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Téemata
vyzkumu

Vyzkum byl realizovan v obdobi 09 - 11 /2023.
Osloveno bylo celkem 13 respondentt. Ctyfi
pecujici osoby a devét pacientu s ALS.

Zadny z pacientll nemél pfimou zkusenost s
dobrovolnickou ¢innosti, proto budou data z

vyzkumu doplnéna o rozhovory s dobrovolniky.
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SDELENi DIAGNOZY

VYHLEDAVANI INFORMACI

KOMUNIKACE S LEKARI

CO JE POTREBA ZARIDIT?

RODINA A PRATELE

KOMUNITA PACIENTU

ZKUSENOSTI S ALSOU

JAKYM TEMATUM SE VENOVAT?



Vyzkumnéeé otazky:

Jak se dozvédéli o diagnoéze?

Kdo a jak jim diaghézu sdélil?

Jak schlizka probihala?

Jaké informace béhem ni ziskali?

Jaky byl pristup Iékaru?

Jak dobre pacienti pochopili, co je ceka?
Co by pacienti od Iékaru oc¢ekavali?
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SDELENI

DIAGNOZY

Cilem bylo zjistit, jakym zpusobem probiha sdéleni
diagnoézy a jak nasledné muze tato schlizka ovlivnit

O O O O O O O

pacientlim pristup k nemoci.



Pacienti se béhem sdéleni diaghdézy presné nedozvi, co je nemoc
ALS, jaké jsou moznosti zpomaleni prubéhu nemoci, ani to jak

k nemoci pristupovat. Nékteri lékari nemaji s nemoci zadnou
zkusenost a pacientovi nic nevysveétli.

,Rekli mi to tak opatrné, nechtéli se se mnou bavit na
rovinu. AZ u té druhé schuzky, kdyZz jsem se zeptala, jestli je to
nemoc, na kterou umrel Stanislav Gross, tak mi k tomu rekla
vic. Rekla mi, Ze to stoji za prd, a Ze je to odumirdni svald.

Lécba na to neni a nedad se s tim nic délat.”

~Pani doktorka manzela poslala pryc a sdélila to pouze mé.
Manzel z toho byl vykulenej, proc¢ to udélala. Asi to mohla Fict
i jemu. Sdélila mi, Ze mad tuto diagndzu s tim, Ze délka preziti
neni moc dlouhd. Byla to nase neurolozka. Manzelovi to

nikdy nevysvétlila.*

,Samozrejme jsem o té nemoci nic nevedéla a pani doktorka taky

bohuzel ne. Rekla mi jen, Ze mam NMN a pfedepsala Rilutek a to je

vsechno.”

~Pan primar mi proved! EMG a rekl, ze to je jasny, Ze je to tohle. A ze
Jjsem dost inteligentni na to, abych védél, co to je. A viastné mi
nevysvétlil nic. Pak jsem mél jesté odbéry mozkomisniho moku. To
se o mé starali dva lékari. Ti prisli jak procesi, nechali vyklidit cely
pokoj vC. ndvstév a s takovym .. jako kdybych mél druhy den umrit,

mi sdélili diagndzu a to bylo celé. Ti mi to taky nevysvétlili.”



Pacienti odchazi od Iékare a nechapou,

o jJakou nemoc se jedna a co je do budoucna ¢eka. Pokud si

informace dohledavaiji, jsou vystraseni. Pokud si informace
nedohledaji, snadno muzZou situaci podcenit.

,V prvni chvili si clovék neuvédomuje, jak je to zavazné. V tu
chvili jsem jezdil na kole, lyzoval, mluvil normalné, zil jsem
normalné. Za téch poslednich sest let, co to mdm

diagnostikované, tak se to z 80% celkové zhorsilo."

,Nevedéla jsem, co to je a nikdo mi to nevysvétlil. Ani ten doktor.
Kdyby mi nékdo rekl, co to je za nemoc, jak to trvad. Jak je to na

- _ o . . tom internetu napsané, dozvédéla jsem se, Ze budu Zit tFi a pul
,ZPoCatku jsem si zadné informace ani nehledal. Zil

roku a ty fotky nemocnych ... to vypada prosteé strasné.

Vydésila jsem se. ,,

Jjsem uplné normalneg, jen mi blbla ta ruka v chladu. Ale
to si clovék neuvédomi, jaky to bude zdsah do Zivota.
Co to bude obnaset. Bral jsem to jako fakt, ale nevedél

Jjsem, co to vsechno bude znamenat.”



Pacienti by ocenili otevieny a upfimny pfristup Iékaifu béhem
sdélovani diagnézy. Je dulezity nejen pro predani relevantnich
informaci, ale také pro emocionalni zpracovani celé situace.

,NejduleZitéjsi je, aby doktor rekl oteviené, ¢cim je clovék
postizeny. Co to prindsi pro Zivot. J& kdyZ jsem si to pak
procital, tak na internetu najdete, ze vam zbyva 3 - 5 |et.
Takze velka nadéje tady neni. Bylo by lepsi, kdyby lékari

informovali hnhned na zacatku.”

,urcéité dukladnéji vysveétlit na zakladé kterych vysetreni se
stanovuje diagnoza, které vysledky vasich vysetreni diagnozu

potvrzuji a vcem je zfejmeé, ze se nejednaq o jiné onemocnéni.”

,Ocenila bych, kdyby se se mnou bavili na rovinu a vysvétlili
mi to jako laikovi. Co to je, co mé cekd, co mé neceka. Pak
jsem si vsechno vyhleddvala pres internet a vic a vic

informaci jsem si ziskavala sama.*

»Vysla jsem z Iékarny, sedla si na lavicku a znovu brecela.
Nevédéla jsem, co to je a nikdo mi to nevysvétlil. Kdyby mi to
pani doktorka vysvétlila, tak bych to asi jinak vstrebala.
Ale nevim, mozna jsou lékari, kteri to umi sdélit, ale ta moje
bohuzel neuméla. Priznala se mi, Ze jsem prvni pacientka s
touto diagnozou, a ze se s tim nikdy nesetkala. Tohle mé

mrzi, protoZze mésic, dva, tfi jsem tapala a hledala

informace sama.“
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Jak bychom mohli poskytnout podporu Iékafum,
ktefi nemaji s nemoci ALS zkuSenost a musi sdélit
diagnézu pacientum.

Jak bychom mohli sjednotit a upravit cely proces
sdélovani diagnoézy tak, aby nedochazelo k
situacim, které popisovali nasi respondenti?

Jak bychom mohli k pacientiim dostat informaci o
spolku ALSA béhem toho, co Iékar sdéluje diagnézu?



02 L
VYHLEDAVANI

INFORMACI

Cilem bylo zjistit, jakym zpUsobem pacienti a
pecujici osoby dohledavaji informace o
diagnoze ALS. Jaké zdroje vyuzivaji. Jaké
informace se dozvi a jak na né reaguiji.

Vyzkumnéeé otazky:

o Jaké informace dohledavali a jaké zdroje
k dohledavani vyuzivali?
o Jaké informace povazovali za nejuzitecnéjsi?

o Nasli nejaké informace, které se ukazaly jako
nepravdiveé Ci zavadeéjici?



Pacienti jsou po sdéleni diaghézy odkazani na informace a
fotografie, které si sami hledaji na internetu. V mnoha pripadech
jde o Iékarské materialy. Vydési je informace o délce doziti
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a fotografie pacientu s nemoci v pokrocilejsSim stadiu.

,Odchdzeli jsme jen s diagndzou a s predpisem na léky. Prvni “Plavodni zprava byla jen na motoneurony a byla mi predepsana
informace, které jsme si o tom ziskdvali, byly z internetu. Zadali medikace Rilutek. Doma jsem si hledal, na co medikace je, a az z
Jjsme onemocnéni motoneuronu a tam okamzité vyskocCilo ALS. Pri toho jsem zjistil, Ze mam ALS. Sel jsem na Google, napsal ALS a
dalsi navstévé jsme si o tom vykladali, ale papirové to nikde dosud zacal to proklikavat. Prisel jsem po tfech mésicich na druhou
napsano nemame.” kontrolu a tam jsem se ji zeptal. Pani primarka mé zkontrolovala,

vysvétlila mi co mam za nemoc, co mé cekd a zacal jsem s tim Zit.“



Ol

02

Jak bychom mohli k pacientium najit relevantni
informace, které potiebuje okamzité po sdéleni
diagnézy. Napinuje web Alsy tuto potiebu?

Jak bychom mohli zprostredkovat informace pro
faze see - think - do - care?



Cilem bylo zmapovat komunikacni bariéry, na
které pacienti a pecujici osoby narazi pri
kontaktu s |ékari a dalsimi odborniky
(dobrovolnici, osobni asistenti, koordinatori).
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Ko M U N I KACE Vyzkumné otazky:

o Na jaké problémy narazili pri komunikaci?

s LEKAﬁI A o Jak je Fesili?
ODBORNIKY




Pacienti popisovali velmi specifické problémy, které lze spise
povazovat za osobni selhani daného odbornika.

,Neékteri zdravotnici, Iekari, obcas i asistenti maji problém pFijmout
fakt, Ze sice nemluvim, ale slysim a rozumim velmi dobre a bud'
mluvi najednou jak s pacientem starsiho véku a nebo mluvi k
mému muzi v domnéni, Ze har rozumim i pres opakované

upozornéni mého muze, ze vnimam a rozumim dobre.”
,Byl problém u zubare, ktery ji odmitl, Ze manzelku

nevezme na trhdni zubu, Ze nema c¢as.*“

,Doktor v Motole mi vysvétlil, ze by mi to mohl napsat, ale ze toho ma hodné,

ale musi mi to napsat praktik. Tak jsem sel ke své doktorce, ale ta mé sjelq,

co si to doktor dovoluje, Zze to ma udélat on.”
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CO JE POTREBA

ZARIDIT?

Cilem bylo zjistit, jak pacienti a pecujici osoby
pristupuji k zafizovani prispévku, ZTP karticek,
pomucek, bezbariérovosti bytu, mobilité, ale také
pri zarizovani lazenskych nebo odlehcovacich
pobytu. Na jaké bariéry pfi tom narazi a jak
bychom jim mohli pomoci.

Vyzkumnéeé otazky:

o Co vse zarizovali?

o Co se povedlo / nepoved|o?

o Co bylo nejtézsi?

o Co jim hejvice pomaha?

o Proc¢ se rozhodli nejakou sluzbu nevyuzit?



Jako prvni zacinaji pacienti zarizovat pomucky, kartu ZTP,
bezbariérovost bydleni a mobilitu, prispévky. Je to
hmatatelné a vSichni vime, Ze si muzeme o néco takového
zazadat. Proto je to pro pacienty snadné. Zadny z
respondentu nezminil, Ze by zacal s rehabilitaci, cvicenim,

upravou stravy, terapii atp.

,Zacali jsme prestavovat bardk. Rovnou jsme délali bezbariérové bydleni.

Koupelny, zdchod, loZnice. A zacali jsme zjistovat pomucky. Abych se dostal

do bardaku. Néjaké to choditko. Vzdycky jsem sel na kontrolu a konzultoval

Jjsem pomucky. Od prvopocdtku mi lékarka psala, co potrebuju.”

,Odesli jsme z Prahy (12 patro panelovy ddm) na venkov. To byla prvni faze.
Mame tam rodinny domek a zahradu. Zarizovali jsme zdvihaci plosinu pres

vstupni schody a mechanicky vozik. Mame i polohovaci postel. To je zaklad.

Ta mobilita je hodné omezena.”



Lazni a pobytu se obavaji. Nevi, jaké bude prostredi. Jak je
to s bezbariérovosti. Jak to sami zvladnou.

,Nabizela mi lazné, to jsem zatim odmitl. Bojim se, co mé
tam ceka. Nevim, jak je to na zachodé s WC. Jde tam dat
podlozka? Vsude si vozim podsedak, protoze se nezvednu.

Nevim jak schody.”

,Manzel zatim vaha. Ja bych byla pro, aby jsme to absolvoval,
protoze se mu tam ukazou pohyby, které s nim nikdo doma
neudéld a je to moZnost dostat se do jiného prostredi. Pivodné
mél strach jet i sem (do Alsy). Obaval se kde zaparkujeme atp. A
pak vidél, Ze jsme to zvladli. NejtéZsi je prekonat bariéru strachu

z novych prekazek. “

,Rada bych zkusila Idzné, ale nemam kam dat déti, takZe bohuzel.
Zatim jesté vydrzim a pak uvidime. Déti bych s sebou vzit nemohla
kvuli skole. Je to na prd. O vasich pobytech vim, ale kdyZ to ted bylo,

tak pritel byl mimo CR, takze jsem neméla s kym jet.”

,red ale uz vim podle stranek, ze si mam vybrat dvoje Idzné a jedny z
toho mi pridéli. Ted'fesim, Ze Iazné pro nds jsou minimdadlné 28 dni a
manZelka na mésic nemuzZe. Asi se mnou pojede kamarddka. Kdyby

nikdo nejel, tak nevim, jak by se o mé postarali. ,,



Pacientum by nejvice pomohlo:

a) Védét dopredu ¢asovou osu pro zafizovani pomucek

, . , L ,Nejhorsi je to cekdni na schvaleni pomucek. Jako kdyby
~Na webu Alsy jsem vidéla video s panem Mikulaskem,
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o 5 . ) . =, . cekali, az clovék umre, nebo az to nebude potrebovat.
ktery rikal, ze nez obstara pomucku, tak uz je pozdeé a

uz ji nepotrebuje. Skutecné je to velice nepruzné.”

,Resil jsem pfispévek na pédi, to trvalo asi 4 - 5 mésicy.“

b) Vedet o co presne a jak si zazadat.

, o . . . . ,Je to o tom, Ze pacient si porad néco zjistuje. Ja jsem podle
~Pani doktorka mi vzdycky rekla jen “najdéte nékde”. P P JIstyj J P

: . o vy . ; . vaseho nového webu zjistil euroklic. O tom jsem nemél
Fyzioterapii, pomucky ... porad jsem néco obvolavala.

potuchy. Plno lidi nevi, na co maji narok, kam se obratit.”

,Neurolozka mi to predem znechutila. Je to hrozné
zdlouhavé, hned mi rekne, Ze na to nemdm narok, neporadi

mi a jen chce koédy.“



Pacientum by nejvice pomohlo:

c) Pokud by Iékari reflektovali pfi rozhodovani o pomuckach nejen
stavajici, ale i budouci pacientuv stav.

,Dali mi druhy stupen a pan doktor mi nhapsal, ze jsem schopna ~Kaslak mi nedali ... protoze jsem pry zdravej. V noci se budim,
prace na 50%. Ale nevim, jak si to predstavuje. To bych musela jsem zahlenény, tak jsme to s Iékarkou probrali, sel jsem na
pracovat nohama, ruce vibec nemuZu pouZivat.“ spyrometrii a na plicni. Na neurologii mi pak pani doktorka

fekla, Ze mi to nemuZe napsat, Ze mam dobré vysledky. Jenze

“Jsem na voziku a krok neudé&ldm, ale bylo mi pridéleno jen ZTP.“ na te spyrometrii na me klecCela sestra, ja jsem se tam malem

udusil, jaké jsem podaval vykony a to jsem nemél."

,V prosinci 2022 jsem pozadala o prispévek na peci a na

mobilitu. Ja jsem nepotrebovala ty penize, ale potrebovala . . . L, _y e
J P Y P P Ta karta (ZTP) je mi k nicemu. Odvolani nadm zamitli a prislo

Jjsem karticku na parkovani, protoze nedojdu daleko a ) _ o . ) , o ,
nam, ze se nemuzeme ani odvoldvat. Tak jsme pozdadali o

otfebuji parkovat na mistech pro invalidy. Ufady mayji tfi ) e e e e o , : :
P JIP P Y yma noveé prosetreni. Neprosel jesté ani rok a ja uz ted neujdu ani

meésice na odpovéd. Nejdriv hned napsali, ze to prijali a . ) ) ) ,
100 metru sama. Mdm choditko se seddtkem. Projdu kousek a

pozastavuji to. Pak za sedm tydnu to obnovili. Po trech ) . , o o o
musim si sednout. Legislativa je takovaq, ze clovéek musi porad

mésicich napsali, Ze to pokracuje. Mam cely sanon dopisu, kde [
urgovat.

to pozastavuji a obnovuji.”



Jak bychom mohli pacientum pomoci zorientovat se

01 v zadostech o prispévky na péci, mobilitu, kartach
ZTP, pomuckach atp.? Jak bychom mohli pacientim
zjednodusit proces zadosti o pomucky?

Jak bychom mohli pacientim zprostfedkovat
doporuceni na firmy, organizace, sluzby, lazenské

pobyty, které jsou pro né vhodné?

Jak bychom mohli Iékafum pomoci v tom, aby Iépe
odhadli pacientim stav s ohledem na konkrétni

zadost? Je mozna systémova zména na urovni
pojistoven?
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RODINA

A PRATELE

Cilem bylo zmapovat fungovani vztahu v rodiné
a s prateli po sdéleni diagndzy. Jak se zmeénila
dynamika vztah(? Jak se zménilo traveni
volného ¢asu? Na jaké predsudky pacienti a
pecujici narazi?

Vyzkumnéeé otazky:

o Jakym zpUsobem oznamovali svoji diagnézu?
Co jim pri sdélovani nejvice pomahalo?
Jak se zmenil jejich socialni zivot?

Jak se dari udrzovat konicky?

O

O

o Jak se dari udrzovat vztahy s prateli?
O

o Co jim v socialni oblasti nejvice chybi?



Lékari pri sdélovani diagnozy nepocitaji

s rodinou a s pecujicimi osobami. Pritom pecujici osoby
jsou casto zodpovédni za sdélni diagnozy rodinnym
prislusnikim a znamym.

,Nékdo by to mél probrat i s rodinou, protoZe ti netusi vubec
nic. Ja jsem tam pak nahnal manzelku, ale vysvétlili ji to jen
okrajove.”

,Se mnou se nikdo nebavil, vsichni ode mé ocekavali, Ze se budu starat.”

,Mé mamince jsem tu nemoc nedefinoval, je ji 99, bydli sama, ale rekl jsem
Jji, co mé v nejblizsi dobé ceka, kdyZ jsem ji zddvodnoval, proc ji nemuzZu

navstivit. Byl jsem u ni naposledy v lednu a potom v cervnu.”

“Ja jsem byla zdrZzenliva na sdélovani pratelum, ale pFitel byl aktivni a

sdéloval to on. Ja jsem o tom mluvila, az kdyz se mé opatrné zeptali pratele.”



Blizké rodiné diagnozu pacienti nemaji problém sdélit
okamzité. U pratel, znymych a kolegu to nepovazuji za
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nutné. Pri sdélovani diagnézy nezachazi do detailu a nici
poOMocC hevyuzivaji.

,V pocatcich jsme neveédéli o co jde. Byl jsem normalné zijici clovek. Az

.....

se muj zdravotni stav zhorsuje.”

,Sdileli jsme to se 2 - 3 prateli, kteri se s nadmi pravidelné stykali. Postupné

Jjsme mluvili o tom, ze manzel je nemocny, ale nechce o tom mluvit. Dodnes

vi jen pdr lidi, co konkrétné resime.”

~Nikdo nam s tim nepomahal. Kdyz se nekdo zeptal, jak se mdme, tak jsem
fikal, Ze manzelka ma ALS a je to na houby. Moc lidi to nevi, co to je.

Vysvetluju, ze je to skleroza a Ze to neni léCitelné. “

,Nejdriv jsem si to pomérné dlouho nechal pro sebe. Potom jsem to zacal

sdélovat pouze nejblizsimu okoli - par nejblizsich pratel a rodina.”



Vztahy s prateli je po sdéleni diagnozy tézké udrzovat.
Mnoho pratel se stahne. Vyhodou je moznost udrzovani
online kontaktu.

,Obecné lidé maji zajem se vidét ale v té konkrétni situaci moc
nevi jak se ke mné chovat. Dokonce myslim Ze si mé idealizuji
lepsiho nez jsem byl.“

,Manzelovi zdstali 2 kamardadi. O nemoci védi a 2x - 3x do roka
prijedou. Je s nimi v kontaktu telefonicky a pres Whatsapp.

Ostatni se stahli. Prestal se s nimi vidat osobne, prestal ten Lidi se boji. Boji se, ¥e to nezviddnou. Jednou tady byl ten jeho
spolecensky a pracovni Zivot....., kamarad a ten se mé mezi dverma ptal, jestli to zviadne (jako ten

kamarad). Pak slibil, Zze prijde, ale uz neprisel.”

,Popravdé mi nic nechybi. Jak jsem unavnej, tak ani nemadm

silu se véemi komunikovat. NejdileZitéjsi je neodmitat a »PIno lidi's vami souciti, ale strani se vds. Boji se, aby vam

neuzavirat se jen pro sebe. Nemélo by to byt o tom, Ze vds neudelali zle. Je madlo tech, kteri vas podrzi.”

lituji, to clovék nechce slyset.”

»Nékteri kamaradi maji jen strach, aby to na né nepreskocilo.
Aby to nhahodou nedostali taky.*”



Jak bychom mohli pomoci pacientim a pecujicim rodinam sdélit

01 diagnézu pratelim a rodinnym pfislusnikim? Pokud je sdéleno jen
ALS, najdou lidé stejné informace, jako pacienti na zacatku (vydéseni
muze prerust v preruseni kontaktu).

Jak bychom mohli pacientum i pecujicim osobam
ukazat zivotni a spoleCenské zmény, které je cekaiji.

Jak bychom mohli pomoci pacientum, ktefi Ziji
03 sami bez primarni pecujici osoby?
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KOMUNITA

Cilem bylo zjistit, jakym zplUsobem muze ALS
komunita nahradit vztahy a aktivity, o které
pacienti a pecujici kvuli diagndéze prisli. Jaka je
primarni role této komunity v zZivoté pacientt a
pecujicich?

Vyzkumnéeé otazky:

o Nasli po diagnéze néjaké nové znamé? Noveé
zajmy?

o Uegastni se komunitnich akci?

o Pokud ne, z jakého dlvodu?

o Pokud ano, co jim tyto akce prinasi?



Komunitni pobytové akce hodnoti pacienti pozitivnhé
a nebrani se ani online formeé

,Myslim se, Ze se spoustu pacientu stydi na néco zeptat. Proto
. ) 5 o ) o . Jjsou dobry ty pobyty, kde se vidime a potkavame. Vzdycky
,Ocenila bych vice moznosti vidat se vice s ostatnimi pacienty a

o . o o koukam s otevFenou pusou, co jsou ostatni schopni ve
Jjejich rodinami. Klidne i online.”

svém stavu délat. Navzdjem to motivuje.”

,S ostatnimi pacienty jsme se potkali az na prvnim rekondicnim ,Je dobfe, Ze vidime rdzné fdzi nemoci. Clovék si uvédomi a
pobytu na jare. To byl pobyt, na ktery manzel nechtél jet. Bal se vidi to kolem sebe, jak a co mUzZe ta nemoc zasdhnout a jak
toho. Ohromné se toho bal. Ale opravdu nam to pomohlo.* pomalu miZe postupovat.”

.Ziskali sme tam informace, které nam chybély a vidéli jsme

) _ o . . ,Clovék se na téch setkdnich potkd s lidma, ktefi jsou stejné
tam ostatni pacienty. Nekteri nas nabyli energii, Zze by to

; . . . , postizeni. Vi, co ho ¢ekd. Muze si popovidat s nékym podobné
nemuselo byt tak spatné, jak jsme si predstavovali. Ale

. .. . . o _ 5 postiZzenym. MuzZe to pomoct.“
nekteri ne. Kdyz je manzel vidél, tak rikal, ze toto tedy ne."”



Mnoho konicku a zajmu pacientum a jejich pecujicim
osobam nezbyva. Jednou z moznosti jsou kulturni akce,

které mohou byt problémové z pohledu pristupnosti
prostoru.

,Na velké koncerty, kde bych musel nékde stat, to uz ,Do divadla vyrazime asi tézko, vsude mate schodly.

nechodim.* Chodivali jsme driv, to byvalo pekny.*

, Je to véetsinou o tom, ze neni pristup. Jd jsem tady v obci ,Pocital jsem s tim, ze je to hotel a bude to bezbariérové.
délala takovou c¢innost. Chodili jsme gratulovat Ze si bude moct dojit na zdchod, aby tam vjela s
duchodcum. Jednou za 14 dni se setkdvame. V [été to vozikem. Jenze kdyz se na zachod vjede s vozikem, tak se
bylo venku, ale pres zimu je to uvnitr a nedostanu se tam nevejde, neotoci. Zachody pro invalidy jsou nizke,
tam.”

méli tam madla daleko od sebe. Vsude chybéla madla.”



Co by si poradili navzajem?

~Nebojte se pozadat o odbornou pomoc, kdyz toho na vas bude moc.”

,Spojit se s vami. Tam u vas jsem dost véci pochopila.”

LAby hned od pocdtku pravidelné cvicili, protoze i ten posledni sval v
téle se pozdéji bude hodit a hrat vyznamnou roli pro kvalitu zivota, i

kdyZ se to muZe zdat v prvnich letech diagnozy zbytecné.

,Nenechat se odbyt pri zarizovani véci. NeCekat na nic! Na vsechno se ¢ekd

hrozné dlouho. My jsme vozik vyrizovali pul roku.“

LAby se neschovavali, tahle nemoc neni ostuda a vyhledali

pomoc co nejdrive a resili véci dostatecné dopredu.”

,Ziskat co nejvice informaci od odbornikd. U nds byl prvni
rok totalni panickd hridza v celé rodiné. Clovék si to neumi

vUbec predstavit.“



Jak bychom mohli Iépe prezentovat komunitni
pobytové akce, aby Ucastnici védéli, co presné
ocekavat a neobavali se prijet.

2 Jak bychom mohli pacienty podporit v setkavani se i
mimo pobytové akce?

Jak bychom mohli pacientum zprostfedkovat
03 kulturni zazitky, které jim umozni zUstat v kontaktu

s ostatnimi, ale zménit kontext.
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ZKUSENOSTI

S ALSOU

Cilem bylo najit prilezitosti pro rozvoj sluzeb,
které ALSA poskytuje pacientim i pecujicim.

Vyzkumnéeé otazky:

o Kdy a jak se dozvédeli o Alse?

o Jak probehl prvni kontakt? Naplinil jejich
ocekavani?

o Jakeé sluzby vyuzivaji a jaké s nimi maji
zkusenosti?

o Co jim hejvice pomaha?

o Co jim naopak chybi?



Alsu nekontaktuji hned, protoze nemaji predstavu, jak by jim to

mohlo pomoci, kdyz je nemoc nelécitelna. Nemaji predstavu, co
bude po kontaktu nasledovat, co je ¢eka. Bariérou muze byt i
predstava limitovaného ¢asu, ktery pacientovi zbyva.

] ] ,O Alse nadm zacala hovorit pani doktorka uz béhem druhé nebo

,Mél jsem obavy, co mi to prinese, a tak jsem ALSU

treti navstévy, abychom se s vami spojili. Manzel dlouho vahal,
nekontaktoval hned. Moc mé mrzi, ze jsem ji kontaktoval az po _ _ o

nechtél. Ne, Zze by si nechtél priznat nemoc, ale celd rodina jsme se
roce, mozna vic az po roce. Nevédel jsem co cekat, proto jsem

na zacdtku vydeésili, protoze jsme si mysleli, Ze za rok zemre.”
nevolal hned.”



Mnohem rychlejsi je kontakt v pripadé, ze ho udéla rovnou nékdo

» A 4

z rodiny. Budouci pecujici osoby hraji nejvétsi roli v brzkém

kontaktu s Alsou.

,Diky internetu, kde jsme hledali informace, jsme se dozvedél|
| 0 vas. Vdhala jsem, ale pritel chtél hned zavolat a bylo to asi
14 dni nebo mésic. VSechno koordinoval a mé jen rekl,

jedeme tam."

,Dozvedél jsem se to od déti. Kdyz jsem jim to sdélil, tak vas
nasli. Dcera mi to potom pripominala, protozZe ja jsem byl
porad v zaprahu. Nejdriv jsem zkousel telefonovat, to se

nepodarilo, tak jsem psal mejl. Trvalo mi to asi mésic.”

,Dozvédéli jsme se o vds od rodiny. Trvalo mi asi sest mésicu
nez jsme do Prahy vyrazili, kdyby to bylo bliz, urcité jsme tam

drive.

,Dcera nasla odkaz na vds, tak nds upozornila. Jg jsem se
neregistroval hned. AZ za néjaky cas jsem vam napsal a byl jsem

nakonec na setkani.”

,Prisla s tim snacha. Ona to studovala o té nemoci. Co to je za hemoc.
My jsme to nevedéli. Vsechny doktory a tak vyrizuje snacha. Ta vas

kontaktovala.”

,LidI by méli Alsu konktaktovat co nejdrive. Je to hroznd pomoc,
hlavné v téch informacich. ManzZelka se mé nékolikrat ptala, jestli

vam zavolame, nechtél jsem a ztratil jsem spoustu casu.”



Po prvnim kontaktu okamzité chapou pridanou hodnotu
organizace. Vsichni respondenti doporucuji kontaktovat Alsu co
nejdrive a necekat.

,Ostatnim pacientum bych doporucila, aby vds kontaktovali co nejdFive,
okamzité. Ty informace, které jsme se od vads dozvidali ... co bychom méli

resit, co budeme potrebovat, kdy a jak to resit, aby nebylo pozdé.”

,Rekl jsem, Ze to zkusime, tfeba se dozvime co délat, jak
cviéit, aby élovék vydrzel co nejdyl. Cekal jsem, Ze ndm o _ . o . .
o ,Chtéla jsem Fict na rovinu, co me ¢ceka. Na cokoliv, co jsem se
tam vysvetli véci a to se stalo.”
vas zeptala, tak mi bylo zodpovézeno. Hlavné to, co délat, aby se

to zoomalilo.*”

,Nezaregistroval jsem se, protoZe jsem védél, Ze to pujde do kytek a nevédél
Jjsem, jak byste mi mohli pomoct. Ale mylil jsem se. Téch informaci od vads

bylo hodné. Clovék vi, co mizZe a nemuze. Vi, jak ho mUzZete podpofit.*



Pacientum a pecujicim osobam nejvice pomaha:

a) Neocenitelny zdroj informaci (co, jak, kde a kdy zaridit), ktery je
dostupny | v online podobe (nejCasteji vyuzivaji webinare)

,Dozvédéli jsme se, na co md pani ndarok, jaké ,Nejdulezitéjsi pro mé bylo, Ze mi predali informace. Kontakty na Iékare.
pomucky, kdo je dodava a vyrizuje. Tohle bylo Doporuceni na cviceni, pomucky, medikaci. Treba ten kaslaci asistent, to
bezvadny.“ jsem nevéedél a informaci jsem dostal z ALSY."

0) Nabidka sluzeb, které neni mozné ziskat jinde (rehabilitace,
osychiatry, pomucky)

,Doporucuje Alsu z divodu skvélého pristupu a pomoci. Rady,

terapie ... nabizite prakticky vse, co pacient potrebuje.”



Pacientum a pecujicim osobam nejvice pomaha:

c) Zajem organizace a lidi, ktefi vi, co délaji (zachranna sit)

L,urcité bych doporucil ostatnim, aby vas kontaktovali. ,Byla tam citit snaha pomoct. Ostatnim

Jde o ten kontakt s vami. Ja si plno véci najdu na netu,
ale vZdycky je dobré, kdyz mate nékoho, kdo si vds

vyslechne, poradi.”

bych doporucil, aby Alsu kontaktovali.”

. ,Je to fajn. Clovék pochopi, Ze jsou tu dalsi lidé s timto nemocnénim. Sice
d) Komunita o o o N
na cely svét je to maly pocet, ale ta tisicovka je uz dost. A to, co ALSA dokaze
udélat pro lidi ... nikdy jsem nevérila, Ze neziskovka muZe takhle pomdhat

lidem. Vim, kam mam zavolat, kdyz néco potrebuji. “

.. nemenili by nic.



Sluzeb dobrovolniku vétsina respondentu nevyuziva, ale do

budoucna by ocenili pomoc pri uklidu, dopravy na konkrétni misto
(napf. navstéva lékare), prinaseni obédu, doprovod napf. na
plavani.

“Ted'pocituji nespavosti, bolesti hlavy, migrény, nemuzu na kycle ... to se

ozyva, kdyZ tak dlouho jsem v zdprahu. Asi si budu muset udélat ¢as
Zchodi pomdhat mamka, napf. na vétsi dklid, ale do taky pro sebe. To by byl super cil a krasna véc, mit moznost pozadat i o

budoucna bych to asi vyuzila.” tuto pomoc.

,Ne vZdycky muzZzeme daojit pro obédy. Zatim tam chodi manZzel, ale co kdyZz

“Nejvétsi problém pri hleddani organizace poskytujici néekdy nebude moct? Na uradé nic takovéeho neposkytuji a odkdzali mé na

sluzby osobni asistence je, Ze jakmile zjisti, Ze se Cerveny kfiz v Letfianech. Tam mé také odmitli, protoZe toho nepotrebuji

14

béhem sluzby u nas musi odsavat a podavat do moc.

pegu, tak sluzbu u nas odmitnou.”

,KdyZz jedeme na Bulovku, tak nemame kde parkovat. Auto mame, takze

na viastni naklady se tam dostaneme. Ale nemame tam kde zaparkovat.

,Jd potiebuji péc¢i 3x denné a to by musel byt néjaky Manzel musi objizdet cely aredl. Takze my si musime volat taxika. Tak

regiondlni, to nevim, jak by probihalo.* jsem si je chtéla objednat, ale méli porouchané auto a druhé je na

Cerném mosté. Rekli mi, Ze mam volat az za tfi tydny.“



Jak bychom mohli vice obsahu presunout do formatu
online webinaru, které jsou dostupné v asynchronni
podobé?

Jak bychom mohli Iépe komunikovat pridanou hodnotu

O 2 Alsy a jeji vliv na kvalitu pacientova zivota? Jak bychom
mohli pomoci webu oslovit rodinné prislusniky, kteri
obvykle nevahaji realizovat prvni kontakt.

Jak bychom mohli zménit systém dobrovolnictvi tak,
aby byla pomoc snadno dostupna na vyzadani a na
riznorodé aktivity?
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JAKYM

TEMATUM SE
VENOVAT?

O O O O

Sdélovani diagnozy

Zadosti o prispévky, pomuicky atp.

Materialy pro Iékare - balicek pro pacienty
Upravy webu a komunikace smérem na
pecujici osoby, znamé i |ékare

On-line obsah (webinare, on-line setkavani se a
akce, videa z pobytu, videa vysvétlujici ¢Ginnost
spolu ALSA i nemoc ALS)

Dobrovolnicky portal



