnich ukont, v souvislosti se zaméstnava-
nim OZP, je pro zaméstnavatele nepiehledny a velmi Casoveé narocny. Tato skuteCnost od-
radi zejména zaméstnavatele, ktefi se zaméstndvanim OZP nemaji jesté zkusenost a v pro-
cesech se neorientuji. Casto selhdvé i komunikace s UP, ktery zaméstnavateliim neposky-
tuje dostatecnou soucinnost a potfebné informace. Proto se jevi jako zadouci, aby byli i
uchazeci o praci z rad OZP proskoleni urady prace o vyhoddch jejich zaméstnavani pro
zaméstnavatele a o moznostech podpory zaméstnavatelii pri zaméstnavani OZP (kolektiv
autort Centra vizualizace a interaktivity vzdélavani, s.r.o., Ostrava a Asociace zaméstnava-

telti zdravotné postizenych CR, Praha, 2015, s. 12).

Osobni setkani s UP hodnotila vétsina jedincii se zdravotnim postizenim s velkou nedtvé-
rou v tuto instituci. Charakterizovali ji jako ,,neosobni ufad" s vysvétlenim, ze zde poprvé
prozili pocity ,,¢lovéka bez minulosti®, o kterého se nikdo nezajimal co je zac, jak si dopo-
sud v Zivot& vedl, jak byl usp&ny v praci, v jaké kondici je jeho zdravi, rodina, atd. Utad
préace vSak presto témto lidem praci nabizi. Ale zcela jinou neZ tu co zastavali, neodpovida-
jici jejich zdravotnimu stavu, kvalifikaci a samoziejmé 1 méné placenou. VétSina nemoc-
nych se chce do prace co nejdiive vratit a zvazuje podminky, za nichZ by novou praci pii-
jali. Zdravotné¢ znevyhodnéni ¢i postizeni lidé, kam patii 1 nemocni s RS, nezvladaji
v téchto vypjatych okamzicich emoc¢né i argumentacné svoji situaci nemocného a neza-
méstnaného. Proto jsou dezorientovani a psychicky frustrovani. Bohuzel se také ukazalo,
ze pracovné profesni a psychologické poradenstvi pii tfadech prace nemélo charakter in-
dividualniho piistupu a posuzovéni situace nezaméstnaného nenavazovalo v ramci UP na

spolupréci s dal§imi internimi sluzbami (Buchtova, 2002).

Ponékud formélné a nevérohodné pak vyzniva upozornéni generalni feditelky UP CR Ka-
tetiny Sadilkové, Ze lidé se zdravotnim postizenim patii mezi klienty, kterym UP CR vénuje
zvySenou péci, a to nejen v oblasti nepojistnych socialnich davek, ale i v oblasti podpory
Jjejich zaméstnanosti. Vzhledem k tomu, Ze ke konci cervence 2017 tvorili 16,3 % z celkove-
ho poctu uchazecu o zaméstnani, patri odpovidajici pristup k OZP s ohledem na jejich spe-
cifické potieby mezi priority tiradu (Ufad prace: Osobni zku$enost jako vyhoda v praxi,

©2017).
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Osoby se zdravotnim postizenim potrebuji védet, Ze nasi zaméstnanci jejich problémiim
rozumi a zZe vedi, jak se citi. Jsou s nimi v uzkém kontaktu a meli by mit prehled o tom, co
trh nabizi, dopliiuje feditelka Odboru pro socialni véci Generalniho feditelstvi UP CR

Zdenka Cibulkova (Utad prace: Osobni zkugenost jako vyhoda v praxi, ©2017).

Pravni Gprava zaméstnavani OZP se jevi jako ekonomicky smysluplna ¢innost, jak pro
zam¢stnavatele, tak pro zaméstnance z fad OZP. Z hlediska jejich redlnych moznosti
uplatnéni, zejména na volném trhu prace, se vSak zd4, jakoby zaméstnavatelé povazovali
zaméstnani téchto lidi spiSe za socidlni sluzbu, v horSim piipadé za pouhou charitativni
aktivitu, coz plati i pro jedince s diagnézou RS. V legislativni a ekonomické oblasti, tyka-
jici se podpory zaméstnavani OZP, doSlo v poslednich letech ze strany statu k nékolika
zménam, avSak podstata problému zlstava nefeSena, a tak zaméstnavani OZP v CR, kam
patii i osoby s RS, zlstava stale velkym problémem (kolektiv autori Centra vizualizace a
interaktivity vzdélavani, s.r.o., Ostrava a Asociace zamé&stnavateli zdravotné postizenych

CR, Praha, 2015).
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II. PRAKTICKA CAST
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5 METODIKA VYZKUMNEHO SETRENI

Vzhledem k vyzkumnému problému a naplnéni vyzkumného cile, byl pro praktickou
Cast bakalarské prace zvolen kvalitativni vyzkum, disponujici n€kolika riiznymi druhy de-
signu a pfistupd. Kvalitativni vyzkum byva také nazyvan konstruktivistickym, naturalistic-
kym, interpretativnim nebo reflexivnim. Disman (2000, s. 285) jej charakterizuje jako ne-

numerické Setreni a interpretaci socialni reality.

Svaticek, Sed'ova (2014, s. 28) konstatuji, ze pro posouzeni kvality je dilezité sledovat
cely proces, nikoliv jenom vysledek vyzkumu. I misty subjektivni ptistup, typicky pro kvali-
tativni vyzkum (vyzkumnik neni nezaujaty, angazuje se; vyzkumnik tak neni objektivni,
ale pravdivy), ma svéa jasnd pravidla. V kvalitativnim vyzkumu jsou definovany tii dilezité
koncepty: reliabilita - znamena opakovatelnost vyzkumu se stejnymi nebo podobnymi
vysledky, validita, coz je jiny vyraz pro pravdivost. Konkrétné jde o to, zda metody zjis-
tovani (vcetné zjisténi samotnych), ke kterym vyzkumnik dosp€l, odpovidaji dané realité a
jsou tedy pravdivé a vérohodné. Tietim, neméné dilezitym konceptem kvalitativniho vy-
zkumu, je zobecnitelnost (pFenositelnost), kdy vyzkumnik by mé&l byt schopen ukazat, jak

vvvvvv

nikou je zdokumentovani celého vyzkumného procesu (Svaiiéek, Sed'ova, 2007).

Kvalitativni vyzkum se vSak pfedevSim zabyva situacemi specifickymi nez typickymi,
proto je validita vyzkumu vyznamnéjsi nez reliabilita. Nelze vSak opomenout ani etickou
dimenzi vyzkumu. Soucasné je vSak pottebné podotknout, Ze neexistuje Zadnd spravna

technika, ktera by zarugila kvalitativnimu vyzkumu kvalitu (Svaticek, Sed’ova, 2007).

Shinebourne (2011, s. 26 In Riha¢ek, Cermak a Hytych, 2013) uvadi 4 kritéria validity
kvalitativnich vyzkumt podle Yardley (2000) pro IPA studie:

* Senzitivita ke kontextu - se projevuje v pfistupu, jakym se vyzkumny postup piizpliso-
buje tématu. Jedna se o idiograficky ptistup, tedy ptistup zaméteny na individualni a speci-
fické rysy osobnosti, ktera je konkrétni a jedinecnd, vcetné zpisobu vybéru respondentd,
ktefi reprezentuji danou zkuSenost. Senzitivita ke kontextu se projevuje i tim, Ze samotni
respondenti jsou ur¢itym zptisobem citlivi ke své individudlni zkuSenosti. V analytickém

procesu to znamena napt. zaméteni pozornosti k detailim.

» Zavazek a rigoroznost — zavazek je patrny po cely vyzkumny proces — od vybéru vzor-

ku, vyzadujici vytrvalost pro ziskéni ,,spravnych® respondentl, pies to, ze se vénujeme
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respondentim s citlivosti a respektem. Zavazkem je také to, Ze pracujeme detailné
a peclivé na analyze. Rigoréznost v IPA odkazuje na ditkladnost studie (napt. vybér vzor-

ku, kvalita vyzkumného rozhovoru a celistvost analyzy.

* Transparentnost — je zahrnuta ve vSech krocich vyzkumného procesu — ve vybéru re-
spondenttli, konstruovani vyzkumného rozhovoru, vedeni rozhovoru, postoje vyzkumnika
k tématu vyzkumu, interpretaci aj. Jednotlivé argumenty, které osvétluji vyzkumnikovy
kroky, jsou logické a nerozporné. Rovnéz vztahy mezi vyzkumnou otdzkou, filozofickou

perspektivou, pouZitou metodou a analyzou jsou logické.

* Dopad a uzitecnost — vyzkum by mél byt hodnocen ve vztahu k tématu analyzy, k jeho
moznému praktickému vyuziti, ve vztahu ke komunité, pro niz budou jeho vysledky rele-
vantni. Skutecnd validita spo¢iva v tom, jestli vysledky vyzkumu ukazuji néco zajimavého,

dualezitého nebo uziteéného.

5.1 Vyzkumny problém

Problematikou zaméstnavani lidi se zdravotnim znevyhodnénim se zabyva vétSina vyspé-
lych spoleénosti, mezi které lze bezpochybn& zafadit i Ceskou republiku. Prakticka ¢ast
této bakalarské prace se zabyva vyzkumnym problémem, zaméfenym na konkrétni jev, a to
zda moznost pracovniho uplatnéni ma vliv na kvalitu Zivota osob s diagnézou sclero-
sis multiplex - roztrouSena skler6za (dale RS). Nejcastéji byva diagnostikovana mezi 20. a
40. rokem zivota, mlZe se vSak projevit jak v détském véeku, tak 1 po 50. roce (Havrdova et

al., 2015).

RS je vzhledem ke své chronické povaze velice zdkeinou a bohuzel i1 zcela neptedvidatel-
nou nemoci. MiiZe mit nejruznéjsi projevy a u kazdého pacienta muZe probihat na-
prosto odliSné. Choroba ovliviiuje nejen délku zivota, ale mé predevsim vliv na kvalitu
jeho prozivani, proto je nutné studovat, které oblasti kvality Zivota jsou vlivem nemoci
nejvice zasazeny. Jelikoz neexistuje 1€k, ktery by nemoc vylécil a pocet nemocnych stale
roste, je tieba zamyslet se 1 nad jejich zaméstnanosti. A to nejenom z pohledu ekonomic-
kého, ale i z pohledu socidlniho. Izolace praceschopného pacienta od pracovniho prostredi
je pro né¢j mnohem vice deprimujici, nez kdyz se do pracovniho procesu alespon ¢astecné

zainteresuje (Mezerova, Meluzinova, Pousek, 2014).

Bohuzel se tento jev nejen u nas, ale i v celosvétové populaci nevyskytuje ojedinéle, ba

pravé naopak. Nemocnych lidi rok od roku pfibyva, ¢imz se toto chronické, autoimunitni a
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nevylécCitelné onemocnéni stava, co do trvalé invalidity, druhym nejcastéjSim onemocné-

nim, hned za cévni ptthodou mozkovou.

Snad vSichni nemocni se zabyvaji myslenkou, jestli jejich budouci zivot bude mit tu stej-
nou kvalitu, kterou prozivali ptfed propuknutim nemoci, a kterou brali jako samoziejmost a
zda jesté budou moci pokra¢ovat ve vykonu svého povolani. ZkusSenosti z praktického zi-
vota ukazuji jaka je realita. Vysledky tohoto vyzkumu mohou byt nejen zajimavé, ale i

uzitec¢né.
5.2 Vyzkumny cil

Hlavnim cilem vyzkumu je popsat zkuSenosti osob, kterym byla v aktivnim véku dia-
gnostikovana roztrouSena skleréza, v kontextu s mozZnosti jejich dalSiho pracovniho
uplatnéni. Pokusime se o vhled osob s ,ereskou” do jejich osobnich zkuSenosti
s pfistupem zaméstnavatell po té, co jim sd¢lili, ze jsou nevylécitelné nemoci a jestli, po-
ptipadé jakym zptsobem, tato informace ovlivnila jejich setrvani na stavajici pracovni po-
zici. Zaroven se budeme snazit zmapovat, jak moznost pracovniho uplatnéni ovliviiuje
kvalitu Zivota handicapovaného ¢lovéka. Pokusime se zachytit nejdileZzitéjsi témata, ktera
tuto skutecnost ovliviiuji (vliv RS na pracovni vykon, vliv pracovniho klimatu, pracovnich
podminek, atd.). Budeme se snaZzit odhalit dogmata, jeZ jsou s touto zdravotni diagndézou
spojovana, hlavné v souvislosti s pfedstavami zaméstnavatelli o efektivité pracovniho vy-
konu takto nemocnych lidi. No a v neposledni fad¢ se budeme snazit popsat, jaké zkusSe-
nosti maji osoby se zdravotnim znevyhodnénim pti zadostech o pomoc ¢i podporu ze stra-
ny statu. Konkrétn€ v oblasti socidlni politiky se pokusime zjistit, zda souCasny trh prace
poskytuje lidem s RS nabidky na chranénd pracovni mista, aby v ptipad¢ ptiznivého zdra-
votniho stavu mohli zistat i nadale pracovné aktivni a jejich kvalita Zivota neutrpéla ne-

pfiméteny, socialné ekonomicky negativni dopad.

5.3 Vyzkumna otazka

Vyzkumna otazka v IPA vychazi z epistemologické pozice vyzkumnika (t€sny vztah me-
zi vyzkumnikem a zkoumanou realitou) a pta se, jak urcity jednotlivec nebo skupina vni-
maji ¢i proZivaji urcitou situaci, s niz jsou konfrontovani, a jakym zpiisobem této zkuse-

nosti prisuzuji smysl Smith a Osborn (2003, In Rihacek, Cermak a Hytych, 2013, s. 12).

Respondentiim byly v polostrukturovanych rozhovorech poloZzeny otazky na vybrana té-

mata. Jejich cilem bylo umoznit vyzkumnikovi co $ir§i ndhled na zkoumanou problemati-
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ku. Predpokladali jsme, Ze se mezi popisovanim zivotnich zkusenosti s ,,ereskou” objevi u
respondentl také motivy, kterymi se na zacatku onemocnéni, tedy po stanoveni lékarské
diagnozy zabyvali a které jsou pro n¢, co do zachovani kvality budouciho Zivota, velmi
podstatné a dulezité. Budeme-li vychazet z ptfedpokladu, Ze snahou respondentti bylo co
nejhloubéji porozumét své zkusenosti s danou problematikou, pak v souladu se stanovenim
vyse zminéného vyzkumného cile se dostdvame k formulovani vyzkumné otazky: Jaka je

zkuSenost osob s pristupem zaméstnavatela po té, co jim sdélili, Ze onemocnéli RS ?

5.4 Design vyzkumného Setfeni

Kyvalitativni vyzkum disponuje pro analyzu textu n€kolika riznymi druhy pfistupt a desig-
nd. V bakalatské praci jsme konkrétn& pouzili kvalitativni vyzkumny design - interpreta-
tivni fenomenologicka analyza (dale jen IPA), ktery se pro na§ vyzkum jevi jako nej-
vhodnéjsi. Pomoci této metody jsou analyzovéna data, ziskana z rozhovora s respondenty.
Prestoze se jednd o metodu pomérné novou a u nas malo pouzivanou, nabizi nam uceleny
pohled jak na vyzkumny proces, tak na jeho jednotlivé faze. Osveédcuje se také
v pripadech, kdy predmétem vyzkumu je neobvykla skupina, situace nebo zdroj sbéru dat,
konstatuje Rihadek, Cerméak a Hytych, 2013, s. 9). Metoda IPA se vyznauje zpisobem
vedeni rozhovoru, ktery probihd na fenomenologicko-hermeneutické bazi, v némz se snazi

respondent porozumét své zkuSenosti se zkoumanym fenoménem.

Dle autorti Smith, Flowers a Larkin (2009, In Rihacek, Cermak a Hytych, 2013, s. 9) vy-
zkumnym fokusem interpretativni fenomenologické analyzy (interpretative phenomenologi-
cal analysis, dale jen IPA) je porozumeni zité zkuSenosti cloveka. Pomdha nam detailné
prozkoumat, jak ¢lovek utvari vyznam své zkuSenosti, coz nam umoznuje porozumeét jednot-
livé udalosti nebo procesu — fenoménu. IPA, jako piivodni psychologicky kvalitativni pri-
stup k datiim, je rozvijen od 90. let minulého stoleti Jonathanem A. Smithem. Tato metoda
umoznuje vyzkumnikovi ptfes osobni kontakt s respondentem piimy vhled do zkoumané

problematiky a detailni porozumeéni jevu, ktery ho zajima.

Willig (2001, In Rihaéek, Cermak a Hytych 2013, s. 9) tvrdi, Ze podnétem pro vznik IPA
byla potreba fenomenologického pristupu, ktery umozni podrobnou exploraci subjektivni
zkuSenosti a zaroven bude pristupny vyzkumnikiim, kteri nemaji hluboké filozofické znalos-

ti.
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V' protikladu k tradicnim kvantitativnim vyzkumnym perspektivam v psychologii vede
IPA k porozumeni zkusenosti cloveka na idiografické urovni se zaujetim pro to, jaky vy-
zham prisuzuje své tkuSenosti urcity clovek v urcitych podminkdch i situaci a jaka je
podoba tohoto procesu nabyvani vyznamu. IPA je povazovana za pristup, ktery poskytuje

vice prostoru pro kreativitu a svobodu vyzkumného procesu nez jiné kvalitativni pristupy,

uvadi Willig (2001, In Rihacek, Cermak a Hytych, 2013, s. 9).

Teoretickd pozice IPA je zakotvena ve tiech zdrojich: fenomenologii, hermeneutice
a idiografickém p¥istupu. Vyznam t&chto ti piliti popisuje Rihaéek, Cermak a Hytych
(2013, s. 10-12).

Prvni pilit IPA vychazi z tradi¢ni fenomenologie, kdy zkuSenost je zachycena spise
deskriptivné, nezatizena zkuSenosti interpretujiciho. Nicméné v perspektivé IPA vyzkum-
nik fenomenologicky prozkoumdva zkusSenost konkrétniho cloveka zjeho perspektivy
a zaroven si uvédomuje, Ze v tomto porozumeéni hraje ustiedni roli také vyzkumnikova zku-
Senost a jeho pohled na sveét, stejné jako interakce mezi nim a participantem (Smith,

2004).

Klicovym termin je zitd zkuSenost Cloveéka, kterd je individudlni, jedine¢nd, probiha
v konkrétnim Case a kontextu. Vyzkumnikova subjektivni role je v IPA chapana jako pred-
nost - jednak je reflektovana, jednak jediné ona nam umozZnuje vstup do zkuSenosti své
i druhého, jednak nic jiného nemdame a jednak je ndstrojem validizace, uvadi Rihagek,

Cermak a Hytych (2013, s. 11).

Druhy pilif IPA vychazi z hermeneutiky a dle Smitha (2004) je soucasti vyzkumného
procesu prace s hermeneutickym kruhem a tzv. dvojitd hermeneutika, kdy se respondent
snazi porozumét své zkusSenosti s danym fenoménem a zaroven se vyzkumnik snazi poro-
zumét tomu, jakym zptsobem k tomuto porozumeéni respondent dospivd. Hermeneuticky
vyklad zakladni podoby zkuSenosti pojima Mokrejs (1998) jako "porozumeéni", které pro-
stupuje veSkerou lidskou ¢innosti a chténim. ZkuSenost tudiz oznacuje velice riznorodé
fenomény. Hermeneutickd snaha odhalit vzajemnost rozriiznéné zkuSenosti a byti umoznila

aktualizovat filozofické poznéani a hermeneutika tak napomohla sebeuvédoménti filozofie.
Treti pilit IPA predstavuje idiograficky pristup, ktery se zamétuje na konkrétniho je-
dince a jeho specifickou situaci a udalost. V dusledku toho IPA zacina detailnim prozkou-

manim jednoho pripadu a pokracuje v ném do té doby, nez dosahne urcitého stupné poro-
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zumeni nebo interpretacniho tvaru, a teprve poté prechazi k analyze dalsiho pripadu

(Smith, 2004).

5.5 Vyzkumny vzorek

Dalsi a velmi dulezitou ¢asti vyzkumu je vybér vyzkumného vzorku (souboru). Na jeho
spravném vybéru zavisi uspéSnost dan¢ho Setfeni. Dle Larkina, Wattse a Cliftona (2006,
In Rihacek, Cermak a Hytych, 2013, s. 13) pracuji obvykle IPA studie s niz§im poétem
respondentii. Vzhledem k povaze fenomenologického vyzkumu — detailni analyza zkuse-
nosti — je smysluplné zamérit se na mensi pocet participantit (pripadné na jednoho clove-
ka) dobre reprezentujici zkoumany fenomén. Podstatnou zasadou pii vybéru respondentil je
homogenita vzorku, véetné klicového pozadavku, aby respondenti dobie reprezentovali
dany fenomén (téma), ktery nas zajima. Vyzkumnik musi tento pozadavek pti vybéru zo-
hlednit a vyzkumny soubor peclivé vybrat — volba respondenti méa obvykle povahu za-
mérného (icelového) vybéru a vyzkumna otazka se musi respondenti osobné dotykat,

tedy jak uvadi Riha¢ek, Cermak a Hytych (2013), bude pro né relevantni.

Jak dale uvadgji autofi Rihacek, Cermak a Hytych (2013, s. 14), pokud jde o velikost vzor-
ku, v IPA preferujeme bohatost dat jednotlivych pripadu pred jasné stanovenym pocet re-
spondentii pro urcity format studie (Smith a Osborn, 2003). Pro studentské projekty typu
magisterské diplomové prace Smith, Flowers a Larkin (2009) doporucuji na zaklad¢ vlastni
zkuSenosti vzorek od tfi do Sesti respondenttl, ktery umoziuje detailni analyzu kazdého
ptipadu a zéarovenn poskytuje prostor pro provedeni nésledné mikroanalyzy podobnosti

a rozdili nap#i¢ ptipady (Rihacek, Cermak a Hytych, 2013).

V bakaléiské praci piedstavuji vyzkumny soubor 3 zeny. Béhem aktivniho zivota jim byla
diagnostikovéana roztrouSena skler6za, se kterou se dlouhodobé 1é¢i v RS centru a kam také
v ramci lécebného programu dochézeji na skupinovou psychoterapii. Tento homogenni
soubor byl vybran ucelove, na zdkladé urcitych spole¢nych znakli, metodou zamérného
vybéru. VSechny vybrané zeny jsou z Prahy, maji vysokoskolské vzdélani, jsou si vékove
blizké - v rozpéti od 52 do 58 let, onemocnély v produktivnim v&ku, na vrcholu své pra-
covni kariéry. V souCasné dobé je jejich onemocnéni ve stadiu remise. Dvé respondentky
jsou v plném invalidnim diichodu, tfeti ma diichod ¢astecny. VSechny tfi zeny maji dospélé
déti, dvé z respondentek jsou ale rozvedené, pficemz diivodem k rozvodu bylo jejich one-

mocnéni.
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5.6 Metoda sbéru dat

Ucelem sbéru dat je vstoupit do ,,svéta respondenta®, Giéastniciho se vyzkumu. Zptisob zis-
kavani dat by mél facilitovat pfibéhy, myslenky a pocity spojené s danym fenoménem.
Vzhledem k fenomenologicke povaze IPA je diilezite, aby tvorba dat probihala zpiisobem,
ktery poskytne bohaty a detailni popis respondentovy zkusenosti v prvni osobé, jak zdiraz-

fiuje Smith, Flowers a Larkin (2009, In Rihagek, Cermak a Hytych, 2013, s. 15).

Pro sbér dat v IPA jsme pouzili flexibilni metodu - polostrukturovany rozhovor. Vzhle-
dem ke skute¢nosti, zZe respondenta povazujeme za experta ve vztahu ke své zkusenosti,
kterou zkoumame, umoznime mu o tématu volné hovotit. Respondent tak mtize soucasné
reflektovat svilj postoj k tématu a rozvijet své myslenky smérem, ktery mu ptipadd vy-
znamny. Vyzkumnik pak v realném case sleduje, co se v rozhovoru s respondentem vyno-
fuje a usmérnuje rozhovor tak, aby se respondent neodchyloval od tématu. Nedilnou sou-
¢asti vyzkumu je dodrzovani zésad etiky vyzkumu, véetné citlivého pfistupu vyzkumnika

k respondentovi a akceptovani fazi rozhovoru (Rihadek, Cermék a Hytych, 2013).

Ve vyzkumné fazi této bakalaiské prace obdrzely respondentky v dostate¢ném casovém
predstihu kopii souboru pfedem pfipravenych, otevienych otdzek, aby se mohly na téma
rozhovoru pripravit. Pfestoze pribéh vyzkumu probihal dle daného postupu, nebylo pfi
vedeni rozhovoru piesné dodrzovano potadi otazek ani jejich struktura. Informace, které se
z rozhovorl pribézné vynotovaly, se staly podkladem pro formulovani dalSich, prohlubu-

jicich otdzek. Rozhovory byly uskutecnény béhem mésice prosince a ledna.

5.7 Tvorba dat

ZkuSenosti z vyzkumu ukazuji, Ze nejvhodnéjSim postupem pro tvorbu dat, je
z metodologického hlediska ptepis prvniho rozhovoru pired tim, nez povedeme rozhovor
dalsi. Tvarci IPA doporucuji tento postup pro moznost srovnani, na co by bylo mozné se
v idealnim ptipad¢ respondenta po kazdém jeho vyroku zeptat, a srovnat to s tim, na co se
vyzkumnik zeptal ve skutecnosti. Doslovny piepis nahravky rozhovoru je v IPA klicovy,
ale z4sadni je spiSe obsah. Neverbalni doprovod (smich, vahani atd.) se do né proto za-
znamenavame pouze v takové mife, abychom neztratili detaily, jak doporucuji Smith,
Flowers a Larkin (2009, In Riha¢ek, Cermak a Hytych, 2013, s. 15). Piepsany text
s o¢islovanymi stranami i fadky, je vhodné vytisknout s Sirokymi okraji, kam si vyzkumnik

zaznamenava poznamky, diilezité pro pozdéjsi faze analyzy.
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Vyse uvedena doporuceni byla v bakalafské praci akceptovana, coz se ukazalo jako velmi
vyhodné a uzitecné. Nejdiive byl piepsan prvni rozhovor a jeho format upraven v pocitaci
tak, Ze na levé strané byl prostor pro oznaceni fadku, na pravé stran¢ bylo ponechdno misto
na poznamky prvnich, vynofujicich se myslenek. Kazda stranka textu byla v dolni ¢asti
oc¢islovana. Takto piepsany a upraveny rozhovor byl vytistén a pfipraven pro dalsi krok
vyzkumné prace — vlastni analyzu. Stejnym zptisobem se postupovalo u rozhovort i dalsi-

mi dvéma respondentkami.
Sbér a tvorba dat z pohledu vyzkumnika

S respondentkami jsem se do zapoceti vyzkumu osobné neznala. Jelikoz jsem védéla, ze
vzhledem k tématu bakalédiské prace i svému osobnimu zainteresovani do zkoumaného
problému, budu pro analytickou ¢ast prace pouzivat metodu IPA, pozadala jsem psycho-
lozku prazského RS centra, kde 1 ja sama podstupuji 1écbu, aby mi pomohla s vybérem
vhodného — homogenniho vyzkumného vzorku. Se ¢tyfmi doporucenymi respondentkami
jsem navazala kontakt prostiednictvim mailové korespondence, ve které jsem se jim struc-
né predstavila a vysvétlila, o co se jednd. VSechny byly velmi vstticné, ale ucast na vy-
zkumu mi potvrdily jen tfi. S kazdou z nich jsem si pak podle jejich moznosti domluvila
osobni schiizku. Vzhledem k faktu, ze vSechny respondentky jsou z Prahy, navrhly, aby
naSe setkani prob¢hla na néjakém piijemném, byt vefejném misté (kavarna, cukrarna, re-
staurace,...), které dobfe znaji a kde se citi dobfe. Znamé a respondentkami osobné vybra-

né prostiedi, pomohlo pfi vlastnich rozhovorech k vytvoreni uvolnéné atmosfeéry.

V uvodu kazdého rozhovoru jsem respondentkam sdé€lila nékolik zakladnich informaci o
tom, co je cilem mé bakalaiské prace, jak budu dale s rozhovory pracovat a pozadala jsem
je o souhlas s nahrdvanim na diktafon. Respondentky byly informovany, ze veskeré ziska-
né udaje budou anonymni a Ze zaleZi jen na nich, do jaké miry mi chtéji informace poskyt-
nout. Jelikoz jsem dosud zadny takovy rozhovor nevedla, ob¢as se mi stalo, Ze po té, co
respondentka na otdzku odpovédéla, piesla jsem hned k otazce nésledujici. V tu chvili mne
totiZ nenapadlo nic vhodného, ¢im bych piedchozi téma rozvinula. I ptes tuto svoji nezku-
Senost predpokladam, ze jsem shromazdila dostatek tematického materidlu, aby se mi po-
dafilo naplnit vyzkumny cil prace. Kdyz byla ukoncena ,,pracovni* ¢ast rozhovort, pokra-
Covaly jsme v povidani dal. VSechny respondentky mne ubezpecily, zZe rozhovory pro né

nebyly nepfijemné a ptekvapily mé sdélenim, Ze uz se ,,s né¢im podobnym* setkaly. Poté-
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Sujicim zjiSténim pak pro mne bylo, Ze se tyto Zzeny nebaly podélit se o svoje zazitky a zku-

Senosti.

Zvukové zaznamy ziskanych rozhovort jsou autentické a byly doslovné piepsany (tran-
skripce). Pti prepisu vsak byl odstranén nadbytecny, obsahové nevyznamny text, jako jsou
nékolikrat po sobé se opakujici slova, souslovi, rtizna citoslovce, zvuky ¢i véty, nepatfici
k tématu, ale reagujici napt. na okolni déni — tzv. ,,vata“. Na prani respondentek byla jejich

anonymita ochranény domluvenou signifikaci.

5.8 Postup analyzy

Jak uvadi Willig (2001, In Rihacek, Cermék a Hytych, 2013, s. 16), cilem analyzy v IPA je
formulovani témat, kterd zachycuji esenci fenoménu, jenz je predmétem vyzkumu. Smith,
Flowers a Larkin (2009, In Rihacek, Cermak a Hytych, 2013, s. 16 - 17) sice zdlraziuji, ze
pii provadéni analyzy neexistuje spravny nebo Spatny zpusob a podporuji vyzkumniky
v kreativnim pfistupu k IPA, presto doporucuji zacatecnikiim strukturovany a jednoznacny

postup. Tento obecny, analyticky postup IPA popsali autofi nasledovné:

Reflexi vlastni vyzkumnikovy zkuSenosti s tématem vyzkumu Ize v procesu analyzy dat
oznacit jako nultou fazi. Reflexe pfedstavuje vyzkumnikovu schopnost uzitecné a trans-
parentné pracovat s daty v celém procesu vyzkumu a pfitom zajistit validitu provadéné

analyzy, v¢etn¢ uvédomeni si vlastni motivace pro praci s tématem.

V nasem vyzkumu byla reflexe vyzkumnikovy vlastni zkuSenosti s tématem naprosto jed-
noznacnd. Od roku 2010, kdy mi byla diagnostikovana roztrouSena skler6za, se kromée
1é€by a rtiznych zmén v 1éebnych postupech, potykdm 1 s problematikou pracovniho
uplatnéni, legislativnich zmén na trhu préace, svym socialn¢ ekonomickym statusem i kon-

krétnimi reakcemi zaméstnavatelli pfi pracovnich pohovorech.

Kdyz se na schlizkéch respondentky rozpovidaly a popisovaly své osobni zkuSenosti s ne-
moci a jejimi dopady, obzvlasté pak v oblasti pracovniho uplatnéni, bylo pro mne az
s podivem zjisténi, jak jsou si tyto Zivotni piibéhy neuvéfitelné podobné, témeért identické.
Béhem kaZzdého rozhovoru jsem vidéla sebe a svoji situaci, kterd se mi promitala v mysli
jako na platné, takze jsem byla schopna vcitit se do situace dané Zeny, vnimat jeji prozitky
a zkuSenosti, pochopit jeji emoce. Vybavovaly se mi vzpominky na vlastni reakce pii vy-
féeni 1ékarského ortelu, na svijj strach i uzkost, jak budu zivot s takovou zatézi zvladat, na

vyhlaSeni valky nemoci, ale i na ustup a piechod od bojovného naladéni k odhodlani, na-
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bidnout eresce mirové souziti, na akceptovani nevylécitelné nemoci, jako nedilné soucasti
mého zivota. Vzpominala jsem na hotké chvilky, kdy mé dlouholety zaméstnavatel
z ,,organizacnich divodt hodil pfes palubu®, na opakované pokusy si najit nové zamést-
nani, na opakované snahy toto pracné nalezené¢ zaméstnani ziskat, abych jej pak po par
tydnech, diky zaméstnavatelovu ,,prozfeni®, zase ztratila, na chovani statnich arednikd,
jejichz neznalost, nezajem a nékdy az arogance zcela evidentné nahrazovaly profesionalitu,
informovanost, empatii a snahu pomoci ¢lovéku v nouzi. Ale byly tam také jiné obrazy,
v podobé podpory psychologa a psychoterapeuta, jejichZ pozitivni energie mne piivedla k
dalsimu vysokoskolskému studiu, k pocitu, ze jest¢ nejsem Gpln¢ neschopna, ménécenna.

Obzvlasteé to pak byla podpora rodiny, ktera stala pfi mné v té€ch nejtézsich okamzicich.

Prvni krok analyzy pfedstavuje vySe uvedenymi autory ¢teni a opakované Cteni, pro-
stiednictvim kterého by mélo dojit k podniceni aktivniho z4jmu vyzkumnika o ziskana data
a respondent by se m¢l stat sttedobodem jeho z4jmu, tzn. divat se na svét oCima respon-
denta. Kromé& opakovaného &teni piepisu rozhovoru doporuéuji Rihacek, Cermak a Hytych
(2013, s. 17) znovu si poslechnout nahravku, protoze hlas respondenta mize vyzkumnika

jesté vice vtahnout do pripadu.

Opakované Cteni piepsanych rozhovora vracelo zpét emoce, které respondentky pii rozho-
vorech evidentné prozivaly. Autenticitu atmosféry, ve které jednotlivé rozhovory probiha-

ly, umocnovaly poslechy nahravek, podtrhavajici ¢teny text.

Ve druhém kroku analyzy, ktery mizeme oznacit jako poéateéni poznamky a komen-
tare, pracuje vyzkumnik s pfepsanym textem. Jedna se o nejdetailnejsi cast analyzy, ktera
vzaduje vyzkumnikovu plnou otevienost viici datiim Rihagek, Cermak a Hytych (2013, s.
17 - 18). To znamend zabyvat se i sebemensim detailem, jako zornym uhlem pohledu na
zkoumany fenomén. V této fazi doporucuji autofi drzet se zlatého pravidla kvalitativni

analyzy: Cist text opakovang!

Pti opakovaném c¢teni jsme se snazili zachytit vSe, co bylo podle nas v textu vyznamné
a zajimavé. Tyto slova, véty, pasdze jsme si zvyraznovali podtrhdvanim. Poznamky a ko-
mentafe, které nas v okamziku Cteni textu napadaly, jsme si znacili na pravou stranu vedle

textu (viz ukazka — Obr. 1.).

Ve tretim kroku analyzy dochazi k rozvijeni vznikajicich témat, kdy vice pracujeme

s vlastnimi komentafi a pozndmkami nez s pivodnim pfepisem textu. Jak uvadi Rihacek,
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.

Cermak a Hytych (2013, s. 19), v této fazi redukujeme objem dat a nasich poznamek pro-
strednictvim formulovani tzv. rodicich se témat. Vyzkumnik se snazi o organizaci dat a

jejich interpretaci.

Pro ptehlednost prace s vynofujicimi se tématy, jsme vytvoiili jednoduchou tabulku. Do
jednotlivych fadkt prvniho sloupce tabulky jsme zapisovali vS§echna témata, kterd se ndm
pti opakovaném Cteni objevila. Do fadkl vedlejsiho sloupce jsme zapsali oznaceni jednot-
livy témat. Ciselna kombinace se sklada z &isla strany a fadku, kde se dané téma
v piepsaném textu nachazi. Tato Gprava slouzi pro rychlou a ptehlednou praci s textem.
Nakonec jsme témata zapsana v tabulce abecedné setadili a takto upraveny seznam témat

vytiskli. (viz ukézka - Tab. 1.)

Tabulka 1 Ukazka ze seznamu temat

22 Nastup nemoci 1.4
23 | Nastup UP 2.53
24 Neakceptovani zdravotniho stavu 6.202
25 Nedostatek empatie vedeni 7.206
26 Nechci sedét doma 3.96
27 Nejista budoucnost 1.6
28 Nekompetentni pracovnik 7.222
29 Nemoc a prace? 2.46
30 Nemoc a adaptace na novy Zivot 241
31 | Neosobni piistup UP 9.279
32 Nezastupitelna pomoc neziskovek 9.276
33 Neziskovky - sponzor psychoterapie 9.287
34 Obavy z reakce 1.26
35 Odbornici - garanti informaci 10.319
36 Pomoc na konci paze 4.106
37 Pomoc neziskovych organizaci 4.116
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jsem se nemusela tak trapit, Ze to neni ipln¢ maly dité, ale jinak... , jinak jsem Al
myslim uz vod té chvile tusila, Ze ticha zrovna co se tyka teda uplatnéni W/”I//’Vm

pracovniho a podobng, Ze to bude velkej problém, ...a jinak, no tak..

s manelem jsme se na to snazili adaptovat. Porozumét tomu, poznat to a W”W
rovadét bez Wﬂ/

postupné pfizpiisobit néjaky ty aktivity, ktery dfiv se daly prosié pi . ?

omezeni, tak ted’ se muselo trogicku jaksi..., tfeba ja méam velkou Gmavu, to je /»9? Anely ’?"M

jeden z velkych, velkych omezovacich problémil, tak tomuto prost& n&jak tak

se snaZit pfizplisobit. )

V: TakZe napadlo Vds, fe budete musef v souvislosti s onemocnénim udélat ve

vasem Zivolé néjaké zmény?

PI: Urtitd, urditd,... urtité a oviem tieba to byly zmény, ktery, no byla jsem 5 W é/
samoziejmé asi dlouho asi rok teda 4, taky, na ky a kdyZz /oL 7%

jsem potom pfiSla nazpétky do price a to jsem délala ve vyzku.mném ustavu W

pedagogickém, coZ je teda resortni Gstav ministerstva Skolstvi,

nedlouhou dobu, kdy asi do pil roku doslo, dochdzelo k reorganizaci, tak /
jsem byla v ramci ty reorganizace propusténa, byla jsem to j4, kdo byl dlouho 5 M

nemocen a Castéji nemocen se stalo, a potom to jesté byly asi dva t&sné

preddiichodovy, diichodové osoby. TakZe takové néhoda, teda asi..., no tak

jsem §la na pracovni ufad, no tak, no... mﬂf»‘é"ﬂ/ M&;"
V: Ted jste mi v podstaté odpovédéla na moji dalsi otdzku, v niz jsem se vds

chigla zeptat: Pokud vaSe onemocnéni propuklo aZ vdobé, kdy jste byla

zamésindna, jak na tuto skutecnost reagoval va§ zamésinavatel? Na jaké

porzici jste pracovala?

PI: No a k tomu bych jesté chtéla fict..., proto jsem fikala, kdo to byl, ten /ﬂl’mﬂ/w
zaméstnavatel, ...tak¥e stétni instituce, Zadny soukromy sektor, ktery by mél f/ . 5

byt asi jako dravy a jit po zisku, ale prosté skuteénd stat se rozhodl, Ze

s témihle hendikepy a omezenimi jsem pro n¥ pfili§ nezajimava asi...., no

byla jsem tam asistentkou skupiny, oddéleni skupiny, takZe sekretifka vlastn&

a trochu ekonomicka price.

V: Jak jste na toto propusténi reagovala, co jste si o tomto rozhodnuti

zamésinavatele myslela, jak jste se citila?

ditvody,... no musela jsem to spolknout, protoZe bylo jasny, Ze se mé cht&ji Vra /ng’//

&/-’2

PI: Tak jak jsem asi mohla reagovat, kdyZ si vymysleli ty reorganiza¥ni

o

Obrazek 1 Ukdzka textu s prvotnimi poznamkami

Ctvrtym krokem analyzy, jak popisuji Rihagek, Cermék a Hytych (2013, s. 19), je hleda-

ni vzdjemného propojeni jednotlivych témat a souvislosti mezi nimi. Pro zfetelnéjsi vyno-

feni souvislosti jsme seznam s vytvofenymi tématy rozstiihali a zacali je k sob¢ skladat

tak, aby se mezi nimi vytvofilo jakési logické propojeni. Timto nam vznikly tematické

shluky. Témata, kterd se pfimo nevztahovala k nasi vyzkumné otazce, byla vyfazena. Ka-

tegorii témat, spadajicich do jedné oblasti, jsme pfifadili nadfazeny pojem. Po té jsme nad-

fazena a jim podfazend témata opét sefadili do tabulky (viz ukazka - Tab. 2.). Stejnym zpi-

sobem prob¢hla analyza vSech tii ptipadl, pficemz kazda z analyz byla provadéna samo-

statné, abychom objevili co nejvice novych témat a zachovali si idiograficky pfistup k jed-

notlivym pfipadim. Rovnéz seznamy nadtfazenych téma s podtématy byly vytvofeny pro

kazdou respondentku zvIast
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Tabulka 2 Ukdzka vynorujiciho se seznamu nadrazenych témat s podtématy

RS a pomoc UP

Ocdekavani pomoci Realita

Pomutize UP? (4.102)
UP a schopnost poradit (9.303)

Pomoc na konci paze (4.106)
UP nepomohl (4.114)

Neosobni ptistup UP (9.297)

UP — individualni pistup? (9.299)

Zavéreénym krokem analyzy je propojeni jednotlivych analyz, na zéklad€ spole¢nych
vzorcil, objevenych ve zkoumanych ptipadech. Pritom hledame odpovédi na otazky: Jaka
je souvislost mezi zkuSenostmi nasich respondentd? Které z témat napfti¢ analyzami vystu-
puje jako nejsilnéjsi? Vysledkem této faze analyzy miize byt grafické nebo tabulkové zna-
zornéni vztahll mezi tématy a ilustrovani tématu, jak se jevi u kazdého respondenta Riha-
ek, Cermak a Hytych (2013, s. 21). Pro nas piipad jsme si zvolili tabulkové znédzornéni
(Tab. 3.), ve kterém jsou nadfazena témata setazena podle jednotlivych respondenti a

v potadi, v jakém vyzkumné rozhovory 1 nasledné analyzy probihaly.

Tabulka 3 Nadrazena témata vzesla z jednotlivych analyz

Nadrazena témata

Respondentka

Irena

Respondentka

Eva

Respondentka

Jitka

RS a kvalita zivota

RS a kvalita zZivota

RS a kvalita zivota

RS a zaméstnani

RS a zaméstnani

RS a zaméstnani

RS a pomoc UP

RS a pomoc UP

RS a pomoc UP

Moje ,,ereska*

Moje ,,ereska‘

Moje ,,ereska*

RS a pomoc neziskového

sektoru

RS a pomoc neziskového

sektoru

X
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6 INTERPRETACE A PREZENTACE VYSLEDKU

Interpretace podle IPA je uzce zakotvena v textu a priznava, ze je to vzdy vyzkumnik se
svym Zivotnim kontextem, kdo je jejim autorem. Z pohledu IPA je vérohodna ta interpreta-
ce, kterd je zaloZena predevsim na vyrazech, jejichz autorstvi patii respondentovi, a je do-
lozena pFimymi citacemi (Smith, Flowers a Larkin, 2009, In Rihaéek, Cermak a Hytych,
2013, s. 22).

Autofi rovnéz zdiraziuji, Ze pomoci IPA interpretujeme respondentovo piesvédceni
a akceptujeme jeho pribéh. Akceptaci provazi perspektiva ,,hermeneutiky podezieni®, tzn.,
ze vyzkumnik je pfipraven se neustdle tazat, a zpiesiiovat tak porozuméni zkoumanému
jevu. IPA studie pak zprostiedkovava Ctenatfi vypravéni ze dvou perspektiv: z perspektivy
témat a z perspektivy jednotlivych p¥ipadii/respondentii (Rihadek, Cermak a Hytych,
2013, s. 22).

Prezentace vysledkl spociva v pievedeni ,,vynofenych* témat do narativni podoby (vypra-
véni). Tato témata doplitujeme o nase komentare, véetné pfimych citaci respondentt. Pfi-
tom je velmi dulezité zietelné rozliSovat mezi odpovéd’'mi respondenta a nasi interpretaci.
Zde je klicoveé dodrzet zakladni pravidlo designu IPA, a to, Ze respondent se béhem rozho-
voru snazi pochopit svoji zkuSenost, kdezto vyzkumnik se snaZi pochopit, jak tuto svoji
zkuSenost chape sam respondent. Jak uvadi Willig (2001, In Rihagek, Cermak a Hytych,
2013, s. 23), vysledky miizeme strukturovat podle hlavnich témat. Samozrejmé reflektujeme

i vztah mezi jednotlivymi tématy.

Vysledky vyzkumu jsou strukturovany podle potadi rozhovori s jednotlivymi respondent-

kami a dale dle nadfazenych témat a podtémat.

Nyni pfejdeme k jednotlivym prezentacim vysledkl z pohledu vyzkumnika (v ptepisech

rozhovort je oznacen pismenem V).

6.1 Rozhovor ¢. 1 —respondentka Irena

Respondentku Irenu jsem pied naSim rozhovorem osobné neznala. Byla mi doporucena
psychoterapeutkou RS centra, kam ob¢ dochdzime na 1é¢bu, ale dosud jsme se nikdy nepo-
tkaly. Mailovou korespondenci jsme si domluvily schiizku na ,,neutralni* padé velmi pti-
jemné kavarny, kterou vybrala pani Irena. Do okamziku setkani jsem byla dost nervézni,
protoze jsem netuSila, co mohu od celé této situace oCekavat, jaky pfistup pani Irena

k rozhovoru 1 celému vyzkumu zaujme. Nastalou realitou jsem byla pfijemné ptekvapena.
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Pani Irena byla velmi mild, vstficna a na vSechny mé otazky ochotn¢ odpovidala. Naprosto
chépala, co od ni ocekdvam, protoze byla sama neddvno v obdobné situaci, pfi zpracova-
vani své zaveérecné prace. Timto opadla moje pocatecni nervozita a cely rozhovor se nesl

v pratelském duchu vice nez jednu hodinu.

Pani Irené je 55 let. V soucasné dob¢ neni zaméstnana, pobird invalidni diichod 3. stupné,
ale pracuje a angazuje se v neziskovém sektoru, predev§im v pacientskych organizacich.
Jako dobrovolnik — aktivista pracuje fadu let v obanském sdruzeni ,,Unie ROSKA*. Je
vdana a mé jednoho dospélého syna. V roce 2013 ukoncila studium na Vyssi odborné Sko-
le (VOS), socialni pravo. Co se ty&e jejiho onemocnéni, prvni ataku typu RS méla jiz pied
37 lety v roce 1980, ale tehdy jesté nebylo jednoznacné vysloveno, Ze by se jednalo o roz-
trousenou sklerézu. Zdravotni stav pani Ireny se do roka bezezbytku upravil a poté nasle-
dovala velmi dlouha remise - klidovy stav bez atak. Teprve v roce 2007, kdy pftisla dalsi
velka ataka, si po fad¢ 1ékarskych vySettenich vyslechla diagnozu ,,roztrousena sklerdza®
a zacala se cilen¢ 1&¢it. V té dob¢ pracovala pani Irena ve Vyzkumném ustavu pedagogic-
kém, coz je rezortni Gstav Ministerstva Skolstvi, jako asistentka skupiny, na polovi¢ni uva-
zek. Po ukonceni témét roéni pracovni neschopnosti byla z organizacnich divodii propus-
téna. Pani Irena nema na prvni pohled Zadny viditelny fyzicky hendikep, nepouZiva Zadnou
kompenzacni pomuicku. RS se u ni projevuje nejvice fyzickou tnavou v druhé piili dne,

coZ ji neptiznivé ovliviiuje 1 po psychickeé strance.

(V ptepisu rozhovoru je oznaceni RI — respondentka Irena, V- vyzkumnik)

6.1.1 RS a kvalita Zivota
1. Rodina — podpora a motivace k Zivotu

Respondentka poznala, co znamena ,,zit kvalitni zZivot™ v okamziku, kdy ji do zivota vstou-
pila nevylécitelnd nemoc — roztrousend sklerdza a zasahla ji v plném rozsahu... vod ty
chvile jsem tusila, Ze to bude pro mé velkej problém..., i co se tyka toho pracovniho uplat-
neni a podobné. Prvni myslenky patfily synovi a rodiné. M¢la velké obavy, jak budou na-
stalou situaci zvladat... jako vétsina matek si vSechno vztahuju k sobé a promitam si, jak se
ten stav mize odrazit na rodiné, hlavne na détech a na tom fungovani..., ale synovi uz bylo
sedmndact..., tak jsem se nemusela tak trapit..., uz nebyl maly dité. Velkou oporou se ji
v tomto, psychicky nadro¢ném obdobi, stal jeji manzel... snaZili jsme se s manzelem na to
adaptovat, porozumét tomu, poznat to a postupné tomu prizpiisobit celej nas Zivot. Neza-

stupitelnou roli v zivoté ¢lovéka s RS, ktery proziva a zpracovava trauma ze stanovené
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diagno6zy, maji dle vyjadfeni respondentky jeho ptatelé, znami a blizci lidé. Na zaklad¢
vlastni zkuSenosti respondentka vi, ze... prvni, co miize ¢loveku ucinné pomoc, je jeho nej-
blizsi okoli..., nejlépe rodina nebo pratelé. Jejich dulezitou roli spattuje... hlavnée v zacat-
ku, aby mu dokazali pomoct se odhodlat k tomu, aby resil dal nejenom zdravi, ale i socialni
otazky..., ve smyslu smerem k uradiim. Negativni dopady RS pocitila respondentka také
v psychické oblasti..., uz od mladi mam psychicky obtize..., deprese. U¢innou, odbornou
pomoc a podporu, jak pfijmout svilj zdravotni handicap, nasla u psychoterapeutky RS cen-

tra..., dala mé dohromady, vic nez doktori..., abych mohla zase ddl..., jit a konat.
2. Seberealizace - vnitini motivace Kk Zivotu

Respondentka vnima kvalitu Zivota ve zpisobu jeho prozivani, a hlavné v moznosti sebe-
realizace... clovek, aby byl Stastnej, se taky potiebuje citit uZitecnej..., ja osobné se hlavnée
snazim délat, nebo uplatiiovat se ve vécech, ktery mné samotny pripadaji uzitecny. Pro re-
spondentu je dilezité mit néjakou praci, ¢i smysluplnou ¢innost, ktera pro ni znamena vic,
nez finanéni stranka ... mit to socidlni zazemi, ty kontakty s lidma..., predevsim jsou to ty
socialni kontakty, socialni zaclenéni a pocit uzitecnosti..., samoziejmé, zZe penize jsou taky
nesmirné potieba, ale ty penize, ty bych dala az za to. Zminéné hodnoty a potieba seberea-
lizace, motivovaly respondentku k aktivnimu hledani vhodného pracovniho uplatnéni...
samoziejmé jsem to zkouSela, protozZe néjakou praci jsem chtéla a potiebovala..., myslim
teda priznivou prdci, zohlednujici miyj zdravotni stav, to byla ta motivace, nesedét jenom
tak doma..., no a taky kviili tém depresim, protoze kdyz jsem jen tak doma, tak si pripadam
teda dost zbytecnd, opusténad, osamela. RespondentCina osobni zkuSenost s proZivanymi
emocemi v obdobi ataky nemoci, a posléze po ztrat¢ pracovniho uplatnéni, ji motivovala k
pomahani stejné postizenym lidem..., kdyz pracuju nebo pomahdam v téch neziskovych or-
ganizacich, tak v takovydle praci vidim smysl..., je to viastné ta kvalita Zivota..., a teda

dost zasadni ..., a pokud to funguje, tak hodné pozitivni.

6.1.2 RS a zaméstnani
1. Pristup zaméstnavatele

Po ro¢ni pracovni neschopnosti, v ramci které respondentka absolvovala zakladni 1éCbu a
jejimz pokra¢ovanim bylo zatazeni do 1é¢ebného programu v RS centru, se respondentka
vratila do zaméstnani (byl ji pfiznan plny invalidni dichod), kde pracovala na polovi¢ni
uvazek. Byla si védoma urcitého zdravotniho omezeni a obavala se reakce zaméstnavatele

... tusila jsem, ze to bude problém..., asi do pul roku doslo v prdaci k reorganizaci, a tak
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Jjsem byla v ramci reorganizace propustena..., po tydlety velky atace a tom dlouhym maro-
deni uz jsem se mu nevyplatila asi vithec. Negativni reakce zaméstnavatele na diagnoézu
RS, ptiméla respondentku k rozhodnuti, ze pfi hledani nového zaméstnani, o svém zdra-
votnim stavu 1 pfiznaném ID poml¢i, ...toto je vécny téma, zda vict nebo nerict, ale ja jsem
tika, ze byla ... velmi, velmi Spatnd..., ac je to paradoxni, tak mam Spatnou zkusenost i
s organizaci, u ktery bysme to opravdu nikdo netipovali..., kdy jsem tomu primymu panu
vedoucimu uz od zacatku odkryla karty..., proto to nerikam. V rdmci pracovnich pohovorii
m¢éla respondentka zajem pouze o polovi¢ni pracovni Givazek... ja jsem pri tehletéch uvod-
nich jednanich mluvila o nizsim uvazku vidycky..., bez udani toho jako proc a jak, no moz-
na, ze i to uz je hned odrazovalo. Kazdéa pracovni ¢innost pak koncila ve zkuSebni do-
be...v ramci téch dvou a pil mésici, kdy je ta zkusebni doba, jsem byla prosté v poslednim
tydnu informovana vo tom, Ze to asi nepujde a Ze by si to predstavovali jinak. Respondent-
ka predpokladala, Ze organizace, orientovand piredmétem své Cinnosti na zaméstnavani
osob se zdravotnim postiZzenim, bude mit pracovni podminky, v¢etné piistupu vedeni, pfi-
zpiisobeny dané cilové skupiné... zacdtek ty prace ale spadnul do Spatnyho obdobi...,
v ¢ervnu, zacaly obrovsky vedra. V kancelari néjakejch sedmadvacet, nikoho nepoustéli
domii diiv ani nic jinyho..., byla jsem mimoradné oslabenda..., unavenda..., a vSechny ty véci
dohromady..., bystrost a reakce, to nebylo takovy, jako normalné. O ptistupu vedeni se
respondentka vyjadfila jako o diskriminacnim... pan vedouci mi jesté v zaveru taky vikal:
,,No ja uz jsem samozriejmé prisel do styku s lidmi, kteri maji RS, ale aby to vypadalo tak,
Jjak to vypadalo u Vas, to teda ne... “, pak jsem se dozvédéla, ze se za tu posledni dobu u nej
otocily asi ctyri osoby. Na otazku, zda se respondentka domniva, ze by tento pracovnik,
majici na starosti zaméstnance se zdravotnim postizenim, byl ochoten akceptovat jeji aktu-
aln¢ nepfiznivy zdravotni stav i obCasné ,,vypadky* v praci, odpovédéla: ,, Ne, tak ten urci-

té by nebyl ochotnej!
2. Prozivani zaméstnance

Reakci dlouholetého zaméstnavatele (statni instituce) na respondentéinu diagnézu RS, bylo
pod rouskou organizacnich divodil, propusténi z prace... no citila jsem se dost blbé...,
prosté tady se skutecné stat rozhodl, Ze s témihle hendikepy a omezenimi jsem pro néj asi
prilis nezajimava..., a co jsem mohla délat, kdyz si vymysleli ty reorganizacni diivody,

pravné to bylo asi v poradku..., no musela jsem to spolknout, protoze bylo jasny, Ze se mé
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chtéji zbavit..., citila jsem se samoziejmé hrozne, protoze mé bylo jasny, zZe je to kvuli ty mi

nemoci.

6.1.3 RS a pomoc UP
1. Ocekavani pomoci

Po ztraté zaméstnani se respondentka zaregistrovala na UP, jako uchazedka o zaméstnani.
Jejim hlavnim ocekavanim, krom¢ finan¢ni podpory statu, byla pomoc kompetentnich pra-
covnikil, pfi hledani a zprostfedkovéani adekvatniho zamé&stnani, které bude vyhovovat je-
jimu zdravotnimu stavu..., v tom roce 2008, to jesté byla doba ty recese, takze téch mist
bylo strasné malo a nabidek osob bylo velmi moc, tak to se vithec nedarilo. Respondentka
nebyla pasivni a nespoléhala jen na pomoc UP, aktivné se na hledéni zaméstnani podile-
la... sama jsem si hledala na internetu nebo tak podobné..., eventualné na doporuceni ne-
Jjakych znamych, ale to jsem zase nikoho tak vhodnyho neméla...., takze to povétsiné konci-
lo prvnim kontaktem..., bud’ viibec neodepsali, nebo odepsali a podékovali, parkrat jsem

byla na néjakym pohovoru, ale taky to nedopadlo k tomu, aby z toho byl pracovni uvazek.
2. Realita

Respondent&iny osobni zkusenosti s ptistupem UP, co do pomoci nebo podpory pii hledani
vhodného zaméstnani, byly v podstaté negativni... pracdk tady v Praze je takovy priichozi
zarizeni, na chodbé vidycky ceka hodné lidi, pak vejdete jako k doktorovi, voni si to naha-
zej do pocitace, a daji vam dalsi termin..., no rozhodné mi nic nenabidli, ani nijak jinak
nepomohli. Od pracovnikii UP oéekavala rady &i nasmérovani na specialni programy pro
osoby se zdravotnim, postizenim... tam rozhodné nebyl Zadnej cas nebo prostor pro indi-
vidualni praci, jak si asi predstavujeme, Ze by méla s néjakym nezaméstnanym a navic jeste
s osobou, ktera ma hendikep probihat..., no a kdyz byl nahodou nékdo ochotnej se mnou
ztratit slovo, tak stejné mi nedokdzal poradit. K otazce, tykajici se dalSich moZnosti, jak
poskytnout lidem s RS u¢innou pomoc nebo motivaci, aby si nasli uplatnéni na trhu préce,
respondentka na zéklad¢ svych zkuSenosti tika... nemyslim si, Ze néjaky statni instituce

nebo sluzby jsou toho schopny vam pomoc, natoz motivovat.

6.1.4 Moje ,.ereska*
1. Vstup nemoci do Zivota

Respondentku postihly prvni pfiznaky nemoci na prahu osmndcti let, v pfedmaturitnim

obdobi... do tydne jsem ochrnula smerem od dolni casti koncetin az po hrudnik..., asi do
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roka vSechny priznaky odeznély, ale z pocatku to bylo s velkym otaznikem, jak to se mnou
dopadne. Sok z ptiznak odeznél a prodélany kolaps respondentka pfiGitala studiem po-
chroumané psychice. V té¢ dob¢ jesté netusila, ze se takto projevuje roztrousena skleroza,
znama téz jako ,,nemoc mladych lidi“ a spoustéem i jednou z jejich hlavnich pficin, je
stres. Nemoc se znovu prtihlésila po vice nez dvaceti letech velkou atakou ... fo byla velka

ztrata citlivosti, ztrata koordinace, ktera skoncila hospitalizaci.
2. Pristup lékaia

Respondentka oc¢ekavala, ze v nemocnici se od 1ékafit dozvi diagndzu svého onemocnéni,
poptipadé néjaké stanovisko 1ékatt, ¢i progndézu do budoucnosti. Dle jejich slov se setkala
s nepochopitelnym piistupen ... to bylo uplné blbé, oni mi v nemocnici vitbec nic nerekli
ani pri propusténi, ...no byla jsem z toho zmatend, vitbec jsem nevédéla, co mi je. Respon-
dentka v jednani lékati nespatiovala zadny smysl. Sok piisel az v okamziku, kdy si doma
precetla z l1ékatské zpravy..., demyelinizacni onemocneni . Nedostatek védomosti o dia-
gnoze a takovej pocit nebo impuls, Ze je tu néjaky tajemstvi... motivoval respondentku
k ziskani dalSich informaci... zadala jsem si to do pocitace, a to byl prosté sok..., tam jsem
si nacitala co a jak to je, a vo to vic bych rekla, Ze to na mé negativné psychicky dolehlo,
nez kdyby si o tom se mnou popovidali v ty nemocnici. S odstupem doby si respondentka
mysli, Ze k tomuto utajovani pfimél 1ékate fakt, Ze méla ve své zdravotni karté zaznamena-
no, ze od mladi ma... psychicky obtize typu deprese..., ze se bali ty moji posSramoceny psy-
chiky, jak na to budu reagovat ..., tak pry aby mé navic nestresovali. Tato zkuSenost pfimé-
la respondentku k zamysleni, Ze je dobfe, Ze v souc¢asné dob¢ na internetovych strankach...
existujou weby, ktery maji, asi bych to nazvala certifikat, Ze nad nima treba drzi ruku néja-
ky zdravotnicky odborny poradce, coz je nektery lékar, takze tam se fakt nemiizou vyskyt-
nout zadny blbosti. .., a z téch je mozny se i leccos dozvédet..., mozZnost dotazat se na néco,
co toho dotycnyho zrovna trapi, a je mu v néjakym casovym terminu odpovézeno, a zase

osobou, kterd je diiveryhodna.

6.1.5 RS a pomoc neziskového sektoru
1. Unie ROSKA

Respondentka uvadi, ze kdyz pfisla o préci, dozvédéla se po néjaké dobé o pacientské or-
ganizaci Unie ROSKA... informace o jeji existenci a ¢innosti jsem ziskala behem lécby, od
pracovniku RS centra, kde jsem zahdjila lécbu, no a viastné spoluprace Rosky s dalsimi

organizacemi mne pak dovedla k téem zaméstnaneckym programiim..., byla to pro mne vel-
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ka psychicka podpora, Ze muzu byt néjak uzitecna, nehlede na to, zZe i po financni strance, i
kdyz to nebylo nic zavratnyho, jsem se citila lip, nez na podpore z uradu prace. Na mij
dotaz na programovou ndpln organizace ,,Roska* respondentka uvedla, ze... Unie ROSKA,
Jje obcansky sdruzeni, jeho cilem je pomoc lidem s RS a v Cesky republice funguje uz delsi
dobu. Respondentka se posléze v ,,Rosce* zapojila do dobrovolnické prace, ktera je jednou
¢innosti tohoto sdruzeni... uz dlouho pracuji v Rosce, nazvala bych to jako dobrovolnik —
aktivista. Diky propojeni ,,Rosky* s Metropolitni univerzitou Praha, dal§imi neziskovymi
organizacemi a fondy, se respondentce nckolikrat podatilo ziskat kratkodobé pracovni
uplatnéni, v ramci dotacni programt ESF... Metropolitni univerzita je specializovand, stu-
duji na ni i studenti, s docela zavaznymi hendikepy ..., maji pracovnici, kterd je na piil so-
cidlni pracovnice, stara se o potreby tech studentii, a je propojend se socialni pracovnici
z Rosky... a takhle se o mné dozvédeéli, od ty Rosky. Existence této pacientské organizace je
podle minéni respondentky velmi dilezita, protoze... dalsi zasluznou praci Rosky je snaha,
aby se zvlast ti novi pacienti dozvedeli relevantni informace i zdroje o RS, tieba i z toho
internetu... je tam spousta informaci, ale néktery jsou takovy nevyvdzeny a néktery nejsou
podlozeny skutecnejma zdravotnickejma podkladama, takze v takovym pripadeé miizou toho

cloveka hrozné nastrasit.
2. Aktivni neziskovky

Diky poradenské €innosti a dobré informovanosti RS centra a pacientské organizaci Unie
ROSKA se respondentka pfi hledani zaméstnani obratila na neziskové organizace... jsem
moc rada, Ze jsem se dvakrat dostala do programu, ktery mél podporit a pokusit se nastar-
tovat osoby se zdravotnim postizenim..., byl podporen z evropskych penéz, Evropskym
socialnim fondem a ktery si dokazaly vzit neziskovky..., na jednom projektu jsem byla pod
Narodni radou zdravotné postizenych a ty prvni pred tim to byla Metropolitni univerzita
Praha. Respondentka popisuje svoje pracovni zkuSenosti v téchto programech jako...
hrozné dobry..., to byl v jednom pripadé asi piil nebo potom rocni program, v ramci ktery-
ho bylo jednou tydné vzdelavani ve smyslu néjakyho prdavniho minima, administrativniho
minima, prezentace, jak se nabizet na trhu prdace a podobne..., potom vam dojednali zku-
Sebni zaméstnani... jako tréninkovy zaméstnani..., od ty Metropolitni univerzity to bylo na
Financnim uradu Praha 5..., a vlastné pro ty urady nebo pro ty instituce, ktery se do toho
zapojily, to bylo velmi vyhodny, protoze naklady na nas plat hradily ty Evropsky socidlni
fondy..., a my jsme tam pro né delali, to, na cem jsme se dohodli. Po této pozitivni zkusSe-

nosti a pocitu uzitecnosti a zlepSeni kvality Zivota, co do socialniho za¢lenéni, respondent-
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ka nevahala piijmout dalsi nabidku..., to bylo pres tu Narodni radu zdravotnée postizenych
..., ten program se jmenoval...s euroklicem do sveta..., distribuovali euroklice na toalety
do specialnich eurozamki..., délali jsme tomu osvétu a zdarma jsme distribuovali specialni
klice osobam, které maji ZTP. Bylo to fajn. V zavéru tohoto projektu dostala respondentka
pracovni nabidku od Institutu rovnych pftilezitosti, vélenéného pod Narodni radu zdravotné
postizenych... byla jsem oslovena, zZe by tam prave potiebovali takovou néjakou koordind-
torku nebo asistentku, a Ze bych to tedy mohla zkusit. To jsem byla opravdu rada, tak jsem
tam zacala pracovat..., no a pravé to byla ta situace, kdy v ramci téch dvou a piil mesi-
cii..., kdy je ta zkusebni doba, tak v poslednim tydnu jsem byla informovana vo tom, Ze to
asi nepujde a ze by si to predstavovali jinak. 1 pies toto zklamani je respondentka presveéd-
cend, ze... v téch prvnich momentech orientace, tak to me pomohly pravé ty neziskovky,
pricemz si myslim, Ze to jejich misto je spravny a nezastupitelny. Pomoc neziskovych orga-
nizaci respondentka pozitivné pocitila 1 v rdmci 1é¢by symptomi své nemoci, kdyz se sna-
zila ,,dat dohromady®, aby se mohla co nejdfive zatadit do norméalniho zivota... hodné po-
mohlo nase RS centrum, pravé tim, Ze je natolik osviceny, a sehnalo zase z ,,nezisku* fi-
nance na pani psychoterapeutku, k tomu mdame i dostupnou fyzioterapii. Uéinnou pomoc,
jak by se osoby s diagnostikovanou RS mohly uplatnit na trhu prace, vidi respondentka
opét v praci neziskovych organizaci... dobry je jit tou cestou, pres ty neziskovky, protoze
oni jsou schopny..., nebo asi maji vétsi moznosti ziskat néjaky ty dotace z téch evropskejch
fondii. Jako dileZitou soucast prace neziskovych organizaci vnima respondentka poskyto-
vani odborného socialniho poradenstvi... fa neziskovka je i takova nizkoprahovéjsi..., tam
jdete s mensim ostychem..., neni to urad a hlavné, co mné prijde jako velmi povzbuzujici a
dulezity, Ze tam se setkavdte se zkuSenostma lidi, ktery maji a prosli temi stejnymi pro-
blemy, maji ty stejny obtize, ktery trapi i vas nebo zase jesté trosku jiny, dalsi... a ta sdile-
na zkusenost i to sdileni téch tipii, co mize dobre fungovat a kde, tak to je myslim velmi

dilezity.

6.1.6 Shrnuti

vvvvvv

moznost seberealizace a pracovniho uplatnéni. To plati i v pfipad€, Ze se jedna o osobu se
zdravotnim postizenim, v tomto pfipad¢ s diagnézou RS. Jako nezbytnou a nezastupitelnou
pomoc nemocnému pii zvladani pocatki nemoci, vnimé respondentka podporu ze strany

AAe

rodiny, pratel a nejblizsiho okoli... prvni, co miize ¢lovéku ucinné pomoc, je jeho nejbliz-
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Si okoli, takze nejlépe rodina nebo pratelé. Uinnou pomoc miize poskytnout i odbornik,

napf. psychoterapeut.

Dalsim dtlezitym faktorem, urCujicim kvalitu zivota ¢lovéka s RS, je pro respondentku
zpusob jeho prozivani a moznost socidlniho zaclenéni... clovek, aby byl Stastnej, se taky
potiebuje citit uzitecnej. Potfeba socialnich kontakt a smysluplné cinnosti, znamena
v zivoté respondentky vic, nez finan¢ni stranka. Tyto Zivotni hodnoty ji po propuknuti RS
motivovaly k hledani seberealizace v pomahajicich organizacich. Na zakladé¢ svych
osobnich zkuSenosti, vnima respondentka kvalitu Zivota v moznosti, mit pracovni uplatné-
ni, uzite¢né i pro jiné lidi.

Respondentka je na zakladé vlastni zkusenosti presvédéena, ze moznost, byt aktivni na trhu
které se odviji vSe ostatni. Po ukonceni pracovni neschopnosti a navratu do prace, zazila
respondentka ze strany zaméstnavatele pristup, pfipominajici Sikanu... doslo v praci
k reorganizaci, a tak jsem byla v ramci ty reorganizace propustena. Pti hledani zaméstnani
ji tato zkuSenost pfiméla k rozhodnuti nemoc neptiznavat. Pokud se respondentce podatilo
néjakou praci sehnat, skoncila vzdy v ramci zkuSebni doby. Divodem bylo zaméstnavate-
lovo zjiSténi, Ze se 1é¢i s RS.

Respondentka prozivala tyto situace velmi emotivné, i vzhledem ke svym piidruzenym
psychickym problémi a uvédomila si, jakou cenu ma na trhu prace ¢lovék se zdravotnim
znevyhodnénim ... citila jsem se samoziejmé hrozné, protoze mé bylo jasny, Ze je to kvili

1y mi nemoci.

Respondentka oCekavala, ze pti hledani adekvatni prace, vyhovujici jejimu zdravotnimu
stavu, ji bude poskytnuta pomoc ze strany UP. Realita byla ale jind. Respondent&iny
osobni zkugenosti s piistupem UP nebyly pozitivni... rozhodné mi nic nenabidli, ani nijak
Jjinak nepomohli..., a kdyz byl nahodou nékdo ochotnej se mnou ztratit slovo, tak stejne mi

nedokdzal poradit.

Respondentka nebyla pasivni, nespoléhala pouze na pomoc UP a sama se snazila aktivné
podilet na hledani zaméstnani. Bohuzel vysledek jejiho snaZeni nepfinesl kyzeny tispéch a
realita byla takové, ze... bud’ vlibec neodepsali, nebo odepsali a podékovali, parkrat jsem

byla na n¢jakym pohovoru, ale taky to nedopadlo k tomu, aby z toho byl pracovni ivazek.

Roztrousena skleroza vstoupila respondentce do Zivota poprvé na prahu dospélosti. Ne-

znamé piiznaky nemoci piipisovala v té dob¢ psychickému pietiZeni ze studia a svoji vro-
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zené dispozici k depresivnimu prozivéani stresovych situaci. Po vice nez dvaceti letech se
nemoc piihlésila znovu velkou atakou ... to byla velka ztrata citlivosti, ztrata koordinace,

ktera skoncila hospitalizaci.

Pro respondentku byl Sokujici pFistup lékari v nemocnici, kde se misto informaci o své
nemoci, dockala ze strany 1ékaii pouze vyhybavych odpovédi a mlceni... byla jsem z toho
zmatend, viibec jsem nevedeéla, co mi je. Dalsi Sok priSel v okamziku, kdy na zaklad¢ 1ékai-
ské zpravy si respondentka na internetu vyhledala, o jakou nemoc se jedna... fo na mé ne-
gativné psychicky dolehlo vic, nez kdyby si o tom se mnou popovidali v ty nemocnici. Pro-
délana zkusSenost pfim¢la respondentku k zamysleni a konstatovani, ze je spravné, kdyz
v soucasné dob¢ konec¢n¢ existuji webové stranky, kde odbornici, vénujici se vS§em oblas-
tem, souvisejicim s RS, poskytuji nejen odborna vysvétleni, ale také na zakladé mnohole-

tych zkuSenosti podéavaji 1 sva stanoviska.

Respondentka pozitivné hodnoti poradenskou ¢innost RS centra, kde byla socidlni pracov-
nici informovana o existenci pacientské organizace Unie ROSKA, jejimz cilem je poma-
hat lidem s RS. Respondentka se zapojila do dobrovolnické prace, ktera je jednou z ¢innos-
ti sdruzeni... jako dobrovolnik — aktivista. Diky propojeni ,,Rosky* s dal§imi neziskovymi
organizacemi a fondy, se v rdmci dotacni programti ESF, podafilo respondentce nékolikrat
ziskat kratkodobé pracovni uplatnéni. Nezastupitelnou ¢innost téchto organizaci vidi re-
spondentka 1 v ramci odborného socidlniho poradenstvi... se setkavdte se zkusenostma lidi,
ktery maji ty stejny obtize, ktery trapi i vas... a ta sdilend zkusenost, co miize fungovat a
kde, tak to je myslim velmi dulezity. Prace neziskovych organizaci, pfedstavuje podle jejiho

minéni 1 vlastni zkuSenosti, i€innou pomoc osobam nemocnym RS.
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Tabulka 4 Seznam témat vzeslych z analyzy rozhovoru s respondentkou Irenou

Nadrazena témata Podtémata

Rodina — podpora a motivace k zivotu

RS a kvalita zivota Seberealizace — vnitifni motivace k Zivotu

Ptistup zaméstnavatele

RS a zaméstnani Prozivani zaméstnance

Ocekavani pomoci

RS a pomoc UP Realita

Vstup nemoci do zZivota

Moje ,,ereska® Piistup 1ékait
Unie ROSKA
RS a pomoc neziskového sektoru Aktivni ,,neziskovky*

6.2 Rozhovor ¢. 2 —respondentka Eva

Respondentku Evu jsem az do okamzZiku naSeho setkani také osobné neznala. I ona mi byla
doporucena psychoterapeutkou RS centra, kam pani Eva 1 j& dochdzime na 1é¢bu, ale do-
sud jsme se nikdy nepotkaly. Schiizka, kterou jsme si domluvily mailovou korespondenci,
probihala v kavarné, kterou vybrala pani Eva. Vzhledem ke svému vzdélani naprosto cha-
pala, k ¢emu nas rozhovor, ktery trval téméf tf1 Ctvrté hodiny, bude slouzit, a co od ni oCe-
kavam. Pani Eva byla velmi mil4 a vstficna a ochotné mi odpovidala na vSechny pfiprave-

né otazky.

Pani Evé¢ je 58 let. Pivodnim povoldnim je biolog, védecky pracovnik. Vystudovala vyso-
kou 8kolu, ziskala doktorat z biologie a posléze i PhD. Je rozvedena a mé jednoho dospé-
1ého syna. V soucasnosti pani Eva jiz nepracuje, pobira invalidni dichod 3. stupné. Do té
doby pracovala na plny tvazek v nemocniéni laboratoti UHKT (Ustav hematologie krevni
transfiize). Po vyprSeni pracovni smlouvy na dobu urcitou, zaméstnavatel pani Evé smlou-
vu opétovné neprodlouzil. Co se tyce jejiho onemocnéni, prvni ataka roztrousené sklerdzy

se u ni fakticky projevila jiz v roce 1987, v dobé¢, kdy studovala v Némecku a ptipravovala
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se na PhD. Po t¢ se ji zdravotni stav do roka upravil a nasledovala delsi remise. Velka ata-
ka pfisla znovu az za 10 let. Tehdy ji byla diagnostikovana RS. Zpoc¢atku probihala 1écba u
pani Evy pouze ve form¢ kortikoidi, s ,,moderni®, skute¢nou lécbou, zacala az za dalSich
deset let, v roce 2007. Pani Eva bydli v bézném, panelovém byté¢ s vytahem. Piestoze ma
viditelné problémy s mobilitou, nemé ve svém byté zadné bezbariérové tpravy. Je si vSak
védoma toho, ze pokud by se jeji stav do budoucna zhorsil, byl by tento byt pro ni jiz ne-
vyhovujici. Zatim vSe zvlada bez vétsich problémii. Pouze pii chizi, obzvlasté ve venkov-

nim prostfedi, pouziva jako oporu trekingové hole, tzv. ,,Nordic Walking* hole.

(V ptepisu rozhovoru je oznaceni RE — respondentka Eva, V- vyzkumnik)

6.2.1 RS a kvalita Zivota
1. Vnitfni motivace pro pracovni uplatnéni

Kvalita Zivota se respondentce diametralné proménila po velké atace RS, v dob¢, kdy m¢la
rodinu a malé dité... méla jsem néjaky rodinny problémy..., tim stresem se to vratilo, ale
doufala jsem, Ze to prosté zvladnu. Ocekdvand pomoc vSak od partnera nepfisla... tady
bylo velky selhani a viastné to byl asi hlavni divod ty druhy ataky, takze Spatny. Po pteko-
nani zdravotni i emocionalni krize respondentka nechtéla jen tak sedét doma... nikdy jsem
nebyla zvykla, no a taky kvuli peneziim. Ziskat dobrou praci bylo pro ni velkou vyzvou 1
motivaci, jak sobé i1 synovi udrzet kvalitu Zivota na dobré urovni... pro kazdyho clovéka
s néjakym zdravotnim hendikepem je hodné diilezity, Ze miize pracovat, ze prijde mezi lidi,
Ze ma prosté néjakej smysl Zivota, ale zase to zalezi na tom, co je to za praci, jestli vas ta
prace bavi, penize taky nejsou vSechno..., pokud vas ta prdace bavi a néjak napliuje, tak je
to urcite velmi pozitivni, ale pokud musite pracovat jenom proto, abyste se uzivila, tak ta
prace vas spis nici... a kdyz je c¢lovek vystaven Sikane, coz se taky stava, to pak zhorsuje
zdravotni stav..., ale urcité je dobry, kdyz clovek ma moznost pracovat. V rdmci pracovni-
prace a je stoprocentné presvédcena, ze moznost pracovniho uplatnéni ma pozitivni vliv na
kvalitu Zivota ¢lovéka s RS, coz osobné pocitila sama na sobé€... samozirejmé hlavné v ty
socialni oblasti, v ty moznosti byt v kontaktu s lidma, mit pocit potiebnosti, Ze clovek jeste
neco dokaze, Ze je jesté schopnej, takova ta sebeucta, to nejvic..., Ze clovek ma taky néjakej
denni rytmus, Ze rano musi vstdt a jit do ty prace..., ma néjakej poradek v tom Zivote, to

urcité taky hraje roli. Motivaci pracovat, byt zaméstnan i s takovou diagnézou, jako je RS,
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vnima respondentka v potfeb¢ seberealizace ¢loveka... byt uzitecny a ocenény, to je podle

mé ten nas smysl Zivota, ta kvalita.
2. Vnéjsi pomoc pro pracovni uplatnéni

Respondentka byla zvykla, ze se v tézkych chvilich musi spoléhat pfedevsim sama na sebe,
a prestoze zlistala sama s malym ditétem a s diagndzou nevylécitelné nemoci, davky statni
socialni pomoci vyuzivala jen minimalné... ja jsem vo zadny takovy davky viastné nikdy
nezadala..., mam jenom ten invalidni diichod..., do urcity miry si jesté privydeldavam, de-
lam predsedkyni spolecenstvi viastniki. Naposledy jsem zZadala o davky, kdyz jsem jesté
méla maly dité..., ale nesouviselo to s to mou nemoci, souviselo to s tim, Ze jsem ziistala
s ditétem sama, takze ani nevim, o co bych mohla zZadat. Nicméné pii zpétném pohledu i
soucasném hodnoceni svoji situace respondentka konstatuje, ze..., asi by to chtélo veétsi
aktivitu a pomoc ze strany stdtu, hlavné Ministerstva prace a socidlnich veci, aby byla né-
jaka podpora chranénych pracovnich mist, vic toho podporovanyho zaméstnani, aby ti
nezaméstnani nemocni méli néjakou motivaci a zamestnavatelum se vyplatilo zkusit ty lidi
vzit, aby to zaméstnani néjakou dobu fungovalo..., v podstaté trochu slusné fungujou jenom
neziskovky, no a ta ROSKA, jo a pak jesté néjaky ty nadace, hlavné ten Nadacni fond Im-
puls, no ale to je dost malo, protoze téch lidi opravdu pribejva a ne kazdej ma to stésti, Ze

si udrzi to svy zaméstnani a nekdy to ani z tech jeho zdravotnich duvodii prosté nejde.

6.2.2 RS a zaméstnani
1. Pristup zaméstnavatele

S pfistupem zaméstnavatele ke svému zdravotnimu handicapu mé respondentka Spatné
zkuSenosti. Zpocatku pted nim diagnézu tajila... nevidéla jsem ditvod..., nebylo to viastné
videt ..., rekla jsem mu to az pozdéji..., reagoval na to Spatné..., o tu praci jsem prisia.
Jako védecky pracovnik méla pracovni smlouvu na dobu urcitou... kdyz mi skoncila doba
urcitd, tak uz mi smlouvu neprodlouzil..., neudal zZadny ditvod..., ale ta moje nemoc, to
k tomu prispélo, nemeél snahu mi vyjit vstric..., méla jsem bejt zticha. Respondentka dospé-
la k nazoru, Ze... je lepsi to nerikat..., malokterej zaméstnavatel ma pro takovydle lidi po-
chopeni. Nicméng se tato situace se opakovala i v dalsSim zaméstnani respondentky... jsem
méla taky pracovni pomér na dobu urcitou, a kdyz skoncila, byla jsem vyménena za mladsi.
S podobnou zkuSenosti se respondentka setkala u vétSiny lidi s RS. Vim, Ze jsou zaméstna-
vatelé, ktery na to reagujou pozitivne, ale je to spis vyjimka, nez pravidlo, spis jsou ty re-

akce dost negativni, jako Sikana a tak. Na otdzku, zda respondentka nékdy uvazovala o
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informovani zaméstnavatele o svém skute¢ném zdravotnim stavu, za uCelem ziskani indi-
vidualnich pracovnich tlev, vyhod, nebo krat§iho pracovniho tvazku, tika... naprosto
ne..., to vitbec nepripadalo v uvahu..., tam byly takovy pomeéry, ze by nikomu nevysSel
vstric..., argumentoval tim, Ze v laboratori to musi fungovat a zZe tam na nikoho nemuzou
brat ohled..., a se zkracenyma uvazkama je problém, oni to firmy neradi, a kdyz si lidi daji
zkrdcenej uvazek, tak musi délat praci jako na plnej, jenze dostdavaji mensi plat. Paradoxem
byl pozitivni pfistup organizace k pfijeti osoby s pfiznanym ID do zaméstnaneckého pome-
ru, v kontextu s negativnim piistupem vedouciho pracovnika dané¢ho pracovisté... organi-
zace to védeéla, protoze méla na mé ulevy na danich..., chtéli jenom potvrzeni od zavodniho
lékare, jestli tu praci miizu vykondvat... a jestli mé prijme bezprostredni nadrizeny..., ale
tomu jsem nic nerikala. Respondentka vyhodnotila tuto absurdni situaci slovy... nebylo to
fér..., dokud to primy nadrizeny nevédél, bylo to v pohode..., byl to hlavni diivod nepro-

dlouzeni smlouvy, ta moje nemoc.
2. Prozivani zaméstnance

Respondentka, v obavach o ztratu zaméstnani, tajila pfed zaméstnavateli své onemocnéni,
a byla ochotna pfijmout praci i na vysoce rizikovych, a pro jeji diagnoézu zcela nevhodnych
pracovistich. Opakovan¢ akceptovala pracovni smlouvu na dobu urcitou a zadsadné nepfti-
znavala pobirdni ¢asteCného ID... ten primy séf by reagoval velmi negativné, snazil by se
mé okamZzité zbavit. Byla si védoma, jakou predstavu vyvolava v lidech pojem roztrousena
skler6za, a tak se snaZila vystupovat a prezentovat se v kazdém zaméstnani jako zdravy
¢lovék bez jakéhokoliv omezeni, 1 za cenu ztraty urcitych socidlnich vyhod... cejtila jsem
se diskriminovana, to se da urcité Fict..., vlastné jsem byla rada, Ze jsem odesla, no, ale
nastal probléem sehnat dalsi zaméstnani. Otazku, jestli se respondentce pii svém dosaze-
ném vzdélani podafilo sehnat n¢jaké dalsi zaméstnani, okomentovala... v podstaté, takovy
to ,,klasicky“, uz ne... vzdeélani bylo spis problém..., kdyz chcete néjakou lepsi praci a ne-
miizete vSecko, mate néjaky omezeni ..., zaméstnavatelé takovyho pracovnika nepotiebujou.
V jednom pftipad¢ ji kvili RS odmitl zavodni 1ékat vystavit doporuceni pro pracovni misto,
o které se uchézela. Ironii osudu bylo, ze... bylo to jedno z madla pracovist, kde mé byli

ochotni vzit.

6.2.3 RS apomoc UP

1. Ocekavani pomoci
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Respondentka se smifila se skutecnosti, ze sama a s diagnézou RS, bude vhodné zamést-
nani shanét velmi obtizné... jd uz jsem pak ani nehledala, taky se trosku zhorsil muj zdra-
votni stav..., ale dvacet let jsem s tou nemoci normalné pracovala. Nicméné, respondentka
se domnivala, Ze ji prostiednictvim UP, miiZze byt nabidnuta jestd n&jaka vhodna pracovni
ptilezitost... oddeéleni bylo specializované na zdravotné postizené, ale vysledek byl napros-

to mimo.
2. Realita

Respondentka oéekavala od pracovnikit UP odbornou pomoc, ale ziskala pouze $patnou
zkusenost. Urad prdace mi nepomohl v Zadnym piipadé..., nabizeli mi naprosto nevhodnd
zameéstnani, vitbec neodpovidajici moji kvalifikaci ani mému zdravotnimu stavu. Respon-
dentku zklamal pfistup pracovnikil této statni instituce... jako ty lidi tam..., to prosté viibec
neodpovidalo tomu, jak by se méli k tem zdravotné postizenym chovat..., viitbec nebrali
ohled na diagnozu, vhodnost nabizeného zaméstnani..., dali vam nékolik naprosto nesmy-
sinejch nabidek..., treba prodavat nékde na pumpé u Prahy. Ja chtéla pracovat, ale ne za
kazdou cenu a na ukor zdravi..., v tom mi nikdo nepomohl. Na otazku, jestli ma podle re-
spondent¢ina minéni smysl, aby se lidé s RS zajimali o nabidky pracovnich mist ptes UP,
vzhledem k jejich ,kvalité* a pfistupu pracovnikl, odpovida, Ze... pracovnici tam viibec
nemaji dostatecné vzdélani, prestoze ten, se kterym jsem tehdy jednala, byl také zdravotné
postizeny, tak evidentné nemél vitbec Zadnou empatii nebo predstavu, co takovy zdravotné
postizeny potiebuje. Respondentka déale uvadi... nic mi nenabizeli, naopak mi davali Spat-
né informace..., zZe kdyz budu nemocna, tak se mi neprodluzuje ta doba, kdy budu brat
podporu... a o pracovnicich si mysli, ze... vitbec nejsou spravné proskoleni na tuhle praci.
Svij sou€asny zdravotni stav respondentka hodnoti slovy... uz si ani neumim predstavit, ze
bych byla schopna jesté normalné pracovat...a své celozivotni snazeni zit a pracovat s RS
konstatovanim... viastné ve vysledku jsem si vidycky pomohla sama, no, musela jsem si

pomoct sama.
6.2.4 Moje ,,ereska*

1. Vstup nemoci do Zivota

»Ereska vstoupila respondentce do zivota v obdobi postgradudlniho studia v zahranici...
selhavaly mné nohy pri chiizi a voslepla..., nejdriv na jedno voko..., za par dnii se to zase
znormalizovalo..., pak zacaly ochrnovat ruce..., to trvalo asi tak rok, dva. Pti¢inu zdravot-

niho kolapsu a jednotlivych potizi pficitala respondentka naro¢nému studiu... zkousky,



UTB ve Zliné, Fakulta humanitnich studii 76

stresy, celkove vycerpani..., nemyslela jsem na nic spatnyho..., za deset let se to zase obje-
vilo a , padla” diagnoza. Respondentka byla diky svému vzd€lani obeznamena
s mechanismem nemoci 1 jejim moznym vyvojem, ktery je velmi individualni... mozZna
budu patrit mezi ty, ktery to zvladnou, prosté jsem si verila. 1 ptes nevyzpytatelné zdravotni
potize, které se objevovaly a zase mizely, zlstavala respondentka optimistickd a budouc-
nosti se neobavala, citila se jako zdrava. Spoustécem jednotlivych atak nemoci je stres...
meéla rocni dité a néjaky rodinny problémy ..., tim stresem se to vratilo, ale doufala jsem...,

Ze to bude pokracovat jako téch deset let pred tim.
2. Pristup lékaii

Lékarcin verdikt respondentku pfili§ neptfekvapil, jelikoz béhem ptfedchozich deseti let,
kdy se u respondentky zacaly objevovat prvni pfiznaky nemoci, se ji oSetfujici 1¢katka sna-
zila na moznou diagndzu ptipravit... moje prakticka lékarka méla podezieni na RS..., uz
Jjsem tusila, Ze mozna néco takovyho mame..., viastné jsem do urcity miry byla rada, Ze uz
mam diagnozu, Ze vim, co to je. Svoje pocity z potvrzeni diagndzy respondentka popisuje
jako... byla to uleva po ty nejistoté..., vo ty nemoci jsem méla informace, Ze to neni nemoc,
kterda ma pevné danej priibéh, ale zZe asi 15% téch nemocnejch nikdy nedospéje do toho
stadia, ze by byli na vozejku, takze jsem si Fikala, Ze mozna budu patrit mezi ty, ktery to

takhle zvladnou.

6.2.5 RS a pomoc neziskového sektoru
1. Pomoc RS centra

Motivaci respondentky, orientovat se na pomoc smérem k neziskovym organizacim, bylo
jednak zklamani z vysledkd netuspé&$né spoluprace s UP, ale také potieba n&jaké pracovni
aktivity a spolecenského uplatnéni... nechtéla jsem jen tak sedeét doma, nikdy jsem nebyla
zvykla..., a taky kviili penéziim. Informace o této moznosti ziskala prostfednictvim pora-
denského odd€leni socidln€¢ a pracovné pravni poradny RS centra... prvotni informace
jsem méla z toho RS centra, jak jsem se tam zacala lécit a tam mi Fekli na koho se mam
obratit. K jejich pomoci se respondentka vyjadiuje takto...tam mi doporucili program Me-
tropolitni univerzity, pro zaméstnavani zdravotné postizenych..., pomohla mi..., v podstaté

jediné ta poradna v tom RS centru.

2. Aktivni ,,neziskovky*
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Informace RS centra pfivedly respondentku k neziskovym organizacim, kde ziskala néko-
lik pracovnich pfilezitosti..., ucastnila se asi trikrdt..., pres Metropolitni univerzitu
v Praze, tam byl program pro zdravotné postizené..., jsem pracovala v ramci riznejch...
stipendii..., v pacientskych organizacich, zabyvajicich se roztrousenou sklerozou, takze
nejdriv v tom Nadacni fondu Impuls a potom v ROSCE. Diky této aktivité neziskovych
organizaci se respondentka znovu zapojila do smysluplné ¢innosti a obnovila pferusené
spolecensko-socialni vztahy... néjakou dobu jsem pracovala..., v tom prvnim zaméstnani
mé jesté asi rok nebo piil roku nechali i potom, kdyz skoncila podpora z Metropolitni uni-
verzity..., pak ale skoncil celej projekt, a kdyz mé pak méli zaméstnat..., tak tim to skonci-
lo. V' Nadacnim fondu Impuls jsem pracovala taky jenom po dobu, kdy byla financovana
Metropolitni univerzitou... bylo to dobry, byla jsem aspon mezi lidma..., i dobrd zkuSenost
a taky financni prilepseni. Diky neziskovym organizacim se respondentka seznamila i
s organizaci Unie ROSKA. Svoji zkuSenost a spolupraci s neziskovy sektorem jako tako-
vym, hodnoti velmi pozitivné a shrnuje slovy... dobrd, obecne, ty riizny neziskovky a na-
dace a ta ROSKA, ty se aspon snazej néjak pomoc pres kontakty na ty programy...,
v podstaté prvotni informace jsem méla z toho RS centra..., tam mi rekli na koho se mam

obratit..., ty neziskovy organizace mi pomohly, ale ty statni ne.

6.2.6 Shrnuti

vvvvv

vani zivota, je pro ¢lovéka s diagnostikovanou RS moZnost pracovniho uplatnéni. Tuto
skutecnost si uvédomila v okamziku, kdy v disledku propuknuti nemoci se ji rozpadla ro-
dina a sama se musela starat o malé dité. Namisto ocekévané podpory svych nejblizsich,
feSila respondentka existencni problémy, spojené s hledanim vhodného pracovniho uplat-
néni... pro kazdyho cloveka se zdravotnim hendikepem, je hodné diilezZity, Ze miize praco-
vat, ze prijde mezi lidi, Ze ma nejakej smysl Zivota..., hlavné v ty socialni oblasti..., byt
uzitecny a ocenény, mit pocit potiebnosti. Sou€asné s tim plsobi pozitivné na psychiku
nemocného pravidelny pracovni rytmus...mit poradek v tom svym Zivoté..., to je podle mé

nas smysl Zivota, ta kvalita.

Respondentka, jako matka samozivitelka s diagn6zou RS, se v rdmci ziskani pracovniho
uplatnéni, snazila spoléhat pfedevSim sama na sebe a mit zajimavou, finanéné dobte hod-
nocenu praci. Nikdy nebyla odk4zana na davky statni socialni podpory. Podminky pro za-

méstnadvani osob s RS, véetné jejich podpory a socidlniho zabezpeceni, hodnoti respon-
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dentka z pohledu osoby s ptiznanym ID ve 3. stupni jako nedostatecné...chtélo by to veétsi
aktivitu a pomoc ze strany stdtu, hlavné pii vytvareni chranénych pracovnich mist a jejich

udrzitelnosti.

Respondentka ma velmi Spatné zkuSenosti s pristupem zaméstnavateli k jeji zdravotni
diagnéze RS. Zpocatku jsem diagnézu tajila... nevidela jsem divod..., nebylo to viastné
videt ..., Fekla jsem to az pozdéji. Rekce zaméstnavatele byla vzdy Spatna..., o tu praci
jsem prisla..., uz mi smlouvu neprodlouZil..., neudal zZadny duvod..., ale ta moje nemoc, to
k tomu prispélo, nemél snahu mi vyjit vstric. Diky témto zkuSenostem se respondentka ni-
kdy nepokusila sjednat si se zaméstnavatelem zkraceny pracovni tvazek nebo pracovni
podminky, zohlediujici jeji zdravotni stav. Paradoxem byl pozitivni pfistup organizace,
majici zdjem o ulevy na danich pfi zaméstndvani osoby se zdravotnim postizenim,

v kontextu s negativnim pfistupem vedouciho pracovnika daného pracoviste.

V obavach o ztratu zaméstnani respondentka své onemocnéni pied v§emi zaméstnavate-
li tajila, nebot’ si védoma, jakou piedstavu vyvolava v lidech pojem roztrousena skleréza.
Vzhledem ke své profesni specializaci vyhleddvala pracovni pfilezitosti na vysoce odbor-
nych, nicméné rizikovych pracovistich, a pro jeji diagndzu zcela nevhodnych. Zaméstnava-
telim se snazila prezentovat jako zdravy ¢lovek, bez jakychkoliv zdravotnich omezeni, i za
cenu ztraty urCitych socidlnich vyhod, protoze... zaméstnavatelé takovyho pracovnika ne-

potiebujou..., cejtila jsem se ale diskriminovand, to se da urcité rict.

Po ukonceni posledniho pracovniho poméru ze strany zaméstnavatele se respondentka smi-
fila se skutecnosti, Ze sama a s diagnézou RS, bude vhodné zaméstnani shanét velmi obtiz-
n¢. Oc¢ekavala, Ze néjakd vhodna pracovni pfilezitost ji mize byt nabidnuta prostiednic-
tvim UP. BohuZel se zde piislo velké zklaméni... oddéleni bylo specializované na zdra-

votné postizené, ale vysledek byl naprosto mimo.

Respondentka ziskala na UP pouze $patnou zkusenost. Urad prdace mi nepomohl v Zadnym
pripade..., nabizeli mi naprosto nevhodna zaméstnani, vitbec neodpovidajici moji kvalifi-
kaci ani mému zdravotnimu stavu. Respondentku zklamal pFistup pracovniki této statni
instituce a nabyla dojmu, Ze... pracovnici tam viibec nemaji dostatecné vzdelani, ... vithec

Zadnou empatii nebo predstavu, co takovy zdravotné postizeny potrebuje.

Respondentku postihly prvni priznaky nemoci v obdobi postgradudlniho studia
v zahrani¢i. Spoustéem jednotlivych atak RS byl stres... méla rocni dité a néjaky rodinny

problémy ..., tim stresem se to vrdtilo, ale doufala jsem..., Ze to bude pokracovat jako téch
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deset let pred tim. 1 ptes zdravotni obtize, které se nevyzpytatelné objevovaly a zase mize-

ly, zGistavala respondentka optimistickd a budoucnosti se neobévala.

Stanoveni zdravotni diagn6zy nebylo pro respondentku pfili§ velkym piekvapenim diky
pristupu oSetfujici 1ékarky, kterd na zaklad¢ dlouhodobych piiznakii nemoci jiz méla pode-
zieni na RS a snazila se respondentku na tuto moznost opatrné ptipravit... uz jsem tusila,

Ze moznd néco takovyho mam..., vlastné jsem do urcity miry byla rada, ze uz vim, co mi je.

Zklamani z netspésné komunikace s UP, motivovalo respondentku k rozhodnuti, oriento-
vat se na pomoc smérem k neziskovym organizacim. Prvotni informace o této mozZnosti
ziskala prostfednictvim socidlné pravni poradny poradenského oddéleni RS centra... tam

mi doporucili program Metropolitni univerzity, pro zaméstndavani zdravotné postizenych.

Programy Metropolitni univerzity Praha, financované ESF a zaméfené na zaméstnavani
osob s RS, pfivedly respondentku do kontaktu s neziskovymi organizacemi, pies které zis-
kala nékolik pracovnich pftilezitosti... nejdiiv v tom Nadacni fondu Impuls a potom
v ROSCE. Diky aktivité neziskovych organizaci se respondentka znovu zapojila do smys-
luplné ¢innosti a obnovila pterusené spolecensko-socialni vztahy... byla jsem aspon mezi

lidma..., i dobra zkuSenost a taky financni prilepseni.

Tabulka 5 Seznam témat vzeslych z analyzy rozhovoru s respondentkou Evou

Nadrazena témata Podtémata

Vnitini motivace pro pracovni uplatnéni

RS a kvalita zivota Vnéjsi pomoc pro pracovni uplatnéni

Ptistup zaméstnavatele

RS a zaméstnani
ProZivani zamé&stnance

Ocekévani pomoci

RS a pomoc UP Realita

Vstup nemoci do Zivota

Moje ,,ereska*
Ptistup lékait

Pomoc RS centra

RS a pomoc neziskového sektoru Aktivni ,neziskovky*
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6.3 Rozhovor ¢. 3 — respondentka Jitka

S respondentkou Jitkou jsem se seznamila az pfi osobnim setkani, v ramci uskutecnéni
naSeho rozhovoru. Byla mi doporucena psychoterapeutkou RS centra, tak jako ptredchozi
dvé respondentky. Pfestoze i pani Jitka dochazi na 1éCbu do stejného RS centra, nikdy pred
tim jsme se nepotkaly. Schiizku jsme si domluvily mailovou korespondenci v jedné velmi
piijemné kavarné v centru Prahy, a mohu fici, Ze jsem se na ni opravdu tésila, jelikoz jsem
byla plné pozitivnich dojml z rozhovort s ptedchozimi dvéma respondentkami. Setkani 1
rozhovor prob&hly naprosto spontdnné¢. Pani Jitka byla velmi mila, pratelskd a vstiicna, na
vSechny mé otdzky ochotné odpovidala. Naprosto chapala, co od ni o¢ekavam a poklada-
nym, pfedem ptipravenym otdzkam, dokonale rozuméla. Rozhovor probéhl v ptatelské

atmosféfe a trval témet jednu hodinu.

Pani Jitce je 52 let, méa vysokoskolské vzdélani v ekonomické oblasti, je rozvedend a ma
dveé dospélé déti. S manzelem se rozvedla (spiSe manzel s ni) po t€, co ji byla diagnostiko-
vana roztrouSend sklerdza. Pani Jitka bydli v Praze, v druzstevnim byté, ve 4. patie bez
vytahu. Dfive pracovala na plny Gvazek, jako ekonomka pro jednu zahrani¢ni firmu a sou-
Casné jako externi supervizor dalsi firmy. V soucasné dob¢ je zaméstnana na pll ivazku a
pobird invalidni dichod 1. stupné. RoztrouSena skler6za ji byla diagnostikovana v roce
2012, tedy skoro pied Sesti lety. V tomto roce rovnéZ zah4jila 1écbu v RS centru. Vzhledem
ke skutecnosti, Ze jeji nemoc byla podchycena ve svych prvopocatcich, byl jeji 1ékarsky
nalez hodnocen jako pfiznivy. Pani Jitka se citi dobfe, je plné¢ mobilni, nepouziva zadné
kompenzacni pomticky usnadnujici pohyb a na prvni pohled pasobi zdravym dojmem.

S nastavenou lé¢bou RS je spokojena.

(V prepisu rozhovoru je oznaceni V- vyzkumnik, PJ — pani Jitka)

6.3.1 RS a kvalita zivota
1. Prace za kazdou cenu?

To, Ze se respondentce méni kvalita Zivota, pochopila v okamziku, kdy se u ni projevily
prvni pfiznaky nemoci a byla ji diagnostikovdna RS. Uvédomila si, ze s jejim pticho-
dem bude muset pfijmout a akceptovat i dalsi Zivotni zmény, které zajisté nastanou..., Ze to
budou asi zmény v osobnim Zivoté, to jsem tusila, coz pak prislo. Respondentce se rozpadlo
manzelstvi... to byla hlavni zména v mém Zivoté..., ta nejvétsi zkusenost. Respondentka

ptizndva, ze si celou situaci privodila svym nadmérnym pracovnim vytizenim... po dia-
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gnoze roztrouseny sklerozy jsem pak byla rok nemocnd, na neschopence. Do propuknuti
nemoci byla respondentka zvykla na vysoké pracovni tempo... pracovala jsem na plny
uvazek, plus jsem jesté externé, na dohodu, pracovala pro byvalého zaméstnavatele, kde
jsem délala supervizora. Nemoc ji donutila zasadné ,,ubrat plyn“, nicmén¢ se chtéla co
nejdiive vratit zpét do pracovniho procesu také proto, ze o své stavajici misto z divodu
dlouhodobé nemoci pftisla... ja jsem hledala praci a dokonce jsem ji nasla..., jako motivaci
Jjsem kromé financi méla potrebu byt mezi lidmi a vyplnéni dne, abych se nemusela zabyvat
nemoci. Respondentka si ptfala toto pracovni misto ziskat, tudiz zatajila zaméstnavateli
diagnézu RS... nastoupila jsem na osm a pul hodiny..., ale asi to bylo uspéchany nebo
jsem spravné neodhadla svoje moznosti. Respondentka chodila domd velmi unavena...,
pro mé skoncil jakoby den..., zacinala jsem premyslet o tom, zZe kdyz prijdu domii z prace a
musim si jit hned lehnout a spat, tak ten den viastné pro mé uplné ztratil smysl..., nezbyval
mi ¢as na muj soukromy Zivot a..., ten zivot byl vlastné jenom o ty praci a o spani a odpo-
¢inku. Aby mohla respondentka jit druhy den do prace, musela vénovat spoustu ¢asu odpo-
¢inku a spanku. Pochopila, Ze takovyto zplsob Zivota nema nic spolecného s kvalitativ-
nim naplnénim a uspokojenim, které od pracovniho mista ocekdvala a na néZ se béhem

dlouhodobé¢ pracovni neschopnosti tesila... tak jsem prosté odesla ve zkusebni dobé.
2. Prace jako ukazatel kvality Zivota

Nevhodné zaméstnani zhorSilo respondentCin zdravotni stav, limitovany diagnézou RS,
¢imz se rapidné sniZila kvalita jejiho zivota. Tato Zivotni zkuSenost ji pfiméla ke zmeéné
nazoru na druh motivace 1 pozadovana kritéria pii hledani a vybéru dalSiho pracovniho
uplatnéni. Respondentka pochopila, ze pracovni pozice i jeji pracovni ndpli, musi byt ade-
kvatni jejimu zdravotnimu stavu ... chci nastoupit od 1. dubna do zaméstnani..., hodné
Jjsem o tom premyslela..., chci to udelat tak, abych mela jeden pul uvazek a jednu dohodu o
pracovni c¢innosti nebo o provedeni prace, tak abych mohla kdykoliv odejit...motivaci je
sehnat si prdci a mit praci, ale ne za kaZzdou cenu..., znam své limity, vim co potiebuji,
abych mohla fungovat a néco jesté zazit, uzit si toho zZivota trochu..., ale zaroven potrebuji
byt mezi lidma. Respondentka vnimé dileZitost pracovniho uplatnéni v Zivoté ¢lovéka s RS
jako smysl jeho zivota..., moznost pracovat? ...samoziejme, ze clovek potrebuje penize,
aby mohl zaplatit jidlo, najem..., ale urcite je to seberealizace..., a to, Ze clovek je mezi
lidmi. Respondentka se domnivéa, ze pracovni uplatnéni ma velky, zasadni vliv na kvali-
tu Zivota ¢lovéka s RS... je to urcité motivace k zZivotu, protoze se clovék citi uzitecny..., a

vlastné ta dulezitost ty prace..., clovek kdyz pracuje tak ho to obohacuje nejen financné,
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ale i spolecensky, intelektualne, lidsky, emocne. Respondentka priznava, ze kvalita jejiho
zivota se po finan¢ni strance ¢astecné zlepsila pfiznanim invalidniho diichodu 1. stupné... i
kdyz mi to vlastne nepokryje ani polovinu toho hmotnyho zabezpeceni, co bych brala
v normalnim zaméstnani na osm a pil hodiny, tak mné stat vlastné pomohl tim priznanim
castecnyho invalidniho diichodu..., nicméné si nedovedu predstavit, kdybych musela pra-
covat na osm a pul hodiny a neméla ten castecny invalidni diichod..., ... tak to bych se citi-
la hodné diskriminovand, protozZe bych si nemohla dovolit onemocnét, nemohla bych tak
casto chodit k lékari, nemohla bych pro sebe delat tolik véci, jako treba delam tedko, kdyz

pracuji na pul uvazku.

6.3.2 RS a zaméstnani
1. Pristupy zaméstnavatela

Respondentka z vlastni zkuSenosti vi, Ze pristupy zaméstnavatelii k lidem se zdravotnim
handicapem mohou byt diametralné odlisné. V souvislosti s onemocnénim RS, doslo u
respondentky k neCekanym zméndm 1 v pracovni oblasti... po pracovni strance mam taky
., skvelou“ zkusenost, to bylo vyreseny celkem rychle, protoze meé vyhodili..., zaméstnavate-
le to viibec nezajimalo, nejdriv mi porad volali..., jelikoz moje pozice byla nezastupitel-
nd..., z toho ditvodu pak moji pozici po 14 dnech obsadili... byla jsem prerazena na jinou
pozici, a kdyz jsem do urcity lhiity do prdce nenastoupila, tak jsem byla propusténa (praco-
vala v mezinarodni firmé¢, se siti prodejen na Slovensku a tcetné méla na starost celou slo-
venskou skupinu, pozn. V). Zaméstnavatel o dlouhodobé nemocnou pracovnici nemél za-
jem a ani neuvaZoval o moZznosti, vytvofit pro respondentku takové pracovni podminky,
aby praci, se kterou byl do té doby vzdy spokojen, mohla pro n¢j vykonavat i nadale...
v okamzZiku, kdy jsem oznamila, Ze jsem nemocnd, a Ze to asi bude na delsi dobu, jejich
zajem skoncil. Na otdzku, zda respondentce nepiipadal tento pfistup ze strany zaméstnava-
tele jako diskriminacni, odpovédéla... to urcité jo..., ale zaméstnavatel vidycky jedna
v souladu se zdakonikem prace..., no a byla to nadnarodni firma..., takze jsem se vratila
k puvodnimu zaméstnavateli, pro kteryho jsem porad externé pracovala a pracuju tam do

dneska.

Externi zaméstnavatel projevil velké pochopeni s respondentinym onemocnénim a pra-
covni podminky ji ptizptsobil tak, aby byly pro ni optimalni... pracuji ted’ na polovicni
pracovni uvazek s tim, Ze mam ,,home working“, a kdyz mi neni dobre nebo se necitim na

to jit do prdce, tak pracuji z domova..., prosté kdyz védel, jak na tom jsem, tak mi pomohl.
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Respondentka je rdda, ze mlze pracovat pro tohoto zaméstnavatele, protoze... zohlednuje
muyj zdravotni stav..., vychdzi mi vstiic, samoziejme s podminkou, Ze musim mit vSe hoto-
vo..., jelikoz delam praci, kde jsou terminy..., timhle jsem limitovand. Pracovni dobu si
respondentka urcuje sama podle svych potieb a aktualniho zdravotniho stavu... mam pruz-
nou pracovni dobu..., muzu pracovat i v sobotu i v nedéli, proste muzu pracovat, kdy chci.
Za pfistup, zalozeny na oboustranné divéte, je zaméstnavateli velmi vdécna, protoze ji v
praci nijak nekontroluje... jediny pozadavek ze strany zaméstnavatele vici mné, jsou spl-

néné ukoly v terminu..., jinak bych tu prdci ani nemohla vykonavat.
2. Prozivani zaméstnance

Respondentka je presvédcena, ze pokud ¢lovek se zdravotnim znevyhodnénim nebo dia-
gndézou, jako je napiiklad RS, hled4d dobrou préci a jeho handicapem neni viditelny, pak
neni ,,moudré* to oznamovat potencidlnimu zameéstnavateli, v€etn¢ informace o pobirani
ID... nikdy..., nema to podle mé smysl..., vidycky si vzpomenu na moji reakci, kdyz mi
lékari Fekli, Ze mam tuhle diagnozu..., myslim si, Ze tuhle reakci ma spousta lidi..., prosté
se obavam toho, zZe kdyz tu svoji diagnozu reknu u zaméstnavatele, pro kteryho mam zdjem
pracovat, tak mé okamzité vyskrtne. Motivaci pro respondent¢in ptistup — nikdy nesdélovat
nic RS, byla jeji Spatnd zkuSenost se zaméstnavatelem, ktery na zakladé této informace ji
odmitl dale zaméstnat... je fo asi takova podprahova reakce. Rovnéz zminovat pii pracov-
nim pohovoru pobirani ID, je pro respondentku tabu... ja se snazim prezentovat jako zdra-
vy clovék..., ne, Ze bych se za tu nemoc stydela, to urcité ne, ale spis je to obava z postoje

zameéstnavatele..., jak on zareaguje.

6.3.3 RS a pomoc UP
1. Ocekavani pomoci — pomaham si sama

Respondentka se po ukonceni pracovniho poméru ze strany zaméstnavatele zaregistrovala
na UP jako uchazetka o zaméstnani. Na zakladé informaci a zkuSenosti ze svého okoli,
respondentka neoCekavala ze strany ufadu zadnou pomoc..., takze jsem si hledala praci
vdycky sama. Jedinou nabidku, kterou respondentka ze strany UP dostala, byla moznost
absolvovani rekvalifika¢niho kurzu... chodila jsem na rekvalifikacni kurz ECDL (Europe-
an Computer Driving Licence — pozn. V)..., kdyz se to pocesti, tak je to viastné ,, ridicak*
na PC, je to mezindrodni certifikat..., tak to jsem si tedy udelala, ale ne zZe by mné to nejak

vyrazné pomohlo pri hledani zaméstnani..., pomaham si sama.
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2. Realita — standardni pristup

Piistup pracovniki UP v oblasti poskytovani informaci i pracovnich nabidek, probihal dle
respondentCinych slov...standardné..., Zadny mista mi nebyly nabizeny..., nevim, jestli tam

nejaky mista méli k dispozici, ale nikdy mi nebylo nic nabidnuto.

6.3.4 Moje ,.ereska*
1. Vstup nemoci do Zivota

RoztrouSena sklerdza, piestoze v odbornych publikacich a materidlech je popisovana jako
nemoc mladych lidi, vstoupila respondentce do zivota teprve pied péti lety, naprosto typic-
kym zplsobem: ... zacala mé brnét ruka..., postupné to preslo do ramene..., dalsi den mé
zacala bolet celd levd polovina trupu..., dalsi den mné zacaly brnét i nohy..., méla jsem
pocit, jakoby mé nékdo zalepil. Respondentka se zpocatku domnivala, Ze je pracovné ,,pte-
tazend*. Obvodni 1ékarka ji naordinovala B12, klid na liZku a relaxovani. PotiZe vSak neu-
stupovaly, a kdyz se k nim ptidala ztrata citlivosti ..., na nic jsem necekala a jela jsem do

nemocnice a tam mi rekli, Ze si tam musim poleZet a Ze mé vysetiej.
2. Informace lékari

Respondentka stravila na neurologické klinice asi deset dni, béhem nichZ absolvovala né-
kolik naro¢nych vySetieni. Po celou tuto dobu pted ni I¢kati tajili, Ze se zfeymé jedna o
RS... nedokazu si to vysvétlit..., ale asi maji s riiznejma pacietama ruzny zkusenosti...,
podle jejich psychiky..., pravdépodobné si mé otipovali na to, Ze lépe informace nepoda-
vat. Kdyz byla pozdéji respondentka lékafi informovéna, Ze se jedna o roztrouSenou
skler6zu, byl to pro ni velky Sok... hned jsem sbirala riizny informace..., vSude mozné...,
byla jsem z toho vydeésend..., lékari mi neposkytli vitbec Zadny informace o ty nemoci...,
absolutné nic..., co mé jako cekad, nebo co by mohlo..., méla jsem strach z toho, co pri-
jde..., jak to bude probihat..., prosté obavy, strach, nejistota. Respondent¢inou prvni reak-
ci na stanoveni diagndzy, byla mySlenka na vazné nemocného Clovéka..., diiv kdyz mi
nekdo o nékom rekl, Ze ma roztrousenou sklerozu, tak jsem si predstavovala, Ze ten clovek
Jje na voziku nebo prinejmensim Ze Spatné chodi, tak spatné, Ze tieba neni schopnej se sam
o sebe postarat a musi mit prosté bezbariérovy bydleni, musi mit k sobé clovéeka, kterej se
vo néj stard. Respondentka chape, ze sdélovani takovych zdravotnich diagnoéz, jako nevy-
1écitelnd RS, je pro pacienta psychicky velmi naro¢né a I€¢kati by s nim méli komunikovat

opatrn¢ a citlivé, nicméné jejich mlceni a vyckavani nerozumi... nemyslim si, ze to je dob-
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rej pristup..., je jasny, Ze mdte strach..., ruzny predstavy..., ale pak je potieba se na to
néjak pripravit..., potrebujete informace. Nejistota a obavy z budoucnosti motivovaly re-

spondentku k vyhleddvani informaci... na internetu..., sama, uplné sama.

Tabulka 6 Seznam témat vzeslych z analyzy rozhovoru s respondentkou Jitkou

Nadfazena témata Podtémata

Prace za kazdou cenu?
RS a kvalita zivota

Prace jako ukazatel kvality zivota

Ptistupy zaméstnavatell
RS a zaméstnavatel

Prozivani zaméstnance

Ocekavani pomoci - poméham si sama
RS a pomoc UP

Realita - standardni piistup

Vstup nemoci do zZivota
Moje ,,ereska“

Informace 1ékaiu

RS a pomoc neziskového sektoru X

6.3.5 Shrnuti

Respondentka konstatuje, Ze skutecnou hodnotu kvality Zivota si uvédomila aZ po propuk-
nuti onemocnéni RS. S neptijemnymi fyzickymi pfiznaky nemoci musela pfijmout a ak-
ceptovat 1 dal$i zivotni zmény. Jednou z nich byl rozpad manzelstvi, posléze i ztrata za-
méstnani. Respondentka pfipousti, Ze zdravotni problémy si pfivodila svym nadmérnym
pracovnim vytizenim, jelikoZ do propuknuti nemoci byla zvykla na vysoké pracovni tem-
po. O stavajici misto z divodu dlouhodobé nemoci pfisla, a proto si chtéla co nejdiive najit
novou praci. To se ji sice diky zatajeni nemoci podafilo, nicmén¢ pracovni uvazek byl
nad jeji sily a respondentka chodila domi velmi unavend. Po zbytek dne musela odpoci-
vat, nezbyval ji ¢as na soukromy Zivot, ktery tak ztratil smysl, jeho kvalitativni napl-

néni a uspokojenim. Pracovni pomér sama ukoncila ve zkuSebni dob¢.
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S diagnostikovanou roztrousenou sklerézou respondentka zdsadné zménila sviij postoj
k pozadavkiim na ,,idedlni* pracovni pozici i naplit. Dllezitou zivotni hodnotou pro ni zG-
stava potieba mit praci, ale...ne za kaZdou cenu - hlavné musi vyhovovat jejimu zdravot-
nimu stavu. Motivaci pro plnohodnotny Zivot je také...uZit si Zivota ..., byt mezi lidma.
Pocit uzite¢nosti a moznost seberealizace jsou podle respondentky zdsadnim smyslem a
ukazatel kvality Zivota pro osoby s RS. Respondentka nyni pracuje jako OSVC ,,doho-
dou®, neni zavisla na ,klasické* pracovni smlouvé. Svoji budoucnost vidi v podstaté pozi-
tivné, obzvlasté ve vztahu mezi vynalozenym pracovnim usilim a mnozstvim ziskanych
finan¢nich prostfedkd pro uspokojeni svych zivotnich potieb. K tomu pfispiva respon-
dentce také ptiznany ID 1. stupné, diky kterému si ,,mize dovolit* onemocnét, chodit Cas-
t&ji k 1¢ékafti a neciti se diskriminovana.

Respondentka ma osobni zkuSenost s rozdilnymi pristupy zaméstnavateli k lidem
s RS... to bylo vyreseny celkem rychle, protoze me vyhodili. Respondentka byla zamést-
navatelem nejdfive pFefazena na nizsi pozici a poté s ni byl ukon€en pracovni pomér.
Tento pfistup respondentka hodnoti jako diskriminacni, ale... ,,v souladu se zdkonikem
prace ‘. Respondentce pomohl pfedchozi zaméstnavatel, pro kterého externé pracovala.
Pro jeji situaci projevil velké pochopeni a nabidl pomoc. Pracovni podminky ptizptlisobil
jejimu aktudlnimu zdravotnimu stavu a umoznil ji 100% ,,home working*. Jedinou pod-
minkou jsou tkoly odevzdané v terminu. Za pfistup, zalozeny na oboustranné duavére, je

respondentka velmi vdécna.

Vlastni $patna zkuSenost pfesvédcila respondentku, jako osobu s RS o tom, Ze neni vhod-
né oznamovat diagnozu zaméstnavateli, pokud neni handicap viditelny (véetné informa-
ce o pobirani ID)...nema to podle mé smysl. Respondentka se pfi pracovnich pohovorech
snazi prezentovat jako zdravy Clovék... ne, Ze bych se za nemoc stydela, ale spis je to oba-

va 7 postoje zaméstnavatele..., jak zareaguje.

Po propusténi ze zaméstnani nebyla respondentce ze strany UP nabidnuta n&jaka G¢inna
pomoc nebo vhodna pracovni piilezitost... jsem si hledala praci vzdycky sama. Respon-
dentka, jako uchazecka o zaméstnani, absolvovala rekvalifika¢ni pocitatovy kurz, ale... ne
Ze by mné to néjak vyrazné pomohlo pii hledani zaméstnani..., pomdhdm si sama. UP ji

zadna pracovni mista nenabidl.

Pracovni pretiZzeni respondentky mélo za nésledek propuknuti roztrousené sklerozy.

Necekané zdravotni potize ji pfimély navstivit 1ékafe a podstoupit vySetfeni. Podezieni na
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RS 1€kati zpocatku respondentce tajili, v obavach z jeji reakce. Stanoveni diagnozy byl pro
respondentu velky §ok, umocnény nedostatkem informaci. Tento ptistup vedl ke zhorSeni
psychického stavu i celkové rekonvalescence. Respondentka se obavala, ze ,,skonci na
voziku®. Nechépe, pro¢ misto profesionalni, zklidiiujici edukace, ihned v pocatcich nemo-
ci, lékafi vystavuji nemocné Soku z informaci, svépomocné shanénych prostiednictvim
internetu a jinych, malo vérohodnych zdroju... nemyslim si, ze to je dobrej pristup..., mate

strach..., ruzny predstavy..., je potieba se na to néjak pripravit..., potrebujete informace.

6.4 Spolecna témata

Po transkripci a provedeni analyzy jednotlivych rozhovort, pokracuje interpretativni fe-
nomenologickd analyza dal$i fazi. Jedna se o vyhledavani spole¢nych témat, vcetné jejich
vzajemného priniku, spojujiciho jednotlivé piibéhy. Cilem této faze, je prostfednictvim
jednotlivych analyz, nalézt charakteristické rysy, které jsou typické pro zkoumany feno-
mén.

Zivotni zkusenosti respondentek, ziskanych po té, co jim byla diagnostikovana roztrousena
skler6za, nejsou v jednotlivych tématech zcela identické. Témata, vynofend z jednotlivych
rozhovori, jsou vice méné obdobna - analogickd, coz ovS§em neznamena, Ze by vSechny
respondentky na n¢ pohliZely ze stejného thlu pohledu. Pohled kazdé z nich je vzdy jedi-
necny, originalni, stejné tak, jako je jedine¢na a originalni jejich zkuSenost s prozivanim
svého Zivota, ve vSech jeho jednotlivych oblastech. Spojujicim prvkem je pro respondent-
ky, jako pro osoby s diagnostikovanou RS, mozZnost pracovniho uplatnéni, a jeho vliv na
kvalitu zivota. Mit nebo nemit zamé&stnani, ¢i n€jakou smysluplnou, seberealiza¢ni ¢innost,
predstavuje zde zasadni kvalitativni méfitko, ovliviiujici pohled na zivot jako takovy, ve
vSech jeho oblastech.

Nyni se pokusime shrnout vSechny spole¢né motivy, které pii vyzkumném Setfeni vypluly
na povrch, a zaméfime se na hledani odpovédi na vyzkumnou otazku: Jaka je zkuSenost

osob s pristupem zaméstnavatelii po té, co jim sdélili, Ze onemocnéli RS ?

V této fazi IPA jiz nepovazujeme za nutné uvadét citace z jednotlivych rozhovort.

1. RS a kvalita zivota

Téma kvality zivota se jevilo jako jedno z nejsiln€jSich témat. VSechny respondentky se

vvvvvv

s RS, spocivajici v moznosti seberealizace, pracovniho uplatnéni a socialniho zaclenéni.
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Podle respondentky Ireny se kvalita zivota ¢lov€ka s RS vyznacuje potiebou socidlnich
kontaktli a smysluplné ¢innosti, hodnotové pievysujici i jeho finan¢ni stranku. Toto zivotni
krédo ji motivovalo k hledani seberealizace v pomahajicich organizacich. Respondentka
vnima kvalitu Zivota v moznosti, mit pracovni uplatnéni, uzite¢né i pro jiné lidi. Dalsi di-
lezitou kvalitou v zZivoté ¢lovéka s RS je dle respondentky Ireny pomoc a podpora ze stra-
ny rodiny a pfatel.

Také respondentka Eva se v ndzoru na kvalitu Zivota osoby s RS shoduje s respondentkou
nost pracovniho uplatnéni, spocivajiciho v pocitu uzitecnosti, potfebnosti a ocenéni. Pro
respondentu Evu bylo toto poznani spojeno s rozpadem rodiny a péci o dité. Na sklonku
pracovni kariéry a s pokrocilejSim stupném RS, respondentka pocituje absenci pomoci a
podpory statu v oblasti udrzitelnosti chranénych pracovnich mist.

Respondentka Jitka byla do propuknuti RS ze vSech tii respondentek pracovné nejaktivngj-
§i. Posléze pochopila, Zze pracovni pozice musi byt adekvatni jejimu zdravotnimu stavu.
Pro respondentku je motivaci sehnat si praci, kterd by byla nejen prostorem pro sebereali-
zaci, ale také prostfedkem jak si uzit Zivota a byt mezi lidmi. MoZnost pracovniho uplatng-
Zivota.

2. RS a zaméstnani

Dalsi silnym tématem byla pro vSechny respondentky otdzka zaméstnani a pfistupu za-

meéstnavatelll, poté, co se dozvédéli o jejich nemoci.

Respondentka Irena pracovala vzdy na polovi¢ni uvazek. V okamziku, kdy ji RS zptisobila
dlouhodobou pracovni neschopnost, sni zaméstnavatel, v rdmci organizacnich zmén,
ukoncil pracovni pomér. Tato Spatnd zkuSenost, ji pii hledani zaméstnani piiméla
k rozhodnuti, nemoc nepfiznavat. Pochopila, jak je na trhu prace cena ¢lovéka s RS. Cas-
te¢né Uspesna pak byla jen prostfednictvim kratkodobych, pracovnich poméri, zprostred-
kovanych neziskovymi organizacemi.

Stejné Spatné zkuSenosti s pristupem a reakci zaméstnavatell na RS, ma i respondentka
Eva. Diagnozu pted zaméstnavateli vzdy tajila, nicméné se o ni pokazdé¢ ,,n¢jak* dozveédéli
a pracovni smlouvu bez udéani ditvodu neprodlouzili.

Respondentka Jitka ma ze strany zaméstnavatele rozdilnou zkuSenost s piistupem ke své

nemoci. Zatimco piedstavitel nadnarodni spolecnosti pracovni smlouvu po informaci o RS
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okamzité ukon¢il, druhy ji zaméstnal jako OSVC a vytvotil pro ni individualni pracovni

podminky, zarucujici jejich optimalni vzajemnou spolupréaci.
3.RS a pomoc UP

Neméné silnym tématem byl pro respondentky zazitek ze setkani a s pfistupem pracovnikii

UP, na ktery se jako uchaze&ky o zaméstnani obratily o pomoc.

Respondentka Irena o&ekévala ze strany UP odborny pistup a pomoc pfi hledani adekvatni
prace, vyhovujici jejimu zdravotnimu stavu, popiipad¢ relevantni informace na jakou insti-
tuci se obratit. Setkala s vSak s neznalosti, lhostejnosti a neochotou trednikti. Vlastni akti-

vita respondentky byla v této oblasti netispésna.

Téméf identickou zku$enost se shanénim zaméstnani pies UP ma i respondentka Eva. Sice
se smifila se skuteCnosti, ze vhodné pracovni misto bude hledat velmi obtizn€, nicméné
o¢ekavala, e ji bude nabidnuta pomoc prostiednictvim UP. Velkym zklaméanim byl pii-
stup pracovnikd odd¢leni, specializovaného na zdravotné postizené obCany. Pracovnici,

sami OZP, neméli ani odborné znalosti, ani empatii s respondentkou.

Ani respondentce Jitce, po propusténi ze zaméstnani, UP nepomohl s nabidkou vhodné
pracovni piileZitosti. Byla ji pouze nabidnuta moZnost si v ramci rekvalifikaéniho kurzu
roz8ifit pocitaovou gramotnost. Této ptilezitosti respondentka vyuZzila, nicméné praci si

snazila sehnat sama — dle svych slov tak byla zvykla a jinou pomoc neocekavala.
4. Moje ,,ereska“

Téma nevylécitelné nemoci, jako takové, nemély respondentky potiebu néjak obsirnéji
komentovat. VSechny se shodly na tom, Ze nemoc jim vstoupila do zivota naprosto nece-

kan¢ a ze hlavnim ,,spoustéfem* byl stres.

Respondentka Irena onemocnéla v zavéru studia na stfedni Skole, vaznéj$i zdravotni potize
se objevily asi po 25 letech. Pfistup lékait ke sdéleni diagnozy RS byl pro respondentku
velkym Sokem. O nemoci ji neposkytli témét zadné informace. ZjiStovala si je sama na

internetu, coz z dneSniho pohledu hodnoti, kviili jejich relevantnosti, jako nezodpoveédné.

Respondentka Eva méla prvni ataku RS v dobé postgraduélniho studia. I v jejim ptipadé
byl spoustéem stres, ke kterému piispél rozpad manzelstvi. Respondentka, diky svému
vzdéelani, znala pfiznaky nemoci, tusila, ze se jedna o RS. Diky ,,osvicené* 1¢karce, ktera ji
na moznou diagnozu prubézné ptipravovala, nedoslo u respondentky k zadnému Soku -

odhaleni nemoci bylo tlevou.
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Respondentku Jitku postihla ataka nemoci ve stfednim véku. Divodem bylo velké psy-
chické pretizeni. Nasledoval rozpad manzelstvi a ukonceni pracovniho poméru ze strany
zaméstnavatele. I respondentka Jitka ma zkuSenost se zatajovanim diagnozy. Tento pfistup

ze strany I¢ékaii vi€i pacientovi hodnoti jako nezodpovédny, byt’ ¢inény v dobré vite.
5. RS a pomoc neziskového sektoru

Respondentka Irena pozitivné hodnoti poradenskou ¢innost RS centra, poskytujici pacien-
tim s RS informace o pracovnich mistech, v rdmci o neziskovych a pacientskych organiza-
ci (napt. Unie ROSKA). Respondentka zde pracuje jako dobrovolnik. Diky finanéni pod-

pote evropskych fondl, opakované ziskala kratkodobé pracovni uplatnéni.

Stejné pozitivni zkusenosti ma respondentka Eva. Prostfednictvim RS centra ziskala kon-
takt na Metropolitni univerzitu Praha. Jejich programy (z ESF) se zam¢tuji na zamé&stnava-

ni osob s RS, poskytly respondentce opakovanou piilezitost kratkodobého zaméstnani.

Respondentka Jitka s neziskovymi organizacemi nema osobni zkuSenosti, ale vi o jejich

praci a pomoci osobam s RS .

6.5 Reflexe limiti vyzkumu

Vysledky analyzy vychazeji z rozhovori se tfemi respondentkami, které se zamyslely nad
vyznamem vlivu pracovniho uplatnéni na kvalitu Zivota osob s roztrouSenou sklerézou.
Ziskané vysledky mohou byt zkresleny subjektivnim vidénim a nedostatkem nadhledu, jak
ze strany samotnych respondentek, tak i ze strany vyzkumnika, nicméné s timto faktem se

v nami zvoleném vyzkumném designu [PA pocita, je tedy pro nds akceptovatelny.

Neda se vyloucit, Ze v pribéhu nékteré (mozna i1 vSech) fazi vyzkumu, byly vysledky
ovlivnény vyzkumnikem, pro zainteresovanost ke zkoumanému jevu, ale zcela urcité ne-

dochazelo k jejich zkreslovani.

K zajiSténi validity vyzkumu slouZzi v interpretativni fenomenologické analyze reflexe,
ktera se provadi bud’ jako dialog sama se sebou (vlastni zkuSenost s tématem) nebo vy-
zkumnik miize pozadat jinou, nezdvislou osobu, aby zformulovala svoje myslenky, tykajici

se tématu vyzkumu.

Vzhledem k osobni motivaci vyzkumnika pro zvolené téma vyzkumu, jsme se po celou
dobu (od uvodni faze az po zavérecna shrnuti), snazili o co nejvetsi sebereflexi, jeji udrzo-

vani a ozivovani. Vysledky vyzkumu byly také predlozeny nezavislé osob¢ k nahlédnuti.
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Na prvni pohled se mize se zdat, ze pocet respondenttl pro tento vyzkum je ponékud limi-
tujici. V naSem ptipad¢ Slo o tfi respondentky. Pivodné byly osloveny ctyfi potencidlni
respondentky, které pfislibily Gi€ast na vyzkumu, posléze vsSak jedna z nich rozhovor od-
mitla s odivodnénim, Ze se nedomniva, ze by nas vyzkum mohl... prinést néjaké pozitivni,
systematické zmeny v legislative. Z reakce bylo celkem patrné zklamani z dosavadniho
pribéhu a vyvoje jejiho rodinného, profesniho a spolecenského zdzemi, mozna i zdravot-

niho stavu. Pro dalsi zpracovani jsme pouzili tfi uskute¢néné rozhovory.

IPA — jako kvalitativni vyzkumny design, se snazi detailn¢ porozumét danému jevu, proto
ma smysl zaméfit se pouze na maly pocet respondentd (n€kdy staci pouze jeden ¢lovek),
kteti jsou dostate¢nymi reprezentanty zkoumaného fenoménu. Pro tento typ kvalitativniho

vvvvvv

podle naseho ndzoru splnéna.

6.6 Doporuceni pro praxi

Vysledky naSeho vyzkumu ukazuji, Ze vSechny respondentky se upfimné a zodpovédné
zamyslely nad kvalitou svého Zivota, jeho smyslem a hodnotami po té, co jim do Zivota
vstoupila nevylécitelnd nemoc — roztrouSend sklerdza, ktera jim tyto hodnoty nejen drsné
odhalila, ale hlavné kvalitativné zménila. Zivotni zkusenosti respondentek, které diky to-
muto fyzicky a i psychicky naronému onemocnéni ziskaly od okamziku jeho propuknuti
po celou dobu aktivniho zivota az do soucasnych dni, maji spole¢ny zaklad v fad€ témat,
doba a zpisob vstupu nemoci do zivota, ptistup lékait ke sd€leni diagndzy, reakce rodiny
a nejblizsiho okoli, odmitavy postoj zaméstnavatele, depresivni prozivani ztraty zamestna-
ni, oéekavani pomoci od UP, aktivni p¥istup neziskovych organizaci, pomoc a snaha RS
centra, vnitini motivace respondenta pro ziskdni pracovniho uplatnéni, jako nejvyssiho

stupné, urcujiciho kvalitu zivota ¢loveéka s nevylécitelnou, ale 1é¢itelnou nemoci.

Vedlej$im cilem vyzkumu je vyuzitelnost jeho vysledkl v praxi. Tyto vysledky vyzkumu
by mohly byt vyuzitelné pro statni instituce a organizace, zabyvajici se tvorbou legislativy
1 praktickou ¢innosti, pfi feSeni problematiky zaméstnadvani osob se zdravotnim znevyhod-
nénim ¢i postizenim. Lécba pacientl s roztrousenou sklerézou je pro zdravotni pojistovny
finan¢né velmi ndrocné a ro¢ni 1écba jednoho pacienta s RS stoji fadové statisice. Proto se
jevi jako velmi paradoxni pfistup statni socidlni sféry, ktera nefesi legislativni Gpravu ,,po-

vinného zaméstnavani OZP*, ktefi chtéji pracovat, ale ze strany podnikil a organizaci neni
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o n¢ zajem. Tito nezaméstnani, zdravotné znevyhodnéni lidé jsou vétSinou ne z vlastni viile
doma, tedy v registraci UP a pobiraji davky statni socialni podpory, o které mnohdy ani
nestoji. Bohuzel je pro jejich handicap nikdo nezaméstnd. Tento vyzkum by proto mohl
slouzit i jako zamysleni pro kompetentni ministerstva, zajistujici péci o OZP (v tomto pfi-
pad¢ konkrétné s RS) po strance legislativni, o propojeni a spolupraci s ministerstvem

zdravotnictvi.

Vysledky vyzkumu by mohly rovnéz zajimat nestatni a neziskové organizace, kam patii
také pacientské organizace a nada¢ni fondy, plisobici v této oblasti a nabizejici pomoc li-
dem s RS, formou vzdé¢lavacich programti a financ¢ni podpory, pro ziskani vhodného za-
meéstnani. Zaroven tyto organizace sdruzuji osoby se stejnymi problémy, a moznost jejich
sdileni a spolecné préce ptispiva k lepSimu porozumeéni jejich nemoci i problémtm, které
musi lidé s RS fesit.

Vysledky vyzkumu by samoziejm¢ mély také byt pfinosem pro osoby - pacienty s RS,
jejich rodiny, ptatele i okoli. Informace, vyplyvajici z vyzkumu mohou zaroven slouzit i k
aktualni a ucelené informovanosti pro zaméstnance tfadu prace, statni spravy i samospra-
vy, socialni pracovniky v poradenskych centrech, socialnich sluzbach i v dalSich poméha-

jici profesich.

I v soucasné dobé, kdy je velmi modni sdileni informaci pouze prostfednictvim internetu,
jsou lide, ktetfi maji potiebu si pro né¢ dulezité¢ informace sd€lovat a ttidit prostfednictvi
doporuceni ¢i osobniho kontaktu s lidmi s obdobnou zkuSenosti, které se mohou konat
v ramci dntl otevienych dvefti, riznych workshopi nebo akci, uréenych pro pacienty s RS a
jejich blizké, ktefi se chtéji dozvédet vice o aktualnich, komplexnich moznostech 1écby
tohoto onemocnéni. Jejich soucasti byvaji také odborné i autorské pirednasky na rizné té-
mata a je zde také pfilezitost ke konzultaci s odborniky z multidisciplinarniho rehabilitac-
niho tymu (psycholog, fyzioterapeut, ergoterapeut, socidlni pracovnik). Soucésti programu
je poradenstvi tykajici se vhodnych cvicebnich a pohybovych aktivit, ukazka kompenzac-
nich pomtcek. Probéhne také predstaveni pacientskych organizaci, vénujicich se podpoie
osob s RS a jejich rodinnym pfislusnikiim. Domnivame se, Ze i pro tuto cilovou skupinu by

mohly byt vysledky naseho vyzkumu zajimavym materidlem.
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ZAVER

Ptestoze jeden den miize byt ¢lovéku diagnostikovana nevylécitelna nemoc v podobé¢ roz-
trousené sklerdzy, zastava tento nemocny Clovek i v dalSich dnech kvalitativné stale stejny.
Ve stejné kvalité si zachovava své znalosti, schopnosti, dovednosti i zkuSenosti. Pfiznaky,
které sebou nemoc piindsi, mohou n¢kdy v pracovnim procesu zplisobovat problém, ne
vzdy je vsak tento problém nefeSitelny. VétSina nemocnych je schopna pokracovat ve své
pracovni ¢innosti bez n&jakych velkych uprav. Pouze v n¢kolika malo ptipadech je nutné
pro n¢j vytvoftit vétsi technické tipravy na pracovisti, nebo mu ptizptsobit pracovni pod-
minky. Nemoc byva lidem diagnostikovana nejéastéji v produktivnim véku, pocatkem
mladé dospélosti, tedy v obdobi, kdy je ¢lovék na vrcholu svych sil. Pfi vhodné podpote
rodiny a jeho nejblizsich, je €lovek s diagnostikovanou RS, v rdmci pracovniho procesu a
podpory ze strany zaméstnavatele, dokaze i nadale realizovat sviij potencidl. VétSina ne-
mocnych lidi je schopna pokraovat ve své praci jesté mnoho let poté, co jim byla nemoc
diagnostikovéana. V pfipadé¢, Ze nemocny zjisti, Ze symptomy jeho nemoci jsou natolik z4-
vazné, ze danou profesi jiZz neni schopen vykonavat, piehodnoti své zivotni priority a hleda
si nové zameéstnani. Takové, které 1épe vyhovuje jeho zdravotnim omezeni, a které je
schopen ve svém zdravotnim stavu kvalitné vykonavat. S neustale zlepSujici se diagnosti-
kou a pokrokem mediciny, se kvalita Zivota osob s diagnostikovanou RS neustale zlepsuje.
Piestoze se stale jedna o nevylécitelné onemocnéni, je mozné projevy nemoci do jisté miry
1é¢it. Soucasnd medicina dokaZe progresi nemoci zpomalit a poméaha zmirnovat ptiznaky,
¢imz sniZuje jeji trvalé nasledky.

Bakalafska prace je zamétend na vliv kvality Zivota osob s roztrousenou skler6ézou, v kon-
textu s moznosti jejich pracovniho uplatnéni. Cilem prace bylo zjistit, jak vyznamné je
ovlivnéna kvalita zivota osob s RS, v pfipadé moznosti/nemoznosti jejich zapojeni do pra-
covniho procesu, i po propuknuti této nevylécitelné a nevyzpytatelné nemoci. Na zaklad¢
provedené¢ho kvalitativniho vyzkumu, metodou interpretativni fenomenologické analyzy,
bylo u vybranych respondentli zjisténo, Ze mit moznost zlstat aktivnim na trhu prace, ma
pro tyto osoby zdsadni kvalitativni vyznam 1 vliv na dal$i zivotni hodnoty i1 celkové prozi-
vani jejich zivota.

Prace byla ¢lenéna do péti kapitol, z nichz prvni Ctyii se zabyvaly teoretickym rdmcem
vyzkumného problému, posledni patou kapitolu tvofil vlastni vyzkum. Ze ziskanych dat

bylo zjisténo, ze schopnost osob s nemoci RS, pracovat i po diagnostikovani nemoci, vel-
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kou mérou ovliviiuji postoje jejich zaméstnavatelll. Nadfizeni pracovnici mohou kvalitu
prozivani zivota nemocného diametralné zménit svym rozhodnutim, v podobé ukonceni
pracovniho poméru, kdy diagnéza se zde stava skrytym, nicméné padnym divodem. Em-
patiCti nadfizeni vSak mohou do zivota nemocného pracovnika zasdhnout pozitivnim zpi-
sobem, v podobé modifikace pracovni doby, nabidnutim zkrdceného pracovniho tivazku,
prace z domova nebo jinym zvyhodnénim. Bohuzel, dal$im vyznamnym faktorem, je také
to, Ze pracovni trh a nabidky prace pro osoby s RS jsou limitujici a ¢asto jim vhodné za-
méstnani ani nenabizi. Vyznamnym faktorem kvality Zivota je pro tyto osoby také motiva-
ce k praci. Pouze motivovany clovék ma vétsi Sanci praci nalézt, a pokud to jde, tak v ni i
také setrvat. VSechny tyto faktory pak dohromady pozitivn¢ ovlivituji schopnost setrvani
jedince s RS v pracovnim procesu a oddalit tak jeho predCasny, ve vétsing ptipadii zbytec-

ny odchod do invalidniho diichodu.

Z vlastni zkuSenosti vim, ze kdyz se dozvite, ze mate RS, tak vam sice neurologové iek-
nou, ze v dnesni dobé jsou v 1é¢bé velké moznosti, a j& jsem jim za tuto 1écbu opravdu
vdécnd, ale na druhou stranu je potieba se ptat, pro¢ RS vlastné vznika. To zatim bohuzel
1¢kati neveédi. S diagnostikovanou RS nikdy nevite, co bude za hodinu, zitra, za tyden. Pro-
to je opravdu dulezité¢ byt kazdy den pozorny i k malickostem, které nas mohou potésit,

povzbudit a obohatit.

Ja osobné bych tekla, Ze RS mi vice dala, nez vzala — dala mi moZnost se zastavit a uve-
domit si, co je pro mé v zivoté skuteén& dilezité. Upln& jsem si preskladala Zivotni hodno-
ty. Nejdilezitgjsi je pro mé nyni nespéchat, nestresovat se a zbyte¢né se nerozc¢ilovat. Ale
také de€lat radost sob& 1 druhym. Citim se, i diky tomuto nastaveni v zivoté, Stastnéjsi a
spokojenéjsi. Toto vnitini naladéni vede 1 k tomu, Ze ma RS o sobé nedava ptili§ veédét.
Citim se jako zdravy ¢lovek. Az diky RS, kterd mé takto zastavila, jsem si dovolila uvéfit,
ze Clovek, kdyz skutecné chee, mlize délat spoustu véci, které maji pro néj smysl a na které
diive nem¢l cas, myslel si, Ze na né nema cas, nebo si na né ¢as zkratka neudélal. V zavéru
bych zde rada uvedla parafrazi vyroku prof. Havrdové, ktera tika ,,co jsou to lety do vesmi-
ru a poznavani cizich planet, proti tomu, jaké tkoly a jaka tajemstvi pfed nami stale stoji

pfi vyzkumu mozku* Praveé v téchto slovech je ukryta velk4 nadéje pro nés pro vSechny.
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SEZNAM PRILOH

1.

Seznam piipravenych otazek k rozhovorim

2. Rozhovor s respondentkou Irenou
3.
4

. Rozhovor s respondentkou Jitkou

Rozhovor s respondentkou Evou



PRILOHA P I: SEZNAM PRIPRAVENYCH OTAZEK
K ROZHOVORUM

1. Jak se u vas choroba poprvé projevila, jaké jste méla ptiznaky, jaké fyzické omezeni u

vas choroba vyvolala?

2. Jaka byla Vase prvotni reakce na stanoveni diagndzy? Jak jste se citila, co jste prozivala,

jaké byly vase prvni myslenky, pocity, co se vam honilo hlavou?

3. Napadlo Vas, ze budete muset v souvislosti s onemocnénim udélat ve vasem zivoté

néjaké zmeény? A jaka byla skutecnd realita?

4. Jak jste se citila, kdyZ dlouholety zaméstnavatel takovym to zpiisobem zareagoval na

vase onemocnéni? Mohu se zeptat, na jaké pozici jste tehdy pracovala?

5. Byl ochoten, V4§ zaméstnavatel Vam pomoci tfeba pravou pracovni doby, pracovniho
prostfedi nebo pracovniho uvazku? ZkousSela jste se n€kdy domluvit se zaméstnavatelem

na zkraceném uvazku?

6. Pokousela jste se po této zkuSenosti hledat dalsi praci, kterd by Vam, co se ty€e pracov-
nich podminek a urcitého zdravotniho omezeni, vice vyhovovala? Jaka byla Vase motiva-
ce?

7. Jak konkrétné€ probihalo toto VaSe hledani? Pomahal vam né€kdo pfi hledani, pokud ano,

tak jak? Koho jste oslovila?

8. Kdo Vam pomahal nebo pomaha pii hledani zaméstnani, byl to UP nebo néjaké organi-

zace? Koho jste oslovila?

9. Oznamovala jste n€kdy u pracovniho pohovoru, ze mate v rdmci diagnézy néjaké zdra-

votni omezeni? Pobirala jste v té dob¢ invalidni diichod? Pokud ano, jakého stupné?

10. Dalo by se tedy fict, Ze jste se ze strany zaméstnavatele setkala vii¢i Vam s piistupem,

ktery by se dal nazvat jako diskriminaéni?

11. M¢la jste nékdy pocit, Ze Vas zaméstnavatel kontroluje, pozoruje, hlida vice nezZ ostatni
zaméstnance, protoZe znal Vasi diagndzu a srovnaval Vas pracovni vykon s ostatnimi za-

méstnanci?

12. Domnivate se, ze ma smysl oznamovat tuto skutecnost zaméstnavateli nebo piimo u

pracovniho pohovoru? Tedy bez udani divodu — diagnézy. Pokud ano, jak na to reagoval?



13. Takze zaméstnavateli nevadilo, Ze mate urCité zdravotni omezeni, podpofené castec-
nym invalidnim dichodem?

14. Mate pocit, ze stat svym systémem socidlniho zabezpeceni pomahéa hendikepovanym
lidem ucinné fesit jejich nelehkou zivotni situaci, v tomto piipad¢ jedinct s onemocnénim
RS? Pokud ano, tak jak?

15. Takze moznost pracovniho uplatnéni ma vliv na kvalitu zivota clovéka se zdravotnim

hendikepem? Konkrétné v jakém sméru to vy, osobné pocit'ujete nejvice?



PRILOHA P II: ROZHOVOR S RESPONDENTKOU IRENOU

V: Jak se u vas choroba poprvé projevila, jake jste mela priznaky, jaké fyzické omezeni u
vas choroba vyvolala?

PI: Tak ja jsem dokonce uz v tom roce 1980 ochrnula, postupné asi do tydne jsem ochrnula
smérem od dolni ¢asti koncetin az po hrudnik, a opravdu, opravdu teda asi do roka, potom
posléze, ty vSechny ptiznaky odeznély, coz samoziejmé na zacatku bylo naprosto s velkym
otaznikem, jak to dopadne....

No a potom, potom teda v tom roce 2007 to zas byly necitlivosti, ztrata koordinace, prosté
zase to $lo od téch koncetin a smérem prosté ke stiedu téla.

V: Jak jste si tenkrat vysvetlovala tento zdravotni kolaps, napadlo vas, Ze miize jit o néco
vazného? Hledala jste néjakou pricinu nebo smysl, proc se Vam to stalo?

PI: Tak kdyz to piiSlo poprvé, tak to vite, ze jsem se lekla, Ze jo, kdyz znic¢ehonic ochrnete
do pulky téla, ale bylo mi osmnéct, no a kdyz se to do roka Upln¢ spravilo, tak jsem to pfi-
¢itala pfedmaturitnimu stresu..., prosté, Ze za to miiZze ta moje psychika..., a Zze se nemam
stresovat.

V: S odstupem let se nemoc projevila podruhé, jaka byla Vase prvotni reakce na stanoveni
diagnozy? Jak jste se citila, co jste prozivala, jaké byly vase prvni myslenky, pocity, co se
vam honilo hlavou?

PI: Na stanoveni diagnézy to podle myho nédzoru bylo z hlediska Iékatti, leZela jsem
v Motole s timdle tim, upln¢ blbé, protoZze oni v nemocnici mi viibec nic netekli ani do
propusténi, protoze ja uz taky od toho mladi mam 1 psychicky obtize typu deprese, coz
bylo v ty karté taky zaznamenany..., no byla jsem z toho zmatenda, nevédéla jsem, co mi
je...

V: Spatiujete néjaky smysl v tom, zZe lékari se snazili pred Vami tajit informace o Vasem
zdravotnim stavu?

PI: No praveé Ze nespatiuji, vibec zadnej, praveé naopak..., ale myslim si, Ze se bali ty my
posramoceny psychiky, jak na to budu reagovat..., tak pry aby mé navic nestresovali...,
coz vo to vetsi Sok to byl doma, protoze kdyz jsem ptisla domt a piecetla jsem si ze zpravy
»demyeliniza¢ni onemocnéni®, tak jsem nevédéla celkem v tu chvili nic.

V: TakzZe nedostatek nebo absence informaci byla pro vas motivace zjistit, co Vam vlastné
je?

PI: Tézko ftict, Ze to byla motivace, spi$ takovej impuls, pocit, Ze je tu né¢jaky tajemstvi...,

no takze zadala jsem si to do pocitace, Ze, a to byl prosté Sok, protoze tam jsem si nacitala



co ajak to je, a vo to vic bych fekla, Ze to negativné na mé psychicky dolehlo, nez kdyby si
0 tom se mnou popovidali v ty nemocnici.

V: Po té, co jste zjistila, o jakou nemoc se jedna, jak jste se citila, jaké byly vase prvotni
myslenky, co se tyce budoucnosti, ...ve vSech oblastech Zivota?

PL: ...no ja ted pfemejslim..., kdyz to teda byl ten rok 2007, tak ptemejslim kolik bylo
synovi..., takze synovi bylo vlastn¢ sedumnact, no protoze mozna jako vétSina matek si
vztahuju hned, si promitam, jak se ten stav mize prosté odrazit na ty rodiné, hlavné na téch
détech, Ze jo a na tomhle tom fungovani,...no tak, tak je fakt, Ze kdyz mu bylo sedumnact,
tak ze uz zase jsem se nemusela tak trapit, ze to neni Uplné maly dité, ale jinak..., jinak
jsem myslim uz vod té chvile tusila, ze tieba zrovna co se tyka teda uplatnéni pracovniho a
podobné, ze to bude velkej problém, ...a jinak, no tak...., s manzelem jsme se na to snazili
adaptovat. Porozumét tomu, poznat to a postupné ptizplsobit n¢jaky ty aktivity, ktery diiv
se daly prosté provadét bez omezeni, tak ted’ se muselo trosicku jaksi..., tfeba ja mam vel-
kou unavu, to je jeden z velkych, velkych omezovacich problémi, tak tomuto prosté néjak
tak se snazit pfizpusobit.

V: Napadlo Vas, Ze budete muset v souvislosti s onemocnénim udélat ve vasem Zivoté néja-
ké zmeény? A jaka byla skutecna realita?

PI: Urcité, urcité napadlo..., tfeba Ze to budou zmény..., no byla jsem samoziejmé dlouho,
asi rok nemocnd, na nemocensky a kdyZ jsem potom pfiSla nazpatky do préace, a to jsem
délala ve Vyzkumném tustavu pedagogickém, coz je teda resortni Gstav Ministerstva Skol-
stvi, tak za nedlouhou dobu, kdy asi do ptl roku doslo, dochazelo k reorganizaci, tak jsem
byla v rdmci ty reorganizace propusténa, byla jsem to ja, kdo byl dlouho nemocen a Castéji
nemocen se stalo, a potom to jesté¢ byly asi dva tésné preddiichodovy, dichodové osoby.
Takze takova nahoda, teda asi..., no tak jsem $la na pracovni ufad...

V: Jak jste se citila, kdyz dlouholety zaméstnavatel takovym to zpiisobem zareagoval na
vase onemocneni? Mohu se zeptat, na jaké pozici jste tehdy pracovala?

PI: No tak jak jsem se asi citila..., no blbé..., a k tomu bych jesté chtéla fict..., Ze zamést-
navatel, pfestoze se jednalo o statni instituci, tedy zadny soukromy sektor, ktery by mél byt
asi jako dravy a jit po zisku, ale prosté skute¢né stat se rozhodl, Ze s t¢mihle hendikepy a
omezenimi jsem pro n¢j piili§ nezajimava asi...., no byla jsem tam asistentkou skupiny,
oddéleni skupiny, takze sekretaika vlastné a trochu ekonomicka prace.

V: Jak jste na toto propusteni reagovala, co jste si o tomto rozhodnuti zaméstnavatele mys-

lela, jak jste se citila?



PI: Jak jsem reagovala? Tak co jsem mohla d¢€lat, kdyz si vymysleli ty reorganiza¢ni divo-
dy, pravné to bylo asi v poradku..., no musela jsem to spolknout, protoze bylo jasny, ze se
mé chtéji zbavit...., proti tomu se nemuzete branit..., no citila jsem se samoziejmé hrozng,
protoze me bylo jasny, ze je to kvili ty mi nemoci.

V: Jaky byl pristup zaméstnavatele k Vasi nemoci po ,,technické* strance, nabidl Vam,
pred tim nez Vas propustil, néjakou ulevu nebo vyhodu, treba upravu pracovni doby nebo
vys$i pracovniho uvazku?

PI: No nejdfiv pfed tim jo, protoze ja bohuZel pravé nemam ten zivot komplikovanej neje-
nom tou ereskou, ale i téma depresema, takze ja uz jsem pravé pred tim pracovala na pul
uvazek, na mensi teda pracovni tivazek, no ale holt po tydle ty velky atace a tom dlouhym
marodéni uz jsem se mu nevyplatila asi viibec....

V: A co treba uprava pracovniho prostiedi, mam na mysli moznost pracovat z domu?

PI: Pracovni prostiedi jsem nepotitebovala..., to by ani technicky neslo na tydle pozici... a
jinou mi nenabidl..., asi m¢l strach, Ze budu vic doma nez v préci...

V: Pokousela jste se po této zkuSenosti hledat dalsi praci, ktera by Vam, co se tyce pracov-
nich podminek a urcitého zdravotniho omezeni, vice vyhovovala? Jaka byla Vase motiva-
ce?

PI: Jo, j&4 vdm rozumim..., tak samoziejmé jsem to zkousela, protoze n¢jakou praci jsem

chtéla a potfebovala..., myslim teda ptiznivou praci, zohlediiujici muij zdravotni stav..., a
motivace? Tak nebejt, nesedét jenom doma..., no taky kvili t¢ém depresim...

V: Jak konkrétné probihalo toto Vase hledani? Pomdhal vam nékdo pri hledani, pokud
ano, tak jak? Koho jste oslovila?

PI: VZdycky to samoziejmé prochéazelo tak, ze prvné ¢lovék, nebo teda ja, jsem $la na ten
pracovni Ufad, no bohuzel tohle v ty dobé, n¢kdy v tom roce 2008, tak to jesté byla ta doba
ty recese, takze téch mist bylo strasné¢ malo a nabidek osob bylo velmi moc, tak to se viibec
nedafilo..., takze sama jsem si hledala jako na internetu nebo tak podobng..., eventualné
doporuceni n¢jakych znamych, ale to jsem zase nikoho tak vhodnyho nem¢la, takze to po-
vétsSin€ koncilo bud’ prvnim kontaktem, to znamena, ze bud’ viibec neodepsali, nebo ode-
psali a pod€kovali, parkrat jsem byla na né¢jakym pohovoru, ale taky to nedopadlo k tomu,
aby z toho byl pracovni uvazek...

V: Takze kdyz urad prdace vam pri hledani prace nepomohl, motivovalo Vas to treba

k tomu, abyste se obratila o pomoc na néjaké organizace, sdruzeni apod.?



PI: Ne, ufad prace mi opravdu viibec nijak nepomohl, ale kdyZ jste pfipomnéla ty organi-
zace, tak je fakt, a Ze ja jsem teda moc rada, Ze jsem se dvakrat za to minuly obdobi dostala
do programu, ktery mél podpofit a pokusit se nastartovat osoby bud’ teda se zdravotnim
postizenim, nebo zase téch padesat plus, zena, ktery byl podpofen z evropskych penéz,
Evropskym socidlnim fondem a ktery si dokazaly vzit neziskovky, takze na jednom tako-
vymhle projektu jsem byla pod Narodni radou zdravotné postizenych a ty prvni pied tim to
byla Metropolitni univerzita Praha.

V:... a VaSe zkuSenost s témito programy a projekty, jak byste ji popsala?

A to bylo hrozné, hrozné dobry, protoze to byl v jednom piipad¢ asi ptil nebo potom ro¢ni
program, v ramci kteryho bylo vzdélavani, ja nevim, jednou tydné bylo vzdélavani ve
smyslu prosté néjakyho pravniho minima, administrativniho minima, prezentace, jak se
prosté nabizet na trhu prace a podobné a i s tim bylo potom, ze vam dojednali jako zkuSeb-
ni zaméstnani, nebo zkuSebni, prosté¢ docasny, jako tréninkovy..., tak, tréninkovy zamést-
nani, kdy od ty Metropolitni univerzity to bylo na Finan¢nim tfadu Praha 5, tady u nas a
vlastné€ pro ty Gfady nebo pro ty instituce, ktery se do toho zapojily jako tenhle finan¢ni
urad, tak si myslim, Ze to bylo velmi vyhodny, protoZe néklady na na§ plat hradily ty Ev-
ropsky sociélni fondy, to jim pfesouvala ta instituce a my jsme tam pro né pracovali, to, na
¢em jsme se dohodli. V tom druhym ptipad¢, kterej byl ted’, asi pted..., no ono to utika...,
asi pred dvéma a pul lety, kdy to bylo pfes tu Narodni radu zdravotné postizenych, tak to
byla prace, kterd se..., ten program se jmenoval...s euroklicem...do svéta, nebo prosté
s eurokli¢em, a to jsme distribuovali eurokliCe na toalety do specidlnich eurozamku a délali
jsme tomu osvétu a zdarma jsme to distribuovali osobam s urcitymi teda diagnézami a tém,
které maji prosté¢ ZTP a tak..., a toto byl program asi na osm mésict. Bylo to fajn, tohle to
docela.

V: Tyto programy jste si nasla sama, nebo je Vam nékdo doporucil? Kdo Vam pomohl zis-
kat na né kontakt?

PI: To jste m& ted’ teda zaskocila, vzhledem k moji paméti, protoze..., no Gfad prace to
nebyl, ten to urcité nebyl, j& uz si viibec vlasté¢ nemizu vzpomenout, kde to ta Metropolitni
univerzita vzala..., ale j& si myslim..., mozn4, ze to trosku opravdu souviselo taky prave
s témi pacientskymi organizacemi. Ja uz dlouho pracuji v Rosce, nazvala bych to jako dob-
rovolnik — aktivista, a ja vlastné myslim, Ze ta pracovnice..., protoZe Metropolitni univer-
zita je specializovana i na to, Ze na ni studuji i studenti, kteti maji docela zavazné hendike-

py..., a maji tam takovou pracovnici, kterd vlastné je na pil socialni a takhle..., a kterd se



stara prave o jejich potieby a ja myslim, Ze ta je néjak propojena i praveé s Roskou, tam se
socialni pracovnici, takze mam pocit, ze takhle doslo k tomu propojeni, ze se o mné
dozvédeli od ty Rosky.

V: Jak jste se dozvédéla o existenci této organizace a jeji programové naplni? Méla pro
Vas dobrovolnicka prace néjaky smysl?

PI: Ano, tak ngjak..., Unie Roska, je obcansky sdruzeni, ktery..., teda jeho cilem je po-
moc lidem s RS a v Cesky republice funguje uZ del3i dobu..., Informace o jeji existenci a
¢innosti jsem ziskala béhem 1é¢by, od pracovnikl RS centra, kde jsem zahdjila 1écbu, no a
vlastné spoluprace Rosky s dal$imi organizacemi mne pak dovedla k tém programim,
protoze, kdyz jsem pfisla o praci, byla to pro mne velka psychicka podpora, ze mizu byt
néjak uzitecnd, nehled€ na to, Ze 1 po finanéni strance, i kdyZ to nebylo nic zavratnyho, ale
teda citila jsem se lip, nez podpora z Gitadu préce.

V: Rikala jste, Ze pobirdte invalidni diichod..., kdyz jste hledala novou prdci, domnivite se,
ze ma smysl priznat tento fakt do pracovniho dotazniku nebo zadosti o misto? Pokud ano,
jak na tuto skutecnost reagoval potencialni zaméstnavatel? Zajimal se, v cem Vase zdra-
votni omezeni spociva?

PI: Jo, jasné..., to je v&Cny téma, zda fict nebo nefict, ale ja jsem to teda urcité nikdy nefi-
kala, ja jsem pfi t€hle téch uvodnich jednanich mluvila..., ja jsem totiZ stejné si nikdy ne-
myslela, Ze bych d¢€lala plny rozsah, na plny Givazek, takze v téch zacatcich jsem mluvila o
niz§im uvazku, vzdycky..., bez udani toho jako pro€ a jak, no mozna, Ze i to uz je zaroven
hned odrazovalo..., no a v tom poslednim zamé&stnani, v tom kratkym..., tak to jsem ja-
ko..., tam to bylo béZzny asi na ty Narodni rad€ postiZzenych, ale pfed tim se mi to nestalo,
ze bych méla klasicky pracovni tivazek a soub¢h s tim na invalidni dichod.

V: Jaka je Vase zkuSenost s oznamovanim své zdravotni diagnozy nebo urcitého zdravotni-
ho hendikepu pri pracovnim pohovoru potencionalnimu zaméstnavateli?

PI: Velmi, velmi Spatnd..., proto to nefikam..., protoZe, a¢ je to paradoxni, ale ja mam
Spatnou zkuSenost s organizaci, u ktery bysme to teda nikdo opravdu netipovali, a to, kdyz
ted’ ten posledni program, pracovné rehabilitacné tréninkovy, byl na ty Narodni rad¢ zdra-
votné postiZzenych..., ty euroklice..., tak se tam potom naskytla moZnost v zavéru..., nebo
prosté byla jsem oslovena, ze vzhledem i k tomu svymu vzdélani, to znamena socialni ob-
last..., takze by tam do Institutu rovnych ptilezitosti, ktery jako je vélenén do ty Narodni
rady ..., Ze by tam pravé potiebovali takovou néjakou koordinatorku nebo asistentku...,

takovou dle néjakou funkci, a takze bych to mohla zkusit. Jo tak to jsem byla rada, zacala



jsem tam pracovat a prave to byla ta situace, kdy v rdmci téch dvou a piill mésici..., nebo
dva a tii ctvrté mésice, kdy je teda ta zkuSebni doba, tak jsem byla prosté v poslednim tyd-
nu, ne v poslednim dnu, ale v poslednim tydnu prosté¢ informovana vo tom, Ze to jako asi
nepujde a ze by si to predstavovali jinak.... Ja vim..., a tam je to,... tomu pfimymu panu
vedoucimu od zacatku, to jsem uz odkryla karty, samoziejmé¢, to si nepfedstavuju, ze tam
by..., tam si myslim, Ze musi byt jasno... a je to fakt, ze ten zacatek ty prace spadnul do
Spatnyho obdobi v tom smyslu, Ze jsem tam zacinala délat nékdy v Cervnu..., nebo
v kvétnu..., ted’ uz nevim..., ale zacaly obrovsky, obrovsky vedra. V kancelafi prosté né-
jakejch klidné sedmadvacet, nikoho nepoustéli domu dfiv a nic..., tak ja jsem byla mimo-
radné€ oslabend, v ty dobé, z titulu téchhle téch vnéjSich momentt...a ta inava a to vSecko,
takova néjaka ta bystrost a reakce, to nebylo takovy, jak by mohlo normalné byt a myslim,
ze samoziejmé tyhle ty véci dohromady vedly k tomu, Ze samoziejm¢é se na m¢ mohli
takhle podivat, ale naprosto nepochopim, jak..., protoze i velky nepochopeni nakonec pro-
jevil ten pan vedouci..., jak prosté zrovna tam muizou bejt tak zabednény, kdyz to tak fek-
nu, kdyZ to ma byt, je to neziskovka, instituce, ktera by me¢la védét nejvic..., no mozna vi
nejvic, ale mozna nechce teda bejt tak inkluzivni...

V: Domnivate se, ze jste se setkala ze strany zaméstnavatele s pristupem, ktery byste ozna-
cila za diskriminacni? Pokud ano, jaka je VasSe zkuSenost, jak byste ji popsala?

PI: No urcité, teda urcité..., zrovna tady ten pan vedouci..., jeSt€¢ mi v tom zavéru taky
tikal: ,,No ja uZ jsem samoziejmé piiSel do styku s lidmi, kteti maji RS, ale aby to vypada-
lo tak, jak to vypadalo u Vas, to teda ne*. Tak teda nevim, jak vypadali ti, co s nimi pfiSel
do styku, kdyZ ja nejsem ani na voziku a ani nemam zadny hole.... Prosté zabednénej, aro-
gantni blbec!

V: Mela jste nekdy pocit, Ze Vas zamestnavatel kontroluje, pozoruje, hlida vice nez ostatni
zaméstnance, protoze znal Vasi diagnozu a srovnaval Vas pracovni vykon s ostatnimi za-
méstnanci?

PI: ...rozumim Vam, ale nemyslim si to teda, tohle si fakt nemyslim, on byl takovej pro-
tivnej vod podstaty a pak jsem se dozvédéla, Ze se za tu posledni dobu u négj otocily asi
Ctyfi osoby, tak jako jsem si mohla fict, Ze to fakt, to jeho chovani neni jenom kviili mné...
V: Takze nebyl ochoten akceptovat Vase ,,vypadky* v prdaci nebo castéjsi absence
z duvodu zdravotni diagnozy? Mate s tim néjakou zkusenost?

PI: Ne, to urcité by nebyl ochotne;j!



V: Jaka je vase zkuSenost s ochotou zaméstnavatelii umoznit vam pracovat/pristoupit na
zkrdceny pracovni uvazek? Byla Vam takova nabidka nékdy ucinena?

PI: ...ano, ja jsem to vod zacatku to tak chtéla, na jinej jsem nechtéla nastupovat, protoze
jsem naprosto védéla, ze to je tak maximum, ten kratsi ivazek, co bych eventualn¢ mohla.
V: Co pro Vas osobne, jako pro cloveka s diagnozou RS, znamend ,,moznost pracovat“?
Jaky to ma pro Vas smysl?

PI: Tak ptfedevsim jsou ty socialni kontakty..., socialni zaclenéni a pocit uzitecnosti, Ze jo,
samoziejme..., ty penize bych dala az za to, protoZze..., samoziejmé to jako penize jsou
nesmirné potieba, taky..., ale tohle je asi prvni, to co jsem fekla pied tim...

V: A krome toho, vnimdte jeste néjakou jinou diilezitost moznosti pracovniho uplatnéni?

PI: No urcité, urcité, urcité..., je to vlastné ta kvalita Zivota..., a teda dost zasadni ..., a
pokud to funguje, tak hodné pozitivni..., no a kdyz to jako nefunguje, tak vo to je to nega-
tivnéjsi. ..

V: V jakém sméru to pocitujete nejvice?

PI: ...no, asi to bude to socidlni..., ty kontakty s lidma..., protoZe kdyz jsem jen tak doma,

tak si pfipaddm teda dost zbytecna, opusténd, osaméla...

V: TakzZe vnimate smysl Zivota v kvalité jeho prozivani?

PI: Ur¢ité, urcité..., prosté Clovek se taky, aby byl Stastnej, taky se potfebuje citit uzitec-
nej, a proto, mozna je jest¢ dobry, abych tekla, Ze..., proto se snazim i délat nebo uplatiio-
vat se ve vécech, ktery mné samotny pfipadaji uZite¢ny, urcité se neda srovnavat teda, Ze
bych Sla délat tfeba prodavacku, ze by mé to neuspokojilo tak, jako kdyz pracuju v téch
nebo pomaham v téch neziskovych organizacich, protoze vtom vidim smysl...,
v takovydle praci...

V: Mate pocit, Ze stat svym systéemem socidalniho zabezpeceni pomdaha hendikepovanym
lidem efektivné resit jejich nelehkou Zivotni situaci, v tomto pripadé jedincii
s onemocnénim RS? Jaka je tady Vase zkuSenost?

PI: ...no do jisty miry urcité, ale myslim si Ze..., prvni, co ¢lovéku miize pomoc ucinng, je
teda podle myho jeho nejblizsi okoli, takze nejlépe rodina nebo ptatelé a tak..., ktefi v tom
zacatku by 1 jemu samotnymu mohli pomoct se pravé odhodlat k tomu, aby fesil dal ty
socialni otdzky ve smyslu smérem k afadim..., a pomahat mu v tom, aby teda néjaky tyd-
lety véci se vyridily, protoze si myslim, ze leckdy 1i..., moznéd mnohdy potfebujou ty osoby
poradit, jo..., ne kazdej vi, na co ma narok, kde by tydle ty naroky moch teda o n¢ zadat a

uplatniovat.. ., takze..., no je potfeba, aby byly takovydle mista nebo takovy..., nabidka
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pomoc..., asi tak to vnimam ja, po ty svy zkusenosti...

V: Jaka byla Vase zkusenost s uradem prace, po té, co jste prisla o zaméstnani a sla jste se
zaregistrovat jako uchazec¢ o zaméstnani? Dostala jste od pracovnikii néjaké kontakty na
vhodné pracovni nabidky, zamestnavatele, rekvalifikacni programy nebo jiné informace,
kam se obratit? Mate pocit, Ze se Vam dostalo néjakeé ucinné podpory nebo pomoci?

PI: Takhle..., ja musim fict, Ze vlastné to, co jsem povidala pted tim, takovy ty prvni mo-
menty orientace..., tak mé pomohly pravé ty neziskovky, jo, pficemz si myslim, Ze to je-
jich misto je spravny a nezastupitelny..., Ze to ten stat nikdy tak jako neudéla. No a na pra-
caku? No..., tak ja nevim, jak bych to fekla..., no..., pracak tady v Praze je takovy pri-
chozi zafizeni, na chodbé vzdycky ¢eka hodné lidi, pak vejdete jako k doktorovi, voni si to
nahézej do toho..., do pocitace, a daji vam dalsi termin, asi tak..., no rozhodné€ mi nic ne-
nabidli, ani nijak jinak nepomohli.

V: Takze na zakladé Vasi zkuSenosti, jaka je ta ucinnd nebo nejucinnéjsi cesta pomoci pro
cloveka s diagnostikovanou RS, aby se po té, co prejdou prvni ataky, otresy fyzické i psy-
chické, mohl zase zpatky zaradit do bézného Zivota?

PI: ...hm, dal na todle bych odpovéd¢la 1 tak, ze v tomhle tom mi hodné pomohlo nase RS
centrum, praveé tim, Ze je na tolik osviceny, a sehnalo, zase teda z ,,nezisku®, finance na
pani psychoterapeutku, k tomu i médme teda dostupnou fyzioterapii, ale v tomdle ptipadé to
prave byla ta prace a pomoc a rady od pani psychoterapeutky, kterd mé taky tak néjak dala
dohromady, vic nez..., abych teda mohla dél zase jit a konat...

V: ..addle..., je podle vas jesté néjaka dalsi mozZnost jak poskytnout ucinnou pomoc lidem
s RS nebo napriklad i motivaci, aby si cestu, jak se uplatnit na trhu prdace, hledali sami?

PI: To asi jo..., vlastné asi dobry je jit tou cestou, jako ptes ty neziskovky, protoze oni jsou
schopny..., nebo asi maji vétsi moznosti ziskat néjaky ty dotace z téch evropskejch fondi,
nemyslim si, ze n&jaky statni instituce nebo sluzby jsou toho schopny..., jako Vam po-
moc..., natoZ motivovat..., tehdy na tom pracdku rozhodné nebyl zddnej ¢as nebo prostor
pro individudlni praci, jak si teda asi pfedstavujeme, Ze by teda méla s n¢jakym nezamést-
nanym a navic jesté s osobou, tfeba kterd ma hendikep, probihat..., tak na to tam vlbec
zadnej Cas nebyl..., nebo 1 kdyz byl nahodou nékdo ochotnej ztratit slovo, ale stejné mi
nedokazal poradit... Myslim si prave, ze ta neziskovka n¢jaka, ze je i takova nizkopraho-

wevr

mn¢ piijde velmi jako povzbuzujici a dulezity, ze tam se setkavate se zkuSenostma lidi,



ktery maj a prosli témi stejnymi problémy, maji tu stejnou..., ty stejny obtize, ktery trapi i
vas nebo zase jesté trosku jiny, dalsi..., a ta sdilend zkuSenost..., i to sdileni téch tipt, co
muze fungovat a kde dobfe, tak to je myslim velmi dilezity.

V: Chtéla byste na zaver k tomuto tématu jesteé sama néco dodat, néco, co v nasem rozho-
voru nezaznélo a co je z Vaseho pohledu dulezité a bylo by vhodné se o tom zminit?

PI: ...no jesté bych tekla..., tak ja furt teda jako kopu za ty neziskovky..., ale je to fakti o
tom, Ze..., pravé by bylo dobie, aby se, zvlast’ ti novi pacienti, dozvéd¢li taky o tom, co
jsou relevantni zdroje, tfeba z toho internetu. ProtoZe internet, to je Siroky pole a v kazdym
sméru, tak jako i vo informacich vo eresce..., tam je spousta informaci, ktery jsou fakt jako
takovy nevyvazeny, a ktery nejsou podlozeny jako skutecné néjakejma zdravotnickejma
podkladama a podobné, takze miizou v takovym piipad¢é hrozné nastrasit toho ¢lovéka, ale
pak existujou pravé weby, ktery maji ten..., jak bych to fekla..., certifikat, Ze nad nima
tteba drzi ruku néjaky zdravotnicky odborny poradce, coz je néktery lékar, takze tam se
prosté¢ fakt nemtizou vyskytnout jako ty blbosti..., a z téch je mozny si teda leccos..., teda
ty informace se dozvédeét, lecktery maj taky tfeba moZznost dotazat se na néco, co ho zrovna
trapi, toho doty¢nyho a je mu v néjakym casovym terminu odpovézeno, a zase osobou,
ktera je divéryhodna..., takze tak.

V: Dékuji za rozhovor.

PI: Neni zac.



PRILOHA P III: ROZHOVOR S RESPONDENTKOU EVOU

V: Jak se u vas choroba projevila, jaké jste méla prvni priznaky, jaké fyzické omezeni u vas
choroba vyvolala?

PE: Tak prvni pfiznaky bylo, Ze jsem zacala Spatn¢ ovladat nohy, mné selhavaly nohy pfi
chiizi, a Ze jsem voslepla..., nejdiiv na jedno voko, t¢éméf uplné, ale to se za par dnil zase
jako znormalizovalo a pak jsem méla..., zacaly mi ochrnovat ruce a to..., ale vZdycky se
to zase vicemén¢ upravilo, no..., a to trvalo a

si tak rok, dva, takze tak...

V: Takze, kdyz jste méla tyto potize, tak to jste pracovala na plny uvazek?

PE: Ne, v této fazi, to mi bylo asi 27, 28, tak to jsem stéle studovala, prave jeste to PhD.

V: Jak jste si tenkrat vysvétlovala tento zdravotni kolaps, napadlo vas, nebo méla jste po-
cit, Ze muize jit o néco vazného? Hledala jste nejakou pricinu nebo smysl, proc¢ se Vam to
stalo?

PE: Tak samoziejmé, to voslepnuti mé¢ vydésilo, Ze jo..., ale méla jsem naro¢ny studium,
zkousky, stresy..., tak celkové vycCerpani, jedno s druhym..., no pak se to upravilo a bylo
to zas dobry..., nemyslela jsem na nic Spatnyho, Ze by to byla n¢jaka choroba..., az po ty
druhy atace, asi za téch deset let, kdy se to zase objevilo a ,,padla‘“ diagnodza...

V: S odstupem let se nemoc znovu objevila, jaka byla Vase prvotni reakce na stanoveni
diagnozy, jak jste se citila, co jste proZivala, jaké byly vase myslenky, pocity, ocekavani?
PE:...no vzhledem k tomu, Ze tu nemoc jsem vlastné uz méla deset let pred tim, ale neméla
jsem diagndzu, nicméné moje praktickad lékarka méla podezieni na RS, no a kdyz se pak
zminila o tom, ze by to mohla byt ta roztrousena sklerdza, tak uz jsem tusila teda, Ze..., ze
moznd néco takovyho mam, takZe uz mé to pak ani nepiekvapilo..., no vlastn¢ jako jsem
do urcity miry byla rada, ze uz mam diagnézu, ze uz vim teda, co to je...

V: Jak byste charakterizovala Vase pocity po potvrzeni diagnozy? Mate pocit, Ze jste jako
vedecky pracovnik — biolog méla oproti beznym pacientium vyhodu v tom, Ze jste znala me-
chanismus nemoci a mozné prognozy?

PE: Myslim, Ze to byla tleva po ty nejistoté, da se to tak fict, protoze vlastné ja jsem méla
informace vo ty nemoci, ze to neni nemoc, kterd ma jako néjakej pevné danej prub¢h, ale
ze asi 15% téch nemocnejch vlastné nikdy nedospéje do toho stadia, ze by byli na vozejku
nebo tak..., takZe jsem si fikala, ze budu mozna patfit mezi ty, ktery teda to vlastné zvlad-
nou..., no a vyhoda? Tak nevim jestli..., tak mozna trochu jo..., takhle jsem nikdy nepie-

mejslela...



V: Jaké byly Vase myslenky a pocity, co se tyce budoucnost? Napadlo Vas, ze budete muset
v souvislosti s onemocnénim udélat v Zivoté néjaké zmeny? A jaka byla skutecna realita?
PE: J4 jsem byla, co se ty¢e nemoci, celkem optimisticka..., protoze vlastn¢ jsem normal-
n¢, jako téch deset let pied tim, kdy uz jsem tu nemoc méla, s tim normaln¢ zila, ja jsem
m¢ela docela velky problémy na zacatku ty nemoci, asi tak rok, dva..., a pak se to uplné
uklidnilo, ze prakticky jsem neméla viibec zadné problémy, jako bych byla zdrava. Pak se
to teda vratilo, po tom, co jsem méla dité¢ rocni a méla jsem néjaky rodinny problémy, tak-
Ze tim stresem se to teda vratilo, ale doufala jsem, nebo jsem piedpokladala, ze to bude
pokracovat jako téch deset let pted tim, ze to prosté zvladnu..., ja se pak cejtila celkem
dobre...

V...a co se tyce zaméstnani, obdvala jste se, moznych zmen?

PE: ...ne, ja jsem v ty dobé jesté nebyla zamé&stnana, ta prvni ataka, to jsem jesté studova-
la, ja jsem v ty dob¢ zila v Némecku, nepracovala jsem, studovala jsem denni studium, to
PhD,...zaméstnani, rodinu a dit¢ jsem méla az pted tou druhou velkou atakou...

V: Jak na Vase onemocnéni reagovala rodina, partner, znami, co se tyce pomoci pri pre-
konavani zdravotnich a psychickych potizi? Jaké jsou VasSe zkuSenosti?

PE: No tady bylo velky selhdni a vlastné to byl asi hlavni divod ty druhy ataky, takze
Spatny.

V: Kdyz jste po ukonceni studia nastoupila do zaméstnani, sdélila jste zaméstnavateli, Ze
mate néjaké zdravotni problémy, omezeni? Pokud ano, jak na to reagoval?

PE: Ne, ja jsem to zamé&stnavateli netfekla, protoZe to vlastné nebylo vidét, takze jsem mu
to viubec nefekla..., ale fekla jsem mu to az pozdéji a pak na to reagoval $patn€, no, pak
jsem o tu praci pfisla, ale dokud to nevédél, tak jako...

V: ...ajaky udal zaméstnavatel ditvod k ukonceni pracovniho poméru?

PE:...no on neudal zadny divod, ja jsem prosté méla, jak to ¢asto byva u védeckych pra-
covniktl, pracovni pomér na dobu urcitou, no a kdyz mi skoncila doba urc¢ita, tak uz mi
smlouvu neprodlouzil..., tak ono to mélo asi vic divodii, nez ta nemoc, ale myslim, ze
jako to k tomu pfispélo, Ze jako nemél snahu mi vyjit vstfic...

V: Po této zkuSenosti se zpusobem ukonceni pracovniho poméru, shanéla jste novou praci
s jinym typem uzavieni pracovniho poméru? Nasla jste takovou praci?

PE:...no to jsem si naSla dalsi pracovni pomér, ktery teda s mym onemocnénim nebyl moc
vhodnej, protoze to bylo v nemocniéni laboratofi UHKT — Ustav hematologie krevni trans-

fuze, kde se dé¢laji rozbory krve v tahu leukemie, ale jsou tam teda taky pacienti, kteti maji



tteba AIDS nebo hepatitidy, no a s takovou krvi jsem pfisla do styku, takze to nebylo moc
vhodny..., ale tam jsem taky nefekla, Ze jsem nemocna. Nicméné tam jsem méla taky teda
pracovni pomé&r na dobu urcitou a opét, kdyz skoncila ta doba, tak jsem byla vyménéna za
mladsi, no....

V: Takze tento zaméstnavatel vedel nebo nevedel, Ze jste nemocnad?

PE: Ne, to nevédéli, ja jsem to nefikala, protoze ono to nebylo vidét jako..., ja jsem trochu
Spatné€ chodila, ale to mohlo bejt jako od patefe, nebo..., prosté nebylo to viibec evidentni,
ze mam néjaky problémy. Prosté jsem dospéla k ndzoru, Ze je lepsi to netikat, protoze vim,
ze maloktery zaméstnavatel ma pochopenti. ..

V: Takze potkala jste se v zaméstnani s urcitou diskriminaci z ditvodu diagnozy?

PE: no da se to tak fict ..., 1 z doslechu z jinej ptipadi..., je to fekla bych trend..., vim, Ze
jsou i zamé&stnavatelé, ktery na to reagujou pozitivné, ale je to spi§ vyjimka, nez pravidlo,
spis jsou ty reakce negativni...

V: Sice jste zaméstnavateli o nemoci nerikala, ale domnivate se, ze kdybyste jej pozadala o
individualni upravu pracovni doby, pracovnich podminek nebo vysi pracovniho uvazku, Ze
by byl ochoten Vam vyhovél?

PE: No to urcit¢ nebyl! To tam viibec nepfipadalo v tivahu..., ne, ne, tam naprosto v tom
druhym zaméstnani ne, tam byly takovy pomeéry, Ze by nikomu nevysSel vstiic, prosté tam
to muselo bejt po... Navic vono se to teda v ty nemocnici ani nedd, protoze tam vam potad
chodé¢j ty vzorky krve a vy je musite hned zpracovat..., tam je to teda opravdu naprosto
nevhodny pro moje onemocnéni, takze pak jsem vlastné byla rada, Ze jsem odesla, no, ale
nastal problém sehnat dalSi zamé&stnani, jo...

V:...a sehnala jste?

PE: ...no v podstaté¢ takovy to ,,klasicky* uz ne...

V: ...ani s Vasim vzdélanim?

PE:...no ne, spi§ vzdélani byl problém, kdyZ chcete néjakou lepsi praci a nemiizete vSecko,
mate néjaky to omezeni..., to zaméstnavatelé takovyho pracovnika nepotiebujou..., no je
to vo penézich..., takZze pak uz jsem dé¢lala jenom takovy..., v ramci riznejch..., tako-
vejch..., nevim, jestli da se asi fict stipendii pfes Metropolitni univerzitu v Praze, tam byl
takovy program pro zdravotné postizené jako na stipendium, tak tam jsem pracovala
v pacientskych organizacich, zabyvajicich se roztrouSenou skler6zou, takze v tom Nadacni

fondu Impuls a potom v Rosce, no...



V: Zajimalo by me, jak jste se dostala k témto neziskovym organizacim, kde jste ziskala na
né kontakty, kdo Vam to poradil...?

PE:...to uz..., jo, vlastn¢ vim, jak jsem k tomu pfisla..., ze jsem se byla poradit v poradn¢
RS centra, tam byla takova socidln¢ pravni a pracovni poradna, ktera je tam asi do ted’ka,
kde jsem se byla poradit, co mam d¢lat a tam mi doporucili pravé ten program ty Metropo-
litni univerzity pro to zaméstnavani zdravotné postizenych.

V: Takze tento program funguje do dneska?

PE:...to ted’ka nemizu fict, jo, ja jsem se toho UcCastnila asi tiikrat.. ., fakt je, Ze vysledkem
bylo, Ze jsem teda né&jakou tu dobu pracovala, dokud to bylo podporovany tou Metropolitni
univerzitou..., ale pak teda ten pracovni uvazek zase skoncil, no..., kdy m¢ méli jako za-
meéstnat..., jenom v tom prvnim zaméstnani, to bylo v né¢jakym internetovym casopisu, tak
tam mé jeSte asi rok nebo piil roku..., jsem jesté pracovala jako dal, i potom, kdyz skoncila
ta podpora z ty Metropolitni univerzity, ale pak vlastn¢ skoncil celej ten projekt, tak ze tim
to skondilo..., vtom Nada¢nim fondu Impuls, tak tam jsem pracovala taky jenom po tu
dobu, kdy jsem byla financovana tou Metropolitni univerzitou...

V: Na jakou dobu byly tyto programy financné podporované, myslim samostatné, jak kazdy
z nich dlouho trval?

PE: no, to bylo tak ptl roku, rok..., dohromady jsem se ucastnila tfi, takZe to bylo tak né-
jak...

V: Co bylo dal ve Vasem profesnim Zivoté po skonceni toho posledniho projektu? Hledala
Jjste néjaké dalsi mozZnosti pracovniho uplatnéni?

PE: No ja uz jsem pak ani nehledala, protoze taky se trosku zhorsil mtj zdravotni stav a
jako jsem uz tak unavend, ze uZz si ani neumim predstavit, Ze bych jako byla schopné pra-
covat, to je teda fakt, jo..., ale dvacet let jsem s tou nemoci normaln¢ pracovala...

V: Vdobe, kdyz jste tedy jeste aktivne hledala praci, pomdhal Vam v tom nekdo? Treba
urad prace nebo néjaka organizace?

PE: Ufad prace v zadnym piipadé, to jako tam mi nabizeli naprosto nevhodna zamé&stnani,
jako viibec neodpovidajici moji kvalifikaci ani mému zdravotnimu stavu, ptestoze to oddé-
leni bylo specializované na zdravotng postizené, tak jako naprosto mimo...

V: Takze jediny, kdo Vam s hledanim zaméstnani uspésné pomohl, byla...

PE: no to byla jedin¢ ta poradna v podstaté v tom MS centru...

V: Oznamovala jste nekdy u pracovniho pohovoru, Ze mate v ramci diagnozy nejaké zdra-

votni omezeni? Pobirala jste v té dobé invalidni diichod? Pokud ano, jakého stupne?



PE: ne, to jsem neoznamovala, ono to teda ani upfimné feceno nebylo potieba, to uz jsem
zminovala, ze dlouho jsem neméla zadné viditelné fyzické obtize...., neméla jsem pocit, ze
bych n¢jaké extra vyhody pottebovala..., jinak pii tom poslednim zaméstnani v tom
UHKT jsem méla prvni stupeti, nebo vlastng ten ¢asteénej, tehdy jesté byl, byly jenom dva
stupn€..., no uctarna to védéla, ale nevédel to teda ten muj konkrétni $¢f, ale vlastné ta
organizace to véd¢la, protoze dokonce na mé méla ulevy na danich, takze zaméstnavatel to
vedel, ale neveédél to ten mij konkrétni piimej nadiizenej, tomu jsem nic nefikala...

V: Takze zaméstnavateli nevadilo, Ze mate urcité zdravotni omezeni, podporené castecnym
invalidnim diichodem?

PE: Ne zaméstnavatel na to nijak nereagoval, protoze tam chtéli potvrzeni od zavodniho
I¢kare, jestli to mizu jako vykondvat, a tam prosté po takovym kratkym rozhovoru mi to
potvrzeni dal, no..., fakt, Ze se mi pak stalo, Ze jsem teda jeste si nasla jiny zaméstnani, ale
to bylo taky problematicky..., a to bylo Na Bulovce, a bylo to vyslovené v ty laboratofi,
kde se diagnostikuje AIDS, takze tam mi Iékaf ten souhlas, to doporuceni nedal, coz asi
bylo v potadku, ale fakt, ze to bylo jedno z mala pracovist’, kde mé byli ochotni vzit..., no
a co se ty¢e toho myho pfimyho $éfa, tak tomu jsem to nefekla, protoze ten, jak jsem ho
znala, ten by reagoval velmi negativné, ten by se snazil okamZité¢ se mé zbavit...

V: Dalo by se tedy Fict, Ze jste se ze strany zaméstnavatele setkala viici Vam s pristupem,
ktery by se dal nazvat jako diskriminacni?

PE: Od ty organizace jako by ne, protoze tam se fidili tim, jestli m& pfijme ten bezpro-
stiedni nadfizeny a tim co teda napiSe 1¢kafr..., jestli s tim souhlasi, jako jestli da to dopo-
ruceni.... Je fakt, Ze dokud to ti pfimi nadtizeni nevédéli, tak to bylo v pohodé¢, no ale pak
to byl asi vzdycky hlavni divod neprodlouzeni smlouvy, ta moje nemoc..., kdyz se to pak
dozvédéli. ..

V: Méla jste pocit, ze Vas zaméstnavatel vice pozoruje, kontroluje, hlida?

PE: No vzhledem k tomu, ze to nevéde¢l, tak ne, no.

V: Domnivate se, Ze by néktery z Vasich byvalych zaméstnavatelu byl ochoten bez ,, penali-
zace " akceptovat Vase castejsi absence v praci nebo pracovni neschopnosti, z ditvodu ne-
zbytnych a pravidelnych lékarskych kontrol, vysetreni ¢i lécby?

PE: Ten posledni myslim, ze ne..., ten by argumentoval tim, ze prosté tam v ty laboratofi

to musi fungovat a Ze tam na nikoho nemutzou brat ohled.

V: Zkousela jste se nekdy domluvit se zaméstnavatelem na zkraceném vivazku?



PE: No se zkracenyma uvazkama je to problém, no..., oni to neradi..., a navic teda jeste
jeden problém, coz vim teda od jinych lidi, Ze kdyz si daji zkracenej uvazek, tak musi délat
praci jako na plnej, jenze dostavaji mensi plat..., a to je vyhodné, Ze jo...

V: Co pro Vas znamenala mozZnost pracovat, prestoze jste méla zdravotni probléemy, cas-
tecny diichod a diagnozu, ktera nebyla, co se tyce prognozy, do budoucna nijak pozitivni?
PE: Tak urcité pro kazdyho ¢lovéka s né¢jakym zdravotnim hendikepem je hodné dilezity,
ze muze pracovat, ze piijde mezi lidi, Ze ma prosté néjakej smysl Zivota, ale zase to zalezi
na tom, co je to za praci, jestli vas ta prace bavi..., penize taky nejsou vSechno..., ale po-
kud vés ta prace bavi a né¢jak napliuje, tak je to urcité velmi pozitivni, ale pokud musite
pracovat jenom proto, aby jste se uzivila, ale ta prace vas spis nic¢i..., nebo ¢lovek je tfeba
vystaven Sikang, coZ se taky stava, tak to pak zhorSuje ten zdravotni stav a je to, no..., ale
urcité je dobry, kdyz clovék ma moznost pracovat...

V: Takze moznost pracovniho uplatnéni ma viiv na kvalitu Zivota clovéka se zdravotnim
hendikepem? Konkrétné v jakém sméru to vy, osobné pocitujete nejvice?

PE: Tak to urcit¢ ma, stoprocentné..., no pro me je to samoziejme v ty socidlni oblasti...,
v ty moZnosti byt v kontaktu s lidma, mit pocit potfebnosti, Ze Clovek jesté néco dokaze, ze
je jesté schopnej..., takova ta sebetcta, to nejvic..., a taky, ze prosté ¢lovék ma néjake;j
denni rytmus, Ze rano musi vstat a jit do ty prace..., no prosté, Zze ma n¢jakej jako poradek
v tom zivoté..., to urcité taky hraje roli..., takze jak v tom spolecenském, tak i v tom fi-
nan¢nim, no..., jasné

V: Ktera z hodnot, vyplyvajicich z pracovniho uplatnéni, ma podle Vas pro clovéka s RS
kvalitativné veétsi vyznam — financni nebo socialné spolecenska?

PE: No urcité ta spolecenska, 1 kdyz pro mé&, jako pro matku samozivitelku, tak i ta financ-
ni stranka je jako dulezitd..., takZe vlastné tu druhou praci v ty nemocni¢ni laboratoii jsem
délala hlavné kviili penéziim, protoZe tam to bylo teda dost pomérné deprimujici, takze tam
hrala roli spi$ ta finan¢ni stranka, protoZe potiebujete mit néjakej slusnej ptijem, kdyz se
musite postarat vo dit€¢ a vo vSecko kolem..., ale urCité bych rada délala praci, ktera meé
naplnuje, kterd mi pfindsi jako pocit, Ze jsem potiebna, no...

V: Takze vnimate, Ze kvalita Zivota ¢loveka roste umerné s moznosti byt néjak uzitecny?
PE: Urcité.

V: Mate pocit, ze stat svym systéemem socidalniho zabezpeceni pomahd hendikepovanym
lidem ucinne resit jejich nelehkou Zivotni situaci, v tomto pripadé jedincii s onemocnénim

RS? Pokud ano, tak jak?



PE:.... No fakt je, Ze ja jsem vo zadny davky vlastné nezadala, jA mam jenom ten invalidni
dichod a pokud jsem si teda privydé€lavala tim, jak jsem fikala, tak si jest¢ teda do urcity
miry pfivydélavam, nebo délam piedsedkyni spoleCenstvi vlastniki, takze vlastné urcité
uplatnéni mam teda, ale vo zadny davky jsem teda zatim nezadala..., naposledy jsem zada-
la o davky, kdyz jsem teda jesté méla maly dité, to uz jsem teda taky byla nemocnd, ale
nesouviselo to teda s to mou nemoci, souviselo to s tim, ze jsem zistala s ditétem sama...
V: Takze ted na zakladeé svych zkusenosti a v souvislosti s Vasi nemoci, mdte pocit, zZe stat
néjak pomaha osobam se zdravotnim znevyhodnénim ve vSech téch oblastech socidlni po-
moci a podpory

PE: ...ja si myslim, Ze moc ne..., protoze ja teda mam Spatnou zkusenost jenom s tim ufa-
dem prace..., ze viibec jako ty lidi tam..., no ja uz jsem tam teda byla naposledy..., no to
je téch sedm let..., ja nevim, jestli se tam zménilo néco k lepSimu, ale tehdy to prosté vii-
bec jako neodpovidalo tomu, jak by se méli teda k tém zdravotné postizenym chovat, teda,
ze vubec nebrali ohled na jejich diagnézu nebo na vhodnost toho nabizeného zaméstna-
ni..., nebo vam prosté dali n€kolik nabidek, naprosto nesmyslnejch..., jako tfeba Ze bych
méla prodavat nékde na pumpé u Prahy nebo..., no prosté prodavat a tak podobné, no...

V: ...takZe pFistup pracovnikii a nabizené pracovni moznosti...

PE: hlavn¢ bych fekla, ze ty pracovnici tam vilbec nemaji vzdélani, prestoze ten, se kterym
jsem teda jednala, byl také zdravotné postizeny, tak evidentné viibec nemél zadnou jakoby
empatii nebo predstavu, jako co takovy zdravotné postizeny potiebuje....

V: A4 tedy kromé téch nevyhovujicich pracovnich nabidek, nabizel Vam urad prace néjaké
programy socialni rehabilitace nebo rekvalifikace, prosté odborné poradenstvi, informa-
ce...

PE: Ne, nic mi nenabizeli..., naopak mi davali §patné informace, naptiklad o tom, ze, kdyz
jako budu nemocna, tak Ze..., no myslim, ze ta informace nebyla spravna..., Ze jako se mi
neprodluzuje ta doba, kdy budu brat podporu, nebo prosté..., myslim, ze vibec jako nejsou
spravné proSkoleni na tuhle préci..., bych fekla...

V: Da se tedy 7ici, ze ve vysledku jste si vlastné vidycky pomohla sama...

PE:...no, musela jsem si vzdycky pomoct sama..., no pfesné tak..., nebo jiné organizace
mi pomohly..., nez teda ty statni

V:...a spiSe tedy pres kontakty ze zdravotnického sektoru...

PE:...jo, ty rizny neziskovky a nadace, ta Roska..., v podstaté¢ jsem méla prvotni informa-

ce z toho RS centra, jak jsem se zacala léCit. ..



V: Chtela byste na zaver k tomuto tématu jeste sama néco dodat, néco, co v nasem rozho-
voru nezaznélo a co je z Vaseho pohledu dulezité a bylo by vhodné se o tom zminit?

PE: Tak asi by to chtélo vétsi aktivitu ze strany statu, teda hlavné toho Ministerstva prace a
socialnich véci,...Ze jo, aby byla néjaka ta podpora téch chranénejch mist, vic toho podpo-
rovanyho zamé&stnani, aby se zaméstnavatelim vyplatilo to alespon zkusit..., ty lidi vzit, ze
jo..., no a aby to zamé&stnani néjakou dobu fungovalo..., protoze v podstaté trochu jako
fungujou jenom ty neziskovky, no a teda ta Roska..., jo a pak jesté n¢jaky ty nadace..., ten
Nadac¢ni fond Impuls, no..., ale to je dost mélo, ze..., téch lidi opravdu pfibejva..., asi
z téch stresi kolem..., a ne kazdej ma to $tésti, ze si udrzi to svy zaméstnani..., no a nékdy
to ani z té€ch jeho zdravotnich diivodt jako nejde, Ze...

V: Dékuji za rozhovor.

PE: Neni zac, rado se stalo.



PRILOHA P IV: ROZHOVOR S RESPONDENTKOU JITKOU

V: Jak se u vas choroba poprvé projevila, jake jste mela priznaky, jaké fyzické omezeni u
vas choroba vyvolala?

PJ: Tak prvni pfiznaky jsem méla..., zacalo to tim, ze m¢ zacala brnét ruka, biisSka prstl a
postupné to preslo az do ramene. Dalsi den mé zacala bolet celd polovina, tedy leva strana
trupu. Tak jsem §la k obvodni 1€ékatce, kterd mi pichla B 12 a..., s tim, Ze mam doma lezet
a relaxovat..., no a kdyz dalSi den mné zacaly brnét i nohy, takZe vlastné celd leva piilka a
m¢éla jsem takovej pocit, jakoby mé n€kdo zalepil, nebo..., vono se to t€zko vysvétluje...,
nevim, jestli jste méla takovej pocit nékdy..., jako kdyby mné n¢kdo nalepil naplasti néja-
ky silny na télo..., a to je asi ta citlivost, nevim..., no ta ztrata citlivosti..., takze jsem na
nic necekala a jela jsem do nemocnice a tam mi fekli, ze si tam musim poleZet a ze mé
vySetfej. Tak mé vysetfili, a pak mi dlouho tajili, co mi je. Nez mi to tekli, tak ub¢&hlo asi
deset dni, ktery jsem tam stravila v ty nemocnici, no..., kde jsem absolvovala vlastné mag-
netickou rezonanci, evokovany potencidly a lumbélni punkeci..., ta lumbdalni punkce byla
pro n¢ rozhodujici. ..

V: Jaka byla Vase prvotni reakce na stanoveni diagnozy? Jak jste se citila, co jste proziva-
la, jaké byly Vase prvni myslenky?

PJ: No, asi tak..., dfiv jsem, kdyz n€kdo mi fekl, Ze nékdo ma roztrouSeno sklerézu, tak
jsem si predstavovala, Ze ten ¢lovék je na voziku nebo pfinejmensSim Ze Spatné€ chodi, tak
Spatné, Ze tfeba neni schopnej se sdm o sebe postarat a musi mit prosté bezbariérovy byd-
leni, musi mit k sob¢ ¢loveka, kterej se vo néj stara..., prosté tahle myslenka mi hned na-
skocila no... Hned jsem sbirala rizny informace vSude mozné..., no a byla jsem takova
vydésena z toho, protoze 1ékafi mi neposkytli vilbec Zadny informace o ty nemoci..., nic,
absolutné nic, co mé¢ jako ceka..., nebo co by mohlo a tak..., takZze jsem m¢la strach
z toho, co pfijde..., jak to bude probihat..., prosté obavy, strach, nejistota...

V: Spatiujete néjaky smysl v tom, Ze lékari se snazili pred Vami tajit informace o Vasem
zdravotnim stavu?

PJ: ...nevim, nedokazu si to vysvétlit, ale asi maji rlizny zkuSenosti s riznejma pacieta-
ma..., asi podle jejich psychiky... a pravdépodobné si mé otipovali na to, Ze asi Iépe in-
formace nepodavat..., ale nemyslim si, ze to je dobrej piistup..., je jasny, Ze mate strach,
protoze mate rizny piedstavy..., ale pak je potfeba se na to n&jak pfipravit, tfeba i ta nadé-

je, ze jo..., a to potfebujete informace...



V: Takze, to byla pro Vas motivace, zZe jste si informace o nemoci a jejim pribehu, omeze-
nich atd. hledala sama?

PJ: ...jo, na internetu..., sama, uplné sama...

V: Napadlo Vis, Ze budete muset, v souvislosti s onemocnénim, udélat ve Vasem Zivoté
néjaké zmeny?

PJ: Jo, napadlo.

V: ...a jaka byla realita? Mohu se zeptat na Vasi osobni zkusenost?

PJ: ...no, Ze to budou asi zmény v osobnim zZivot¢..., to jsem tusila..., coz pak pfislo..., to
byla ta hlavni zména v mém zivoté..., ta nejvetsi zkusenost. ..

V: ...a po pracovni strance, pomyslela jste na to, zZe miize ve Vasi praci dojit k néjaké zme-
ne?

PJ: Tak po pracovni strdnce to mam taky ,,skv€lou* zkuSenost, to bylo vyieSeny celkem
rychle, protoze mé vyhodili..., takze jsem se vratila k pivodnimu zaméstnavateli, pro kte-
ryho jsem poiad externé pracovala a pracuju tam do dneska.

V: ...miiZete se vyjadrit podrobnéji? Co Vais motivovalo k navratu?

PJ: Ano..., j& jsem do propuknuti onemocnéni pracovala na plny tvazek, plus jsem jesté
externé, na dohodu, pracovala pro piivodniho zaméstnavatele, kde jsem délala supervizo-
ra...JelikoZ po diagnoze roztrouseny skler6zy jsem byla rok nemocna, na neschopence, tak
vlastn€ pracuji ted’ na polovi¢ni pracovni tvazek s tim, Ze mam ,,home working* s tim, Ze
kdyZ mi neni dobfe nebo se necitim na to jit do prace, tak pracuji z domova..., prosté kdyz
védel, jak na tom jsem, tak mi pomohl...

V: Jakou mate zkusenost s reakci byvalého zaméstnavatele, na propuknuti Vasi nemoci, jak
reagoval na skutecnost, ze budete asi dlouhodobéji nemocnad??

PJ: No zaméstnavatele to vilbec nezajimalo, nejdiiv mi potad volali..., jelikoZ moje pozice
byla nezastupitelna, z toho diivodu moji pozici po 14 dnech obsadili. Byla jsem pfefazena
na jinou pozici, a kdyz teda jsem do urcity lhiity do prace nenastoupila, tak jsem byla pro-
pusténa.

V: ..tak, to snad ani nejde? Miizu se zeptat kde a na jaké pozici jste pracovala? Staci
obecne.

PJ: M¢la jsem na starost..., pracovala jsem v mezinarodni firmé, kterd ma sit’ prodejen na
Slovensku a ja jsem vlastné uctovala tu celou slovenskou skupinu.

V: Takze tento zaméstnavatel asi nebyl moc ochoten Vam pomoci treba upravou pracovni

doby, pracovniho prostredi nebo pracovniho uvazku?



PJ: Ne, ne..., a vo tomhle jsme ani nemluvili, protoze oni o mé takhle neméli zajem.
V okamziku, kdy jsem oznamila, Ze jsem nemocnd a Ze to asi bude na delsi dobu, jejich
zajem skonil.

V: Rikala jste, ze jste méla jesté jednoho zaméstnavatele, pro kterého jste pracovala exter-
ne? Jaky byl jeho pristup k Vasemu problému? Jaka je v tomto pripadé Vase zkusenost?
PJ: Tak to je ted’ mlij souc¢asny zamé&stnavatel..., ten tedy zohledfiuje mtj zdravotni stav...,
vychédzi mi vstfic, samoziejme s podminkou, Zze musim mit vSe hotovo..., jelikoz délam
praci, kde jsou terminy, kdy se musi odevzdat vykazy na finan¢ni Ufad a na statni institu-
ce..., tak timhle jsem limitovana a musim prosté to mit do ty doby splnény.

V: ...takzZe si mizete sama zvolit, jak bude vypadat Vas ,,rozvrh “ pracovniho dne?

PJ: Mtzu..., ano, miZzu..., pracovni dobu si ur€uju sama..., mam pruznou pracovni do-
bu..., mizu pracovat i v sobotu 1 v nedéli, prosté mizu pracovat, kdy chci...

V: Pokud jste tedy nemohla vykondvat pracovni cinnost u puvodniho zaméstnavatele, hle-
dala jste si jinou praci? Co Vas motivovalo ke hledani, jaké jste z toho méla pocity?

PJ: Ano, hledala jsem..., ja jsem hledala praci a dokonce jsem ji na$la..., motivaci jsem
méla kromé& financi 1 potfebu byt mezi lidmi a vyplnéni dne, abych se nemusela zabyvat
nemoci..., svoji diagnézu jsem nesdélovala a nastoupila jsem na osm a ptl hodiny..., ale
asi to bylo uspéchany nebo jsem spravné neodhadla svoje moznosti..., takze jsem chodila
dom a... byla jsem strasné unavena..., a vlastné pro me¢ skoncil jakoby..., pro mé skon¢il
den..., ja nevim, jak bych to fekla, ale..., ne Ze jako bych propadla do n&jaky deprese, Ze
mé nebavi Zit nebo néco takovyho..., spi§ jako jsem zacinala pfemyslet o tom, Ze kdyz
prijdu domil z prace a musim si jit hned lehnout a spat, tak ten den vlastné pro mé uplné
ztratil smysl, protoZe mi nezbyval ¢as na mllj soukromy Zivot a..., ten Zivot byl vlastné
jenom o ty praci a o spani a odpoc€inku...Pro to, abych mohla druhej den jit do prace, jsem
prosté musela vénovat spoustu ¢asu na odpocinek a na spanek..., tak jsem prosté odesla ve
zkuSebni dobé. ..

V: Hledala jste po této zkusenosti dalsi praci, ktera by Vam, co se tyce pracovnich podmi-
nek a urcitého zdravotniho omezeni, vice vvhovovala? Zmeénila se néjak Vase motivace?
PJ: Nehledala..., ale ted” si hledam... Chci nastoupit od 1. dubna do zaméstnani..., hodné
jsem o tom ptemyslela..., a chci to udélat tak, abych méla jeden ptl tivazek a jednu doho-
du o pracovni ¢innosti nebo o provedeni prace, tak abych mohla kdykoliv odejit...motivaci

je sehnat si préaci a mit préci, ale ne za kazdou cenu..., zndm své limity, vim co potiebuyji,



abych mohla fungovat a néco jesté zazit, uzit si toho zivota trochu..., ale zaroven potiebuji
byt mezi lidma...

V: Kdo Vam pomdhal nebo pomdha pii hleddani zaméstnani, byl to UP nebo néjakd organi-
zace? Koho jste oslovila?

PJ: Poméham si sama...

V: Kdyz jste prisla o tu prvni prdci, byla jste se zaregistrovat na UP? Pokud ano, jakd byla
Vase zkusenost s jejich pracovnimi nabidkami, informacemi, pomoci? Jak to tam probiha-
lo?

PJ: Byla..., no jak to probihalo? Standardné...

V: Miizete to néjak blize specifikovat?

PJ: No, tam vlastn¢ se chodi jenom..., Zddny mista mi nebyly nabizeny, protoZe vlastné
tam maj..., nevim, jestli tam néjaky mista méli k dispozici, ale nikdy mi nebylo nic nabid-
nuto, takze jsem si hledala praci vzdycky sama...

V: To Viam na UP nenabidli ani néjaké programy podporovaného zaméstndni, rekvalifi-
kacni, vzdélavaci....? Existuji prece néjaké podpiirné programy pro pracovni uplatnéni
osob se zdravotnim znevyhodnénim?

PJ: M¢la jsem..., chodila jsem na rekvalifika¢ni kurz ECDL (European Computer Driving
Licence — poznamka autora), coz je..., fika se tomu..., kdyZ se to pocesti, tak je to vlastné
,rdicak na PC, je to mezinarodni certifikat..., tak to jsem si tedy udé¢lala, ale ne Ze by
mné to néjak vyrazné pomohlo pfi hledani zaméstnani. ..

V: Pokud jste hledala nebo hledate novou prdaci, myslite si, Ze ma smysl oznamovat jiz pri
pracovnim pohovoru, ze mate urcité zdravotni omezeni?

PJ: Nikdy a nema to podle m¢ smysl.

V: Proc¢?

PJ: Protoze si vzdycky vzpomenu na tu moji reakci, kdyz mi 1ékafti fekli, ze mam tuhle
diagnozu a myslim si, Ze tuhle reakci mé spousta lidi a ja se prosté obavam toho, Ze kdyz
tu svoji diagnézu feknu u zaméstnavatele, pro kteryho mam zajem pracovat, tak mé oka-
mzité vyskrtne..., jako zdjemce o praci

V: Takze motivaci pro tento pristup - nesdélovat diagnozu, ¢i priznat jakékoliv zdravotni
omezeni, je na zaklade Vasi negativni zkuSenosti se zaméstnavatelem, ktery Vis odmitl,
kdyz se dozvedel o Vasem zdravotnim problému, o konkrétni diagnoze?

PJ: Ano..., na zaklad¢ zkuSenosti s tim prvnim zaméstnavatelem..., je to asi takova pod-

prahova reakce..., je to mozny...



V: Domnivate se, zZe jste se setkala ze strany zaméstnavatele s pristupem, ktery byste ozna-
Cila jako diskriminacni?

PJ: Tak Spatnou zkuSenost mam jen s tim prvnim zaméstnavatelem, ale nevim, jestli se to
da nazvat diskriminacni..., ne, ja si myslim, Ze ten zaméstnavatel, se ktery jsem méla tuhle
zkuSenost, by se tak zachoval ke kazdymu, kdo by byl dlouhodob¢ nemocnej, ze to nemélo
vliv vylozené na tu diagnozu...

V: ...a to Vam nepripadalo jako diskriminacni jednani, kdyz Vas zaméstnavatel behem
nemoci preradil na jinou pozici a pak Vam dal vypoved’?

PJ: Tak to urcité jo, to urcité..., no, ale zamestnavatel vzdycky jedna v souladu se zakoni-
kem prace..., no a byla to nadnarodni firma...

V: Myslite si, Ze takto 7esi problémy s dlouhodobé nemocnymi zaméstnanci nadnarodni
firma?

PJ:...bohuzel, a nejen nadnarodni...

V: Mate pocit, ze soucasny zaméstnavatel Vas hlida a kontroluje Vasi praci vice nez ostat-
ni?

PJ: Ne, nekontroluje.. ., ale musim mit splnéno...

V: V éem, podle Vas, spociva smysl tohoto pocinani ze strany zaméstnavatele? Je také
ochoten akceptovat Vase vypadky v praci, castéjsi absenci z duvodu diagnozy?

PJ: V ¢em? Prosté si musim splnit svoji praci v pozadovaném terminu..., no a tim, Ze stih-
nu praci, kterou mam, tak je ochoten..., asi je to divéra..., oboustranna...

V: Pobirate invalidni dichod prvniho stupné, domnivate se, Ze ma smysl oznamovat tuto
skutecnost zaméstnavateli nebo primo u pracovniho pohovoru? Tedy bez udani duvodu —
diagnozy. Pokud ano, jak na to reagoval?

PJ: No, ani nevim, jestli tenhle to vi..., asi nevi... Jinak co se tyce sd€lovani...ne, nefi-
kam..., j& se snazim prezentovat jako zdravy ¢lovek..., ne, ze bych se za tu nemoc stydéla,
to urcite ne, ale spis je to takova ta obava z postoje toho zaméstnavatele..., jak on zareagu-
je.

V: Jakou mate zkuSenost s ochotou zaméstnavatele umoznit Vam pracovat na zkrdceny
uvazek?

PJ: Dobrou..., ja pracuji od zacatku u tohoto zaméstnavatele na ¢asteCny tivazek..., mam
benefity v podob€ moznosti pracovat z domu a kdy chci..., takovy ¢astecny ,,home office*,
a v podstaté jediny pozadavek ze strany zaméstnavatele vi¢i mné, jsou splnéné ukoly

v terminu.. ., jinak bych tu préaci ani nemohla vykonavat...



V: Jakou dulezitost ¢i jaky Zivotni smysl ma pro Vas, jako pro cloveka s urcitym zdravot-
nim znevyhodnénim, moznost pracovat?

PJ: Tak urcité je to seberealizace..., pak samoziejmé Cloveék potiebuje penize, aby mohl
zaplatit jidlo, najem..., a pak je to..., vlastné to, ze ¢lovek je mezi lidmi...

V: Jaky viliv ma pracovni uplatneni viiv na kvalitu Vaseho Zivota?

PJ: Velky..., zésadni.

V: ... avjakém sméru to pocitujete nejvice?

PJ: Tak je to urcité¢ motivace k Zivotu, protoZe se ¢lovek citi uzitecny..., takZe uZite€nost a
vlastné ta dulezitost ty prace..., ¢loveék kdyz pracuje tak ho to obohacuje nejen financné,
ale i spolecensky, intelektualné, lidsky..., emocné...

V: Mate pocit, Ze stat svym systémem socialniho zabezpeceni, pomaha zdravotné hendike-
povanym lidem efektivné resit jejich nelehkou Zivotni situaci? Jaka je vase zkusenost?

PJ: To je tézky na to odpovédét, ale..., no ja vlastné mam ten ¢astecny invalidni diichod,
takze 1 kdyz mi to nepokryje ani polovinu vlastné toho hmotnyho zabezpeceni, co bych
vlastn€ brala v normalnim zamé&stnani na osm a ptl hodiny, tak mné stat vlastné¢ pomohl 1
tim pfiznanim toho ¢asteényho invalidniho dichodu..., nicméné si nedovedu predstavit,
kdybych musela pracovat na osm a ptl hodiny a neméla ten ¢aste¢ny invalidni dichod...,
tak to bych se citila hodné diskriminovand, protoze bych si nemohla dovolit onemocnét,
nemohla bych tak ¢asto chodit k Iékati, nemohla bych pro sebe d¢€lat tolik véci, jako tieba
délam ted’ko, kdyZ pracuji na ptil uvazku

V: Chtéla byste jesté na zaver k tomuto tématu sama néco dodat, néco, co v nasem rozho-
voru nezaznélo a co je z Vaseho pohledu diilezité a bylo by vhodné se o tom zminit?

PJ: ...popravdé mé& nic nenapada...

V: Tak Vam moc dé&kuji za rozhovor.

PJ: Neni zac, taky dékuji.



