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1)  Uvod

RoztrouSena skler6za (RS) je chronické zanétlivé onemocnéni centralniho nervového
systému, v jehoz patogenezi se uplatiiuji autoimunitni mechanismy. Onemocnéni vznika
nejcastéji mezi 20. — 30. rokem Zivota a postihuje Castéji zeny nez muze (Pfeiffer, 2007). Jde
o chorobny proces postihujici bilou hmotu CNS, pii kterém dochéazi k postizeni myelinu,
k poskozeni axonil a k rozvoji trvalé invalidity. Uvadi se, Ze pifi tomto onemocnéni hraje
urCitou ulohu dédicnost, dale pak faktory Zzivotniho prostfedi a pfipadné téz urcité
nespecifické viry. V Ceské Republice je prevalence onemocnéni 50 — 150 na 100 000
obyvatel. Kauzalni 1écba neexistuje, k dispozici je pouze 1écba symptomaticka (Kolaf et al.,
2009).

Partnersky zivot, zaméstndni, rodina a konicky jsou nedilnou soucasti zivota vSech lidi.
V ptipad¢ Cloveka, ktery je postizen degenerativnim onemocnénim, dochéazi k postupnym
ztratdm nejen zdravi a psychické pohody, ale praveé 1 ke zménam v osobnim Zivoté. Socidlni
dopad poté ovlivituje vSechny aspekty Zivota jedince. Problémy v zaméstnani a profesnim
rozvoji, které sebou RS pfindsi, jsou Casto jesté mnohem vice vysilujici nez samotné zdravotni
znevyhodnéni a tim Cini tuto nemoc velmi vyc€erpavajici. Naprostd vétSina nemocnych je
v dob¢ diagnostikovani zaméstnana, s postupem nemoci je vSak pro né¢ mnohem t&z§i si
zaméstnani udrzet (Rumfill 2008). Prace je Cinnost, kterd vede k urcitému cili a vytvareni
hodnot, které jsou vyznamné pro jedince i spole¢nost. DilleZitou soucasti pracovniho procesu
je seberealizace jedince, kterd je ale spolu s uplatnénim na trhu prace pro osobu se zdravotnim
postizenim mnohem obtizn€ji dosazitelnd, protoze nasledkem degenerativniho onemocnéni
dochazi k postupnym ztratam pracovni schopnosti.

Zaméstnani tvoii jednu z nejvyznamnéjSich ¢asti naseho dne a je hlavnim nastrojem jak si
muzeme vydélat penize. Diky nim si pak mizeme nakoupit zbozi a sluzby, také nam zajistuji
schopnost splacet ptjcky a hypotéky a mizeme si také napt. spofit na dichod. Prace ovSem
poskytuje i nepenézni vyhody. Zajist'uje ndm identitu, socializaci, Casto 1 smysl zivota, pfinasi
nam Clenstvi v riznych skupindch a také pfistup ke zdravotni péci prostiednictvim
zaméstnavatelem podporovaném pojisténi. Lidé zijici s MS mohou casto pokracovat v praci
jesté dlouho poté, kdy jim byla diagnostikovana. Na druhé strané€, se velmi Casto néktefi
lidé s RS rozhodnou opustit svou praci ihned po diagnostikovani choroby, nebo po proziti
svého prvniho vyznamného zhorSeni, ¢i na popud své rodiny ¢i Iékate. Toto rozhodnuti byva

Casto pfrili§ rychlé a také cCasto v dob¢, nezse priznaky naplno rozvinou. Nemoc je



symptomaticky lé¢itelna, existuje fada modifikujicich 1€k i nové technologie, které projevy
mohou zmirnit.
Vyzkum, proto bude zaméfen na RS a problémy souvisejici s postupnou progresi choroby,

které se mohou vyskytnout v zaméstnani.

Cil vyzkumu

Hlavnim cilem vyzkumu bude zjistit, do jaké miry RS jedince ovliviiuje ¢i omezuje
v pracovnim vykonu. Dale bych chtéla zjistit, jak se v pribéhu nemoci zménily jeho naroky
na pracovni prostiedi, ve kterém se pohybuje a jak dlouho od diagnostikovani RS byl schopny
své zaméstnani vykondvat. Soucasné bych chtéla zjistit, zdali jedinci s RS vnimaji ze strany

zaméstnavatele diskriminaéni chovani.

2) Hlavni vyzkumna otazka:

Jakym zpiisobem ovliviiuje a omezuje jedince RS ve vykonu zaméstndani?

Dil¢i vyzkumné otazky

1) Jaky vliv ma RS na pracovni vykon jedince?
2) Jak vnima jedinec s RS postoj zaméstnavatele a zaméstnancu?
3) Jaka je uplatnitelnost jedince ve vztahu k RS a souvisejicim zménam na trhu prace?

4) Jakym zpuisobem je potreba upravit pracovni podminky pro potreby jedince s RS?

3) Pracovni postup — volba kvalitativniho vyzkumu

Vyzkumné Setfeni bude zaméfeno na zjisténi jaky vliv ma RS na jedince pfi vykonu jeho
zaméstnani. Setfeni bude provedeno metodou kvalitativniho vyzkumu, jehoZ hlavnim rysem
je predevsim dlouhodobost, intenzivnost a podrobny zapis. Snazi se jednotlivé jevy vidét
a vysvétlovat ofima zkoumanych osob a neopird se o vyzkumnikovi ndzory a postoje. Je to
metoda hloubkovd, kterd ndm umozni proniknout a podrobné popsat danou problematiku
(Gavora, 2000). Pro tento vyzkum to bude metoda vhodna, protoze se jedna o pomérné citlivé

téma.



4) Metodologie vyzkumu

Vyzkum bude proveden jako kvalitativni Setfeni. Jako hlavni vyzkumnd metoda bude
vyuzito interview, které je nejvyuzivanéj$i v pedagogickém 1 andragogickém vyzkumu.
Vyzkumnik musi pocitat stim, ze komunikacni partner nemusi na vSechny odpovédi
odpovidat spravné a pravdive, proto je nutné, aby byl pfipraven otazku pfeformulovat ¢i volit
jinou (Svec a kol, 1998).

Interview je metodou vhodnou, protoze umoziiuje nejenom zachytit fakta, ale dokéze
hloub¢ji proniknout do postoji komunikacnich partneri. Vyzkumnik se musi pokusit Cist
mezi fadky. Nejprve je nutné se sezndmit s teorii problematiky, uvédomit si hlavni cil a dale
si pripravit strukturu interview. Vyzkumnik by mél mit dopiedu vyjasnéné, jakou volbu
zapisu odpovédi vyuzije. Udaje, které vyzkumnik ziska, je poté vhodné zpétng verifikovat.
Coz znamena, ze se vyzkumnik po €ase ke svému komunikaénimu partnerovi obrati a ovétuje
si spravnost odpovédi, coz Casto vede k prohloubeni poznani. Uskuteciiuje se, az je interview
piepsano do pisemné podoby (Gavora, 2000). Bude vyuzito polostandartizovaného
interview, ve kterém je Cast otdzek dana pevné, ¢ast je formulovana jen jako okruh problémil
a zbytek se ponechava na volném vyjadfeni komunikaéniho partnera (Svec a kol, 1998).
Soucasti vyzkumu bude vyuziti zi€astnéné¢ho pozorovani, které je zaméfeno na chovani

komunikac¢nich partnerti a jejich reakce na otazky.

Shrnuti dosavadniho stavu FeSeni ¢i poznani

V soucasné dobé existuje v Ceské republice velké mnozstvi studii a publikaci, které se
problematikou RS zabyvaji, ale jen naprost¢ minimum z nich se zabyva touto konkrétni
otazkou. Publikace jsou orientovany piedevSim na I¢katské, farmaceutické a rehabilitacni
poznatky. U nds se problematice RS dlouhodobé vénuje doc. MUDr. Eva Havrdova, CSc.,
kterd je autorkou velkého mnozstvi odbornych publikaci, jako je napt. Roztrousend skleroza —
privodce osetiujictho lékare (2009), Je roztrousenad skleroza vas problem? — priivodce pro
lidi s RS jejich rodiny a ty, kdo se jim venuji (1999). Od roku 1995 u nas pravideln¢ vychazi

casopis Roska. ctvrtletnik postizenych roztrousenou sklerozou.

Vyzkumné prace jsou vice zaméfeny obecné na samotné zaméstnavani osob se zdravotnim
postizenim, ale konkrétni praci ¢i vyzkum, ktery by se zabyval problematikou zaméstnavani

osob s RS se mi nepodafilo nalézt. Na pedagogické fakult¢ MU vzniklo n€kolik diplomovych



a bakalarskych praci (napt. Bartova J, Kudélkova E.), které se zabyvaly kvalitou zivota lidi
s RS, analyzou nékterych vybranych aspektii zivota lidi s RS (jako je partnersky zivot,

rodinny Zivot...) a podporou jedinct s RS.

Diky pfistupu k elektronickym zdrojim se mi podafilo najit mnozstvi piedevSim
zahrani¢nich vyzkuma, které se timto zabyvaji konkrétnéji. Uvedla bych zde napi. vyzkum
Women with Multiple Sclerosis and employment issues publikovany v The Canadian Journal
of Occupational Therapy zroku 2000. Tento kvalitativni vyzkum se zabyval Zenami
s diagnozou RS a jejich pracovnimi zkuSenostmi a naslednou socidlni analyzou. K dosazeni
vysledki byla pouzita metoda hloubkového rozhovoru a pozorovani. Z vyzkumu vyplynulo,
ze ackoliv zdravotni problémy maji vliv na pracovni uplatnéni, miiZze pomoci zména
pracovnich podminek nebo napf. moznost domdci prace a Zeny s diagn6zou RS jsou schopny
pracovat. Vyzkumu se zuc¢astnilo 812 Zen z Britské Kolumbie ve véku od 19 — 64 let. Dal§im
velmi zajimavym vyzkumem byl vyzkum se jménem The employment discrimination
experiences of adults with multiple sclerosis publikovany v Journal of rehabilitation z roku
2011. Vyzkumu, ktery se zabyval zkuSenostmi s diskriminaci v zaméstnani dospélych
s diagn6zou RS, se zucastnilo 200 respondentt. Padesat devét z nich uvedlo, Ze maji pfimou
zkuSenost s diskriminaci v zamé&stnani. Jako hlavni problém uvedli nefér pracovni podminky,
nevyhovujici pracovni prostiedi a nerovna zaméstnanecka privilegia, omezeni na urcitou

pracovni ¢innost bez moznosti povySeni aj. Vyzkum byl realizovan jako dotaznikové Setieni.

Vyzkumné Setieni bude realizované u Sesti jedinct s RS, kontaktovanych pres Unii Roska.
Zékladnim kritériem pro vybér komunikacnich partnerti bude produktivni veék (35 -50 let)
a pracovni historie (jedinec je v souCasné dob&é zaméstnan nebo jiZ praci opustil, ale
zameéstnan byl).

Po osloveni vhodnych ucastnikii bude jednotlivym komunika¢nim partnerim vysvétlen
vyzkumny zamér a popsdno vyuziti sesbiranych dat. Bude stanoveno datum a misto, kde
interview prob&hne a kolik pfiblizn€ zabere ¢asu. Interview bude rozdéleno do né€kolika ¢asti,
kdy vjeho uvodu budu zjistovat anamnestickd data jako je vek, rodinny stav, bydleni,
dosazené vzdélani atd. Dulezitym bodem, bude zisk informaci o priibéhu choroby a jejim
dopadu na jedince (forma RS, Cetnost atak a remitentnich fazi, vyuziti kompenzacnich
pomiucek). Dale budu zjistovat udaje o jeho zaméstnaneckém stavu, piipadné jeho historii.
Otazky budou zaméfeny na jeho konkrétni postoje a pocity, které ze zaméstnaneckého

poméru ma.



5) Scénar rozhovoru

Rozhovor bude ¢lenén do 4 dil¢ich celkli. V naprostém uvodu je vhodné navnadit
pratelskou atmosféru a osobni vztah. To znamend, Ze prvnich par vét bude vénovano vétam
k navozeni atmosféry. V tvodu rozhovoru budu zjiStovat anamnestickd data — kdy se
komunikac¢ni partner narodil, kde bydli, zdali zZije ve vztahu, jaka je jeho souCasna profese
a jeho dosazené vzdélani. V dalSim celku se budu zabyvat samotnou chorobou — kdy mu byla
RS diagnostikovana, jak se s touto informaci vyrovnal, jak ¢asto dochazi k atakam, vyuziva
néjaké kompenzaéni pomicky. Dalsi celek se bude kompletn€ vénovat zaméstnani. Bude mé
zajimat konkrétni profese, zda je jedinec zaméstnany, jakd je jeho pracovni napln, zda ho
prace napliuje atd. Poslednim z celkii se bude vénovat konkrétné¢ diagnéoze RS a jejimu
dopadu na profesni zivot. Bude se zde ptat, jak RS ovlivnila jeho pracovni zatazeni, zda
jedinec pracuje na plny nebo ¢asteény uvazek, ptipadné jak dlouho po diagnostikovani byl
schopny praci vykonavat. Bude m¢ zajimat vyuziti konkrétnich kompenzacnich pomiicek,
postoje zaméstnancll i zamestnavatele.

Rozhovor bude zaznamenéavany na diktafon nebo na jiné nahravaci audiovizuélni zafizeni.

Priklad otazek
e (o byste o sobé tekl (a)? (Kolik je vam let? Kde Zijete — v jakém typu obydli?)
e Kde pracujete?

e Co jste vystudoval (a)?

e Kdy jste zacal (a) pozorovat, ze néco neni v poradku?
e Kdy vam byla RS diagnostikovana? Co jste o RS védél (a)? Jaka byla vase reakce?

e Jak casto dochazi k atakam?

e (o pro vas prace znamena?

e Jakou praci vykonavate? Je pro vas prace dulezita?

e Byvate Casto unaveny? Které ptiznaky vam v praci pfinasi nejvétsi problém?
e Vinckdo ve vaSem zamé&stnani o vasi diagnoze? Kdo? Pro¢ prave ...?
e (o byste fekl (a) o svém zaméstnavateli a vasich kolezich?

e Vyuzivate n¢jaké kompenzacni pomucky?



6) MozZné problémy

Kvalitativni vyzkum se zamétfuje na dikladné pochopeni problému, vcetné zkoumani
diivodl a souvislosti k pfesvédceni ucastniki, a  proto  je  vyuzivan  velmi  Casto.
Rozhovor, ktery je jednou nejcastéjSich kvalitativnich metod v pedagogickém vyzkumu, je

velmi vhodny pro sbér udaji o citlivych tématech, kterd miizou vyvolat tizkost nebo stres.

Jako zakladni prakticky problém vidim v tom, zda se mi podafi oslovit pfesné takovy
vyzkumny soubor, jaky si pfedstavuji, protoze hledam jedince v produktivnim véku, kteti jsou
zaméstnani, a jejich choroba jim jest¢ umozituje vykonavat svou profesi. DalSim praktickym
problémem miize byt individualita kazdého komunika¢niho partnera a vycet pfiznaka, které
ho v soucasné dobé¢ ovliviuji. Komunikacni partnefi miizou byt snadno unavitelni, mohou mit
zhorSeny komunika¢ni schopnosti, mohou mit psychické problémy souvisejici s nevy-
rovnanim se chorobou a nemusi se chtit s nikym stykat. Proto je dobré domluvit si pevnou
dobu rozhovoru, ptipadné rozhovor rozd¢lit na dil¢i Casti.

Jako moZny eticky problém vidim, Ze budou zvetejnény vysledky, které by komunikac¢ni
partner rad¢ji drzel v tajnosti, nicméné pro vyzkum velmi dilezité (napt. odhali postoje
a diskrimina¢ni chovani zaméstnavatele nebo kolegi...).

Resenim tohoto problému je dostateéné dobie informovat komunikaéni partnery o vyuziti
a dulezitosti spravnych vysledkl. Dilezité je zajistit soukromi a mluvit bez zbytecnych
emoci. Je nutné navodit pocit duvery.

Meéla bych ziskat od svych komunika¢nich partnerd informovany souhlas — za timto
ucelem je musim informovat o ucelech vyzkumu, o jeho hlavnich rysech a stejné tak
o upadnych rizicich a pfinosech v Gcasti. DalSim dileZitym krokem je zajiSténi anonymity

komunika¢niho partnera. Také by mél mit moznost dostat zpétnou vazbu z vyzkumu.



7) Rozhovor

Pani A. zije od narozeni, roku 1977, v Brné. Byla zkontaktovéna pies rehabilitacni
ambulanci v Zidenicich, kde se také uskutednilo setkani. Pani A. byla informovéana o Gdelu

tohoto setkani a vyznamu vyzkumu. Poté probéhl kratky rozhovor.

Pani A. ma 35 let, mé& dvé déti a Zije v panelovém domé s vytahem. Dim je ¢tyfpodlazni
a neni bezbariérovy. Jako prvni symptomy se u pani A. objevily potize s chizi, zvySena unava
a poruchy zraku. ,, Okolo 32 roku, nejdrive to byla znamka unavy — v prvopocatku jsem si
myslela, Ze je to jarni unavou... Pri spéchani na Salinu...zakopdvani o rantl chodniku, pady...
Mpyslela jsem si, Ze je to prechodné a zZe se vSe brzy upravi....” Po navstéveé lékafe byla
odeslana na specialni neurologické vysSetfeni, kde ji byla sd€¢lena diagnoza. ,, Zhruba o rok
pozdeji jsem navstivila obvodniho lékare, ktery mé poslal na neurologii... Nejdiive bylo
podezieni na boreliozu, ale ta byla vyloucenda. Po sérii dalsich vysetreni byla diagnostikoviana
RS. ““ Informace o onemocnéni se dotazovand dozvidala postupné, ze zacatku viibec netusila,
o jak zadvazné onemocnéni se jedna. Vice informaci ziskala z knih, internetu, spolu-pacientt
a od Unie Roska. Pani A. v souc¢asné dob¢ pracuje pro nadnarodni firmu jako pravnik. Je to
prace, kterd ji vyhovuje - jednd se o zpracovani dat pro interni potieby spole¢nosti. Se svym
zaméstnanim je velmi spokojend a doufd, Ze jej bude moci dlouho vykonavat. Nepocituje
diskriminaéni chovani vii¢i své osobé¢, ale zaméstnavatel o stanovené diagnoze ani o progndze
nemoci zatim nebyl zpraven. ,, V soucasné dobé, zaméstnavatel o moji diagnoze nevi. Sverila
jsem se pouze své kolegyni, se kterou sdilim kanceldr, protoze...vite...je to vlastné md
kamaradka. Myslim, Ze mé spise lituje...” V souCasné dobé nemusi vyuzivat zadné
kompenzacni pomiicky, dodrZzuje denni rezim. Nejvétsim problém, ktery i pies zavedenou
medikaci pretrvava (i kdyz ne v takové mife jako pred diagnostikovanim) je unava. ,, Unava
se stala soucasti mého dne. Musim se s ni naucit Zit, respektovat ji a hlavné s ni bojovat,
protoze necinnost miize mou nemoc jenom zhorsit. “ Pro pani A. je prace smysl zivota a napln
jejiho dne. ,,Zdroj obzZivy, penize, moznost seberealizace a uplatneni svych védomosti ve
smysluplné cinnosti. Diky praci mohu naplnit své sny a podilet se plnohodnotné na chodu

‘

domacnosti.

Pani A. plsobila velmi milym, ochotnym, pifivétivym dojmem, byla velmi vstiicna
a snazila se zodpoveédét vsechny mé otazky bez dlouhych prostoju, i kdyz ji ne vSechny

otazky byly pfijemné. Piesto to na sobé neddvala znat.



8) Modifikace vyzkumného navrhu

Provedeny rozhovor hodnotim kladné, nicméné na zékladé zkuSenosti z provedeného
rozhovoru v rehabilitaéni ambulanci bych pfiste jist€¢ volila, pokud by to bylo mozné, vice
soukromé prostiedi anebo takové prostiedi, kde se dotazovany citi uvolnénéji. Také je vhodné

zajistit dostatek Casu k rozhovoru a to jak €as dotazovaného, tak ¢as vyzkumnika.
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