JIHO CESKA UNIVERZITAV CESKYCH BUDEJOVICICH
ZDRAVOTN E SOCIALNI FAKULTA

DIPLOMOVA PRACE

2009 Bc. Lucie Novakova






JIHOCESKA UNIVERZITA V CESKYCH BUDEJOVICICH

ZDRAVOTNE SOCIALNI FAKULTA

FILOZOFICKE ZD UVODNENI LIDSKE D USTOJNOSTI

DIPLOMOVA PRACE

Jméno autora: Bc. Lucie Novakova

Jméno vedouciho prace: prof. Dr. Josef DolistaDT,HPh.D.

25.5. 2009



Abstrakt

Filozofické zdivodnéni lidské dastojnosti

Ve 20. stoleti doSlo v hospad&y vysglych zemich k pechodu k ,informani
spol&nosti“. Rozvoj informanich technologii naSi svobodu obrovskych rozn,
na strad druhé se prudce zrychlil Upadek instituce rodiaynila se povaha
vzajemnych vztal ve spolénosti. Soudoba dda tak zasahuje do lidskéinpzenosti.
V medicire byly vyvinuty technologie, které dokazi prodloulidsky Zivot, zarove
vyvolavaji otazku, zda je takovy Zivot jedtistojny. NyrgjSi pojeti lidské dstojnosti
je ovlivnéno ifadou tragickych udalosti v naSi nedavné histogal®i na tyto krutosti
byl mohutny rozvoj ochrany lidskych prav, jako saaabranit tak podobnym situacim
do budoucna.

Respektovani lidské udtojnosti je podstatou povolani zdravbtisocialnich
pracovniki, ktefi spolu s dalSimi sdruZzenimi a organizacemi poniakdjavotr
postizenym osobam. Projekt domacideénplicni ventilace (DUPV) je &en pro &Zce
zdravotr postizené otany, ktéi jsou celozivota zavisli na praci dychacihdiptroje.
Cilem prace bylo zmapovat postoje osob na DUPVjé&tpelastni distojnosti. Vyzkum
byl proveden kvalitativni metodou, sledovany soubgl tvoren sedmi respondenty
na DUPV, ktéi byli vybirani technikou nahodného Wi a technikou
.Snow ball sampling. Metodou ¢bu dat byl biograficky rozhovor,
po rtmz bylo respondefim poloZeno 20 standardizovanych otazek, které tdozaly
ke stanovenym vyzkumnym otazkam. Na zéklagsledki jednotlivych rozhovar
byly vytvoreny kazuistiky, ziskana data byla sumarizovanaafegh a tabulkach.

Byly stanovenyii vyzkumné otazky -1. Jak subjektiivnima svou dstojnost
téZce nemocnyloveék s DUPV? 2. Které nematerialni faktory podpordjstijny Zivot
nemocnym s DUPV? 3. Jaké materialni faktory zlép8amocnym s DUPV kvalitu
Zivota? Na vSechny otazky se vyzkumem pibdladpowdét. Vysledky prace chceme
zprostedkovat odborné wejnosti, pgedevSim Centru pro DUPV v Bin
Také respondetin zasildme vysledky vyzkumu a informace z kapitolgocialnim
zabezpeeni i kontakty na pomahajici organizace.



Abstract

Philosophical justification of human dignity

In the 20th century the transformation into theorniation society took place.
The development of information technologies hasubhd enormous freedom,
on the other hand a decline of the institution amily has quickened rapidly,
the character of mutual relations in the society ¢teanged. Thus contemporary science
interferes in human naturalness. In the field ofditiee technologies which enable
lengthening of human life have been developed; kewethis evokes the question
of dignity of life like this. Current conception dfuman dignity is also affected
by a number of recent tragedies. Consequently a rdeyelopment of protection
of human rights attempting to prevent such situegtio the future has taken place.

Respecting human dignity is the basis of the pedbes of health and social
workers, who together with other groups and orgdimas help disabled people.
The project of home artificial pulmonary ventilatigDUPV) is intended for severely
handicapped citizens who are dependent on a réspioa the whole life.

The aim of my work was mapping the attitudes of MJFpeople
to their own dignity. The research was carried diyt a qualitative method,;
the monitored group consisted of seven DUPV respoisd who were chosen
by random sampling and by snow ball sampling. Asedhod of data collection used
a biographic dialogue, followed by standardizediraglof 20 questions concerning
the determined research questions. Based on thétsresf individual dialogues
the casuistries were formed, obtained data wererguised in charts and tables.

Three research questiond were determined: 1.Howrskvhandicapped people
with DUPV perceive their dignity? 2.Which non-maa&éifactors support dignified life
of DUPV patients? 3.Which material factors imprdhe quality life of DUPV patients?
All these questions were answered by the rese&vehwant to mediate the results of
the work to professionals, especially to the CefureDUPV in Brno. The respondents,
too, will be sent the results of our research arfdrimation from thechapter dealing
with social security as well as the contacts wielping organisations.
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Motto:
,Kdo ma pro ¢ Zit, snese téré¥ kazdé jak.”

Nietzsche
Uvod

Ve druhé polovia 20. stoleti doSlo v hospoisky vysglych zemich k pechodu
k ,informacni spol€nosti“. Ve vSech oblastech a oborech hraji podstatnoli
informace, jejichZz nositeli jsou jak lidé, tak g&o Télesnou praci nahrazuje prace
duSevni. Na jedné stranrozvoj informa&nich technologii inasi svobodu obrovskych
rozmeéra, bai prehrady mezi tradnimi kulturnimi spoléenstvimi, na strandruhé
se prudce zrychlil apadek spdémskeé instituce rodiny, zimila se povaha vzjemnych
vztahi, spoluprace, zajmu jednohdovéka o druhého. Soudob&da tak zasahuje
do lidské pirozenosti. V medici& byly vyvinuty technologie, které dokazou &
prodlouzit lidsky Zzivot. Na druhé strarvSak tyto umilé zasahy vedou k otazce,
zda je takovy Zivot je&tdistojny.

V¢étSina lidi, pokud by mohla volit, vybrala by si dilyy kvalitni Zivot a rychlou
smrt, pokud mozno ve spanku. Nikdo nechce dobrevuimt, byt odkdzan na pe
druhych. PResto niize byt dlouhé onemoeéni velkou gilezitosti k rozvoiji
pro nemocného i jeho rodinu. Statistiky vypracova@@N a WHO uvagi, Zze na suté
Zije asi 500 miliod lidi se zdravotnim znevyhodmim. Jde asi o kazdého desatého
¢loveka. V Ceské republice jde zhruba o 1,2 milionwah.

Téma diplomové prace jsem si zvolila s ohledendtezitost respektovani lidské
dustojnosti @i vykonu povolani zdravotiasocialniho pracovnika. Konkrétrjsem se
zantiila na pondrné novy projekt domaci udéhe plicni ventilace. Je ten pro &Zce
zdravotrg postizené ofany, ktéi jsou celozZivotd v raizné mie zavisli na praci
dychaciho fistroje. Chci zde vystihnoututkzité body v obecném pojeti lidské

dustojnosti a nasledse zaniiit na p&€i o poteby takto nemocnych.



1. Sowasny stav dané problematiky

1.1 Pojeti lidské dstojnosti

Lidska distojnost je chapana jako projev U¢tgveka k ¢loveku, k sold samému,
jako respektovani lidské existence bez ohledu dka socialni postaveni a zdravotni
stav (58). Vyraz lidska tstojnost je vykladan ipdevsSim nasledujicim dvojim
zpasobem. Prvnim Zjsobem je dstojnost pojimana jako &eni byti, které fislusi
¢loveéku jako takovému. A to nezdvisle na jeho jednanbon@a spoléenskych
pongrech, ve kterych Zije. Jde ocistojnost inherentni. Takto wWdo maji vSechny
bytosti, které maiji lidsky oliej, distojnost danui@dem, od narozeni. Druhy igob
naopak vyZaduje k potvrzeniigtojnosti vice individualni zasluhiloveka, klade draz
na jeho zpsob Zivota a spotenské chovani. Jde o kontingentristjnost, ktera
nendlezi automaticky vSem, ale vyZaduje respekesgas velkou uctou k dotpému
¢loveku a jeho vlastnostem (35).

Inherentni pojeti lidské tdtojnosti ji popisuje jako hodnotu ngdelnou,
nezcizitelnou, newjslitelnou, nedotknutelnou. Podle kontingentnihdmami, které
je priznainé pro antické filozofy, jeibtojnost hodnocena podle vyvazeného prozivani
Ststi a nedtsti, podle pemahani vasni, ovladani icib staténém snaseni likosti
Zivota. Klade draz také na pg# o tlo, na styl clize, fe¢, oblékani apod. Toto pojeti
je ale zatizeno snahou clehi lidi na distojné, méa dastojné a bez ibtojnosti.
Takova selekce je ve své podstairhla, zhoubna a zhijici.

Nejlepsi variantou vykladu lidské astojnosti je propojeni obou koncepci.
Dustojnost je pak vnimana jako znak kazdého Zivotarok je vSak dale pi@ba
potvrzovat prosednictvim moralniho mysleni a jednéni. Je to pojagré je velmi
dulezité i pro praci socialniho pracovnika (69). Uzinkdské distojnosti pro vSechny

lidi je zakladnim pedpokladem univerzalni humanni etiky (35).



1.1.1 Filosofické pojeti osoby

Osoba je z filozofického hlediska jedimym nositelem subjektivity se vSim,
co kni pati. Jde o svobodu, i, vztahy, pravo atd. Naproti tomu osobnost
v psychologii je chapana jako jednota psychickytdstwosti a procés diky kterym
je c¢lovek integralni, jedinénou a celistvou bytosti. Bytosti, ktera je schopna
objektivniho pohledu na sebe a dokaze porazusstatnim lidem a okolnimu &w.
Formovani vlastni osobnosti v jeji jedémesti a neopakovatelnosti je velicélekite.
Je umozino predevsim sebevychovou a vede k dozréani v bytosta kee zakotvena
Vv Zivot, proziva respekt okoli a zakousi pocit viastniesieby.

Pojem osoba pochazi praysdobré z etrustiny a fvodné znamenalo ritualni
masku. Pozgi také masku divadelni, a poté i spsaskou. Tedy roli, kterodlovek
urgitym zpisobem zastava ve spéitmsti (65). Prvni definici osoby vymezil Boéthius,
ktery ji popisuje jako lidskou bytost povahy rozuép tedy nadané zakladnimi
vlastnostmi rozumnosti a duchovnosti. Ma na mysgtobt, ktera existuje v séhjako
subjekt, nikoli jen jako Ukon subjektu. Tuto definpo rem piejima i svaty Tomas
Akvinsky a rozviji ji o kategorii vztahu. Popisugsobu jako jsoucno, které existuje
samo o0 sobi prostednictvim sebe. PovaZuje tentoiagpb byti za nejvysSi Apob,
ktery miZze existovat. Osoba je tedy vlastni nejvyss$tojnost, ktera existuje sama
0 solg. Tento nazor pozgi zpochybnil René Descartes, ktery rozli@ibveka na d¢
nezavislé podstaty, a ofeV tak cestu k racionalisticky empirickému pojeti7)
Toto pojeti bylo zaloZzeno na é&stelnosti, opakovatelnosti. Vzniklo pod vlivem
velkych wdeckych Uspchi v 19. a 20. stoleti. Slo o to dokéazat, devék neni
svobodny, Ze si to jenf@dstavuje a sy pocit zvlastnosti, odliSnosti od ostatnich tvor
pak promita do okolniho sta.

V dnesdni dob sice neni tento nazor bran v potaz, dkesm je jedinénost lidské
osoby ohrozena. Vyvojem aistem spolénosti se mezilidské vztahy komplikuji
a byrokratizuji. Nakst instituci sebou nese zvySenou nutnost ochraair piipadné
korupci, je vyzadovan rovnyiistup ke vSem. Osoba je ,nahrazovanatasiskym
prikazem i rodnyntislem. Tim naista p&et neosobnich vztahubyva moznosti, kdy
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¢loveék vystupuje jako nezanitelny jedinec. Lidskd osoba je oslaberdgvek
si netroufa jednat jako jednotlivec, ale ¢pdetidi podle ostatnich, rozviji se uniformni
masova spolmost. Naproti tomu dnedni dobdinesla pohodiny a bezpmy Zivot
pro WtSinu lidi. ZvySuje se pmérny vék, nabizi se mnoho moznosti k cestovani,
poznavani, vz&ladvani. Rozvoj komunikacefipaSi netuSené moznosti. VSechny tyto
okolnosti umo#uji osobni rozvoj jako nikdyidlv, ale museji byt spragrnvyuzity praw

jednotlivymi osobami (65).

1.1.2 Historie a lidska distojnost

»,Homo hominis lupus® (61, s.24.). Zatimcori$i zvicat ma kazdy druh svého
piirozeného nejitele, ktery jej ohroZuje a omezuje jehtemnozeni,cloveék ¢asto
prindsi hfizu i smrt sdm sab A to nejen ve sstovych valkach, ale i uvriijednotlivych
spol&enstvi - ve statech zmitanych terorein revoluci (16). Lidska dstojnost
je ohrozena tak&iznymi ideologiemi, totalitnimi rezimy, je atakovamaeuzitim ¥dy,
oslabovana &nim nesourodych Zivotnich siy(3).

Swt byl ve dvacatém stoleti zasazen totalitnim reaintened dvakrat. Nejive
v podol& nacismu, poté v podétkomunistického rezimu (32). Jak si zachovat viastn
dustojnost i v &ch nejextrem#sSich situacich — nappii prozivani htiz koncentraniho
tabora - popisuje autor V. Frankl. Ve své knikep-esto rici zivotu anomluvi
0 kazdodennim Zivétvéziu v lagrech. O tvrdém vzajemném boji o Zivot, ktemgzi
nimi zuil a kdy nebyly brany zadné ohledy na drufiéovek tak klidre, bez velkych
Gvah a vyitek swdomi nechal do transportu misto seb#adda ntkoho jiného, gjaké
jiné ,¢islo®. Praw tuto degradaci vlastni osoby na poutiglo popisuje Frankl jako
nejvice bolestivou. dlesné bolest zisobena ranami nebyla tak podstatna. To, co bolelo
nejvic, byla duSe a rozheeni nad nespravedinosti i bézddnosti biti. Autor v jedné
z kapitol popisuje, jak poém strazce hodil kamenem, protozélmocit, Ze nepracuje
dostatén¢ usilovre (16). ,Mohl jsem si ppadat jinak nez &aké domaci zve,
kterému se fjpomind, co ma #dat? Zvie, k muz maclovék tak nepatrny vztah,

Ze uz ho ani netrestd” (16, s.34).
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Také podvyZiva ¥znia byla dalSi picinou navratwloveéka v chovani k primitivni
pudovosti. Potravni pud vedl k nutkavému vybavovaniSlenek na jidlo v kazdé
chvilce volnéhotasu. Tato touha po normalnim stravovani nebyla kéma ani tak
kvili chuti na dobré jidlo, ale spiS proto, aby k&meskortil ten nedistojny stav,
kdy se nedalo myslet na nic jiného. Chovélivéka v koncentrénim tabde bylo
podmirgno extrémnimi socialnimi podminkami. Autor ve svéizk dochazi
k preswdceni, Ze jedinec dZe potl&it podraz@nost i apatii a zachovat si duchovni
svobodu i zde, v této absolgtivnucené situaci. Existujgada moznosti ve #Zgobu
piijeti svého nezvratného osudGlovék maZe Zistat odvazny, statay, distojny
a nesobecky. Nebo v boji o Zivot zapomenout naligigévi a promarnit tak moznosti
vlastniho tistu, které mu poskytuje utrpeni (16).

Dustojnost a svoboda se vzajefrprolinaji. | dnes jsou miliony lidi wznénych,
vyhnanych a porobenychid3to proZivaji sy Zivot v plnosti, i kdyZ jsou zotkmvani,
protoZe smysl nema jen aktivni Zivot, kdy jsou @ény hodnoty turéim zpisobem.
Smysluplny je i Zivot, ktery némasi zazitky v Bzném slovnim vyznamu, pokud se
¢loveék postavi vigjSimu vnucenému omezeni své existence daude svého utrpeni
aktivni vnitni vykon (68).

Dne 9. k¢tna 1945 skotila druha sétova valka a vtémze &mici byla
uveejnéna nova Ustava. Ta stanovila hay paragrafu 15, Ze svobodacdemi
se zarduje, s\¥tovy nazor, vira neborpswdceni nemohou byt nikomu upirany, pokud
to ovSem neni v rozporu s phim olktanské povinnosti dané zdkonem. Tak plynule
navazala jedna ideologie na druhou - komunismusnaeismus. Plodem vlady
komunistické strany byla zaplava nezakonnosti wejidich jak od soud
tak od nizSich slozek vy&ewvaciho aparatu,iizeni tabol nucenych praci, v nichz
mely byt prevychovany osoby Stitici se prace armaggé lidow demokratickéhoifzeni.
Byla to doba potléovani osobni svobody, byla urazena lidsk&tdjnost. Na konci
vlady této ideologie bylo té#h ctvrt milionu  politickych znd, z toho
240 popravenych a 8000 z#stych osob (67).

Toto obdobi vyvolavalo v lidech podobné pocity jakznéni v koncentranich

taborech, kdyclovéka nejvice trdpi omezeni vimf svobody. ,Co m nejvice boli,
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nejsou moje osobnié&ikosti, ale 1zZi, pomluvy a nespravedinosti“ (67208).
Tuto podobnost Ize ukazat rfdgad na Zivot kardinala Josefa Berana, kteryiztiu let
v internaci komunistickym rezimem. Jeho osob&givbyly zabavenyi rozkradeny,
byly mu zakazany veSkeré na&ust, byl naprosto izolovan. Podle svych slov sel citi
dokonce Kt, nez kdyz byl dva atb roku v koncentrénim tabde Dachau. Tam @h
sice hlad, byla mu zima, museékte pracovat, ale byl v kolektivu, ktery se vzajémn
povzbuzoval k dvére a vytrvalosti. Zde vSakigtal zcela sam. Nakonec, po 16 letech
internace, byl pnucen kvycestovani do Vatikanu bez mozZnosti ravrapst
do Ceskoslovenska. iBsto nepodlehl naporu komunistické moci, nevzdakwgh
hodnot ani viry. Zachovantéistého s¢domi bylo pro ® tak dilezité, ze &¢mto

hodnotam o#toval moznost Zit ve sveé vlasti a zeive vyhnanstvi (67).

1.1.3 NaboZenstvi a lidskaidtojnost

Pojem ,naboZenstvi“ fZe byt chapaniznymi zpisoby. Jde o vnihi zkuSenost,
o teologii nebo o racionalni vyjéehi ugité nauky (7). V sotasné dob prevliada
v evropském smysSleni racionalita, ktera vylie¢ Boha z viejného ¥domi (59). Ateisté
tvrdi, Ze jejich koncepce Zivota je vySSi nezZ iekst Proto, Ze se neskryva za Zadného
domrglého ochrance anitgwodce smyslu Zivota. Vychazi z toho, Ze neni nikdg,
kdo by nesl zodpaddnost za #&ni ve s¥té, nez samélovek (71). Vira vSak tuto
zodpowdnostéloveéka za s¥t nepopira, nebere si Boha jako h#dli. UCi ¢lovéka Zit
svij Zivot, nebat se Zivotnich paradoa byt schopen je unést (22).

Nejrozstensj$im naboZzenstvim ¢eské republice i v celé Evrépe kieganstvi.
| kdyZz kieg’anstvi z Evropy nevyslo, prazde ziskalo svou historicky nejvyzna&jsi
podobu. Zistava tak s Evropou zvlaStnimigobem spojeno (59). Jeho ran&diky
jsou provazenyadou utrpeni. #naselo totiz revoléni mySlenky jako rovnost otrdk
se svobodnymi lidmi, rovnost muze a Zeny, odsuzpvalvazovani lidského zZivota.
Tyto mySlenky nerély za cil ziskat novédtici, ale vychazely ze zakladniho pochopeni
kieg’anské viry, z hlubokéha'@swdéeni o cedl a distojnosti¢loveka, jenz byl stvien
Bohem a vykoupen Kristem (61).
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Kieganstvi pomah&loveéku v utrpeni. Wi ho ,reinterpretovat i to, co déd
nedopada, abychom mohliijmout skuténost i s jeji tihou a v této situaci vytrvat,
obstat — a pokud mozno byt jesizitelni druhym* (22, s.23). Podlefés’anské viry
je pra¥ ve chvilich utrpeni a ponizeni patrna absoluttdkid distojnost. Jak uz bylo
fe¢eno, ani ty nejhorsi podminky giovéku nemohou vzit, ale kdokoli se o niibe
pripravit sam. A to pokud zapomene na sw&eaf byt Bozim partnerem (74).

DalSim vyznamnym naboZzenskym &em je judaismus. Po vice neZ polovinu
svych @jin nenxli vlastni zem. Bhem genocidy, za druhé&uvé valky, jich bylo Sest
miliona zavrazdno. Resto, & Zili kdekoli a jakkoli trgli, si byli védomi svého poslani
— Ze jsou vyvolenym narodem. Diky tomuttegdéeni si ges vSechno bezpravi
zachovali svou rasovou, kulturni i naboZenskou titlen Zidovska vira se diva
nacloveéka jako na osobu stienou k obrazu Bozimu, kdy jsou vSichni lidé Sobvni
a stejr dastojni. Proto zidovsky Zakor¥igazuje Gctu uci kazdému, zvlastni gé ma
byt podle ®&j vénovana nemocnym, vdovam, sirdtk, zajatém, chudakm i cizinoim.
Judaismus vychazi ze stemi svobodnych lidi, ktéjsou schopni zvolit si mezi dobrem
a zlem.

NejmladSim s¥tovym monoteistickym naboZenstvim je islam. Slowam
znamena odevzdani se Bohu, a ten, kdo se mu odejzdangovan jako muslim.
Islam je ndboZenstvim zakona, vychazi z pravagkteni chapano jakaipzené, ale
jako bozské. Islamské pravo Sarija obsahuje praemzeiske, rodinné acdicke.
N¢kterd opateni, ktera z & vychézi, jsou velmi tvrda. V paragrafech je olesa¥
nagiklad i zmrz&eni, biti, véejné popravy, jako mozné trestki pdpadnuti od islamu.
Islamsti fundamentalisté vyzaduji, aby Sarija bystanoveno statnim zakonem. Také
lidsk&d prava jsou v islamském naboZenstvivodinina Bozi wili, ne girozenym
zdkonem a jsou velmi déd propojena s povinnostmilovéka v kEZném Zivok.

S pravnimi otdzkami souvisi takéldni islamu na Siitsky a sunitsky &ng70).

Buddhismus vedélovéka k zanechani zlych skuitkke kultivaci Zivota konanim
dobra, k @isteni mysli od mentalnich gestot. Cilem Zivota je nirvana. Téoveék muze
dosahnout tim, Ze se zbavi sobeckostipqutanosti a touhy. Budha radil svym

stoupeném, jak rozvijet skryté sily v séb Ukazoval jim, jak nejlépe vyuZit vlastni
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vili, jak nalézt své 86ti bez nutnosti pdtovat se. Wil je dharmu, kterd jim poize
uniknout utrpeni, ochrani jergd snizovanim lidské tdtojnosti. Zapadni filozofové
popisuji buddhismus jako vzneSenyugpb Zivotac¢i jako naboZenstvi svobody
a rozumu. Toto &eni ukazalo lidstvu cestu kigkonani nenavisti, k dosazenésit,
lasky (14, 74). Na podzim roku 2008 by(eské republice tibetsky dalajlama, ktely p
své promlu¢ upozornil hlavé na celosgtové problémy. ,Minulé stoleti bylo dobou
valek, sodasné by rlo byt stoletim dialogu a miru." Varovateu totalitnimi rezimy,
které omezuji svobodu lidi, kterou pethujeme ke tastnému zivotu, k pokroku. Podle
dalajlamy by se lidé #ti mén¢ zabyvat sami sebou a vice se starat o okokti(8¢).

Sintoismus nep#t mezi nej¢tsi nabozenstvi $ta, pesto ma dodnes plno
stoupend, predevSim v Japonsku, odkud ho newtta Zadné jiné naboZenstvi.
Sintoismus vznikl z respektu Kippdé, ktery pocioval uz pragky ¢lovek. Je to s,
ktery vzdava dik girock za jeji dary, je zagfen na radost ze Zivota. Nema Zadnagasn
dand pravidlti ptikazani pro ¥ici, ani soubory posvatnych téxtJde o porérné
volny zpisob uctivani firodnich boZstev a viry edky japonského naroda.
V Sintoismu neexistuje pojemiibhu, ale do jisté miry se murilpliZuje predstava
rituélni neistoty. Za néisté jsou povazovani vsichni, kiepiisli do styku se smrtéi
nemoci. Stejéitak jsou neisti i lidé, které postihlajirodni katastrofa, nebfiovek jenz
se dopustil zl&inu ¢i zpasobil nezdar zerdelské prace (14).

Ve swté¢ samozejme existuje je&t mnoho jinych naboZenskych &m.
Vzajemnym respektem mezi nimi se zabyva ekumenisiRozvijel se velmi&ce
a pomalu. Naflklad katolicka cirkev zakazovalaiicim (ast na ,vSekeg’anskych
kongresech.” Velkym iglomem byl Druhy vatikansky koncil a jeho dekret
o ekumenismu, kdy dosSlo k uveim tchto zaka#. V sowasnosti peviada snaha
vnimat i ty, kté¢i v Boha ne¥ii, ale vede je touha konat dobro, jaeny katolické
cirkve. Jako tzv. anonymnfdg’any. Naproti tomu se objevuje i snaha o hledasjsvn
jednoty cirkvi formalnim sjednocenimialbli. To vSak vede k zdeni re¢eho z vlastni
viry. Jde o faleSny ekumenismus, ktery upira svalstal/¢ku (68).

Ukdzkou sotasného mezinaboZzenského dialoguiaZzen byt nap vznik
Katolicko-muslimského féra, které hleda odpdivna aktualni otdzky ve spdleosti.
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Forum vydalo v listopadu 2008 sp&ie prohlaseni, které se mimo jiné tykalo lidské
dustojnosti a vzajemnéeho respektu mezi odlisSnymi aéhstvimi (19). ,| ndboZzenské
mensiny maji pravo na existenci, bohosluzebna ndstectu ke svym zakladaieh

a posvatnym symbdin, které se nesmi statguintty urdZzek nebo zesf®iovani
ani zdrojem nagti ¢i konflikta“ (cit.19).

Nebezpeény a dnes powing ¢asty je pechod od nabozenské viry k extremismu.
Rozvoj spolénosti, zngna hodnot a fgswdceni vede ke vzniku novych nadboZzenskych
hnuti, ktera mohou mit az raz totalitniho rezimsillji o vylepSenilovéka, o znénu
jeho girozenosti, o potkeni identity. Pouzivaji k tomu zmené stavy ¥domi, ¢asto
na podklad navykovych latek. Tentoifstup k ndboZenstvi ohrozuje kulturréidectvi,
je velkou hrozbou budoucnosti lidstva (32).

Stejre jako extremismus je nebezp@ i zatvrzela ortodoxie, ktera existuje
jak na Zapad tak na Blizkém i Dalném vycheéd NaboZzenska spalenstvi by se
nentla uchylovat k nasilnému prosazovani svych prav mailitantnimu natlaku na

swdomi vlastnicltleni a uz vibec ne k nabadani k sebevrazednym atiéemté21).

1.1.4 \&da a lidska distojnost

Technika, ktera se v poslednich letech rapidbeviji, pomah&lovéku ve vSech
oblastech Zivota. AvSak stala se taki€ipou poSkozujici zdravi, kteratbe ohroZovat
ve svém dsledku Zivot jako takovy, a to nejen ¢enim Zivotniho progedi
nebo valkami (9).

Napiklad wdecké pokroky v medicén zaznamenaly netuSené Gspy,
ale zapicinily také vznik fady etickych dilemat (48). V s¢asném |ékestvi je smrt
vniméana jako prohra, jako nefighy fenomén (24)Rada lidi je tak sice zachréma,
ale ¢asto dlouhodob pieziva v tzv. vegetativnim stavu. Vyvstavaji otazkaga
je mozné ukotit 1écbu pacieni v dlouhém bezdomi a odpojit je od ifstroji, pokud
je jejich mozek poskozen do té miry, Ze nevninmggtiti, nemysli a neni Zadna ajgd
na zlepSeni jejich stavu (47). Tyto situace vedomniohym diskuzim. Vyvstavaji
otazky, zda wbec smi byt Zivot redukovan na pouhé biologickéden Zda neexistuje
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n¢jaky okamzik, ve kterém uz nema vyznam v Zivookratovat (46).

Dnesni spolnost povazuje za nejvySSi hodnoty vykon, kariérgpsch,
zantnuje distojnostcloveéka s jeho uzitenosti. Z tohoto pohledu ie byt snadno
nektery Zivot vniman jako neuzitey nebo nelidsky (47). Takovyniigladem niize byt
konec Zivota papeze Jana PavlaRi&da lidi si pi pohledu na § kladla otazku, zda
je jeSt tento ,bezmocny a slintajici $&c na voziku“ reprezentativnhim zastupcem
cirkve (22). ,Ne, nestyd jsem se za jehclesnou chatrnost. Byl jsem rad, Ze cirkev
vném ma jiny typ pedstavitele, nez jaké nabizi tentoétsvse svym stale
stereotypgjSim sortimentem sexy a sport lookingdei, manekyri... Byl jsem réd,
Ze tento papez vysila do naSeho stale r&pidtarnouciho sita vzkaz, Ze sté neni
davodem k odeslanilovéka na odkladigtnepotebného materialu“ (22, s.196).

DalSi spornou oblasti v stasné medicih je preimplanténi diagnostika.
Ta je umozina rozvojem reproduki mediciny a genové techniky. Vyvstava vSak
otdzka, zda je sudtojnosti lidského Zivota dlitelné, aby byl ¢loveék ,stvoren®
s vyhradou. Aby byl shledan hodnym existence afemetickém vySéeni. Rozeni
vyuziti embryi k lékéskému vyzkumu mni vnimani prenatalniho lidského Zivota
acasto vede k otupovani moralniho citu (21)aKvSem g€mto spornym otazkam byly
ustanoveny etické komise. Jejickenové se zabyvaji nejasnymi, obtiznyniipady.
Doporwiuji konkrétnifeSeni a navrhuji obecné normy geseni podobnychifpadi
(25).

Rozvoj wdy obecw vSak také zlepSuje materidlni Zivotni pmy obohacuje
a meni zivot ¢lovéka ve vSech jeho oblastech (21). ,Jestlize Eee récemu novému
0 SWté¢ a 0 nas, jakoZto bytostech vesty meéni se obsah naSeho sebeporoduith
(21, s.115). Zadna ¢&da nam v3ak nesmi odejmout pravo nastdjny,

i kdyZ nedokonaly Zivot (21).

1.1.5 Soudobéa spataost a lidska dstojnost

V sowlasné dob prozivaji hlave vysgelé staty krizi tradinich hodnot.
Ta je reakci fedevsim na technologické #ny, které tyto spolaosti prodlavaji.
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Roste vyznam informaci, tempo komunikace a teclycickznen je stale rychlejsi,
fyzickd prace je nahrazovana praci rozumovou. Te wskon€ném disledku
prohlubuje propast mezi spotestmi, které se na tomto pokroku podileji, a nié&mni,
které na tento pokrok z néprgjSich divodi ,nedosdhnou“. Ty prvni jsou
poznamenany jednolitosti spéimsti, coZz je cena za ¢ast na technickém
a hospodé&kém rozvoji seta. Ty druhé jsou odsuzovany &si zaostalosti a béd
protoze i ti nejchudsi lidé dne€di o pohodli bohatych spdleosti, tudiz se necakt
spokaoijit s tim, wem Zzili dosud (65).

Velmi vyrazny je nyni také problém rozpadu ttadi chapané rodiny. DoSlo
k nému postupnou zemou ve vzdjemnych mezilidskych vztazich (59). Uidem
19. stoleti se¢#ist rodiny pgresunulo od hospotigkych citi k osobnim vztalm.
To bylo zpisobeno vaistajicim néstskym zgisobem Zivota, kde si uz kazdjovek
na obZzivu vydlava sam. Ri&e o dti secasem dostala do konfliktu s profesnimi z4jmy
muAl a brzy i Zen. Ti dnesasto voli cestu bez trvalych zavézkbez rodiny,
tzv. singles. Podstatou Zivota je &slp, vyZiti a dosazeni vysokeé Zivotni Urévn

Rozvoj civilizace vedeilovéka k pohodlnosti. Své pi@by jedinec uspokojuje
jeS€ diive nez vyvstanou, trh mu nabizi stale dalSi pakiuSEa ho vedou k touze
po perzich jako prosedku k jejich dosazeni. Problém gp@ v tom, Ze nespokojenost
s dosazenou Zzivotni drovni i jeji nasledné uspokojo v konzumni sf@ se dostava
do bludného kruhu. EFe vést az k frustraci Zgmiry nabidky a zaroviez nedostatku
¢asu na speebu. V postkomunistickych statech je tato krizeteldéjSi touhou &chto
zemi rychle dohnat zembohaté. Zapadni &v tak trpi nadprodukci zboZi
a nedostatkem dobrych vztamezi lidmi, a to pedevSim mezi¢mi nejblizSimi. Trh
vitézi nad rodinou a zamezuje jejim neformalnim ekow&ym aktivitam, hlava p&i
0 ckti a o seniory (17). ,Teprve naSe doli#sfoupila na to, Ze Ize od sebe Gpbddlit
romantické blouzéni, okamzitou extazi sexu bez zavazku a smutnadnow péi jako
vragitou starost bez vyhlidek” (65, s.195).

Presto z dnesSni spaleosti touha po lidskosti, svobdd sebeuét nevymizela.
Nezidka se vSak projevuje az krajnintiny, které maji demonstrovat schopnost
¢loveéka potl&it své pudy a provést mordlni volbu. MnoZi se tadbevrazdy
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i teroristické utoky (26). DalSim znakem dnesniyd@b specificky postoj spotaosti

k nabozZenstvi. ¥Sina oldani demokratickych zemi vyznava spiSe hodnoty poktick
Na mensinu, ktera se #gn¢ hlasi k naboZenstvi se ostatni divaji dost podezir
Sowasnou Evropu tak uZz nelze nazyvatiefanskou“. Nkteri lidé se dnes
k ndboZenstvi obraceji ne proto, Ze biyai skutecnou viru, ale jako ke zdroji pravidel,
fadu, hodnot, které v neugipdané spolaosti postradaji (17).

Také demokracie je dnes ohroZena dmgjSimi zpisoby. Jde o dkdy
az fanatickou touhu po rovnosti, ktera vede ke smazdstraéni vSech firozenych
rozdilnosti ve spotmosti, k vytvdeni technologie, ktera by ,spravediji/
prerozctlovala krdsu a inteligenci mezi jednotlivci. tlfe se jednat i oiphnanou
az demonstrativni géo postizené. Touha pa&ti rovnosti nize vést az kigswdceni,
Ze lidsky Zivot se od ziéciho liSi pouze kvantitou, nikoli kvalitou, auge vyustit
az v edstavu o lidstvu, jakotpmnoZzeném druhu, ktery je pelba z ekologickych
a ekonomickych@ivodi zredukovat (26).

Spol&nost si na$sti za&ina uwdomovat rizika dneSni doby. Jednim
z napravnych krak byl i Evropsky rok mezikulturniho dialogu 2008h@ cilem bylo
upevréni vztali mezi narody a nabozZenstvimi nejen v Evropské waié, po celém
swté. Za zakladni spotmé body byla stanovena podpora univerzalnich deatiokgch
hodnot, obrana lidskych prav a lidskistbjnosti. V tomto siru je dileZité respektovat
posvatnost lidské bytosti, nigpisovat nadmrnou vyznamnost svatym mish,
stavbam, relikviim. Samogjmé jsou dilezitym pojitkem s historii, kulturou. Pokud
budou zniena, bude to velkd ztrata. Daji se vSak dadté&imiry obnovit. Aleclovéku

jeho ztraceny zZivot nikdo nenavréati (4).

1.2 Respektovani lidskeidtojnosti

,VSichni lidé se rodi svobodni a sbbovni co do dstojnosti a prav. Jsou nadani
rozumem a ssdomim a maji spolu jednat v duchu bratrstvi“ (98jstojnost i jeji
respektovani je univerzalni celospmaskou zalezitosti, Uzce souvisi s humanizaci

¢i dehumanizaci zdravotni i socialni ¢géa spoléenskych sluzeb jako takovych.
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Jiz samotné zamysleni se nad posilovanim nebo kaopgovanim distojnosti niize
prosg@t rodinnym vztaim a kultivaci dnesni spaleosti (60). Jeitba si u¢domit
vyznam ucty ¢lovéka k¢loveku v kazdodennim Ziveta nestadt na prvni misto
v Zel¥icku hodnot penize, majetek, kariéru. Je takéad mit stdle na pain tragédie,
ke kterym v minulosti doSlo a jez &gobila pra¥ nedcta Klovéku, nerespektovani
jeho autonomie, snaha o ovladani druhych (58).

Duvody k respektovaniloveéka lze utitym zpisobem utidit do étyt zakladnich
skupin. Jde o respektovani zasluh, mravni sily,boisadentity a lidské bytosti
jako takové.

Respektovani zasluldistojnost je lidem fipisovana za &co, ¢eho Ehem Zivota
dosahli, za jejich status. Zavisi tak na jejichlsggenském a ekonomickém postaveni.
Z tohoto hlediska je ohroZenaslojnost lidi s hendikepeméZce nemocnych, senigr
socialrt znevyhodanych apod.Respektovani mravni sillade diraz na integritu
¢lovéka, na Zivot postaveny na zakéatravnich zasad. Ten, kdo se chova Zlebebo
krut¢, maze nejen ztratit sebelctu, ale byt zavrzen svymlimkoZde mohou byt
ohrozeni nafiklad pracovnici v pomahajicich profesich. Mohoicipovat frustraci
z nedostatk zdroji, kvili kterému nemohou dostat vgéo druhé té norrgy kterou
povaZuji za spravnouRespektovani osobni identigouvisi se sebelctou. Do této
skupiny patti faktory, které umaiuji zalenit se do spolaosti, nalézat smysl| vlastniho
Zivota. Tento aspekt lidskéastojnosti se dostava do pepi @i ztrag zan€stnani,
u vS8ech nemocnych a hendikepovanych lidi, u sénidi se potykaji se ztratou
sokEstatnosti, se zrnou fyzické identity, jsou vystaveni &8im zasabm do €ch
nejintimngjSich oblasti ZivotaRespektovani lidské bytostidkazuje na univerzalni
hodnotu vSech osob. Jde o lidstvi, o které nekagt, po které ¢lovek nemize byt
piipraven. Z toho tedy vyplyva, Ze lidskastojnost niZe byt ohroZena, pokutlovék
ztraci kontrolu nad svymglesnymi funkcemi, ma omezenou schopnost ragusam

sokE a nema dostatek respektu od druhych lidi (60).
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1.2.1 Lidska prava

Kazdy clovék potrebuje ke svému rozvoji svobodu. &lomovali si to lidé
uz ve starotku, kdy byl kolem roku 570 ip n. |. sepsan kralem Persie Dekret
Kyrose Velikého, zarwjici pravo na svobodu, bezpest i rekterd ekonomicka prava.
V novowku zaali jednotlivci i celé skupiny a spalenské vrstvy vnimat §y Zivot
jako osobni ukol, k jehoz naplvani nezbyté potebuji @gimeieny prostor pro vlastni
svobodné rozhodovani. Vénactém stoleti tak vydal pod natlakem Sleahtanglicky
krdl Jan | dokument Magna Charta, ktery jingl mlouZit jako ochranaipd svévoli
krale. Tato listina postugnvedla k uznavani prav i pro dalsi poddané.ixhgch
emancipanich hnutich v poslednich dvou stoleticala méstané, dlnici, narody
a nakonec i Zeny vnimat své p@né postaveni jakorgkazku, kterd jim branila
naphovat osobni i skupinové cile (49).
prav i na SirSi vrstvy obyvatelstva. Vznikaji takapfiklad Listiny prav USA,
Deklarace nezavislosti USA, ve Francii Deklaracgvgiovéka a oldana. V praxi vSak
byla tato prava respektovana az pgzdNa prelomu 18. a 19. stoleti bylo v Anglii
a Francii zakazano otroctvi. Ekem 20. stoleti bylo ¥ad evropskych zemi zavedeno
hlasovaci pravo pro vSechny muze, Zenam bjiznano az po 1. stové valce (56) .
Jako reakci na 2. stovou valku gijima Organizace spojenych nato€hartu OSN
a VSeobecnou deklaraci lidskych prav. Ta se stathadujicim momentem \phach
lidstva, projevila se v ni touha vSech po svahoaiiru a spravedinosti. Deklarace
ozna&uje vSechny osoby za svobodné a rovnopravné. Vyehgedpokladu dstojnosti
kazdéhocloveéka, kterad je podmima ugitymi pravy. Zdiraziuje osobitost kazdého
bez ohledu na jeho rasu, narodnost, ndboZenstwd pehlavi (23). Deklarace neni
pravreé zavazna, festo se stala zcela zasadnim dokumentem, ze kteyehdzirada
dalSich listin, tykajicich se lidskych prav. VSeghtyto dokumenty byly postugn
dophovany o dalSi prava a Valné shrom&#idOSN se zasadilo o jejich obecnou
platnost. Véejnost byla vtomto sénu intenzivié informovana a v mnoha zemich
se podélo zlepSit soudni systémy.
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V sowasné dob Deklarace obsahuje kr@mijiného také ochranu uprchiik
a migrani, ochranu Zen, di, narodnostnich menSir¢lésre a dusSeva postizenych
osob apod. Lidska prava se stalaretshim tématem OSN, t&mnvSechny jeji instituce
a organy se podili na jejich och&amrotoZze i dnes mnoho lidi stale trpi nasilim,
mucenim, nedostatkem zakladnichiedt a korupci soudnich systéniK ochrar lidské
distojnosti se vztahuje napUmluva proti mdeni a jinému krutému, nelidskénsi
ponizujicimu zachazeni nebo trestani z roku 198#luMa vychazi z toho, Zze zadné
okolnosti neospravetlliji tyraniclovéka. Dotyka se také otazky ochrangzini, coz je
v sowasné dob velmi aktualni (72). V roce 1998 vznikl Mezinaradmestni soud,
ochrany lidskych prav. O jeho vznik usilovala OSiHevnez padesat let (56).

K nejvyznamgjSim dokumentm prijatym Radou Evropy pé#t Evropska umluva
o ochrag lidskych prav a zakladnich svobodijata roku 1950. Mimo jiné obsahuje
zakaz trestu smrti, zdkaz nelidskych a ponizujidigsti, zakaz otroctvi a dnuje
se dalSim oblastem spojenym s nedotknutelnosti nostb Jejim kontrolnim
mechanismem je Evropsky soud pro lidska pravankui se mze olgan obratit pote,
co vyerpa prosedky knépra¥ na vnitrostatni Urovni. DalSim vyznamnym
dokumentem Rady Evropy je Evropska socialni chareku 1961. Upravuje ochranu
hospodéskych a socialnich prav. Zmije kront jiného také pravo na zastnani osob
se zdravotnim postizenim bez ohledu fiegal a povahu jejich postizeni.

Vznik Evropské unie si také vyZzadal vymezeni zakiek prav a v roce 2000 byla
piijata Charta zakladnich prav EU. Shrnuje lidskavar&Sech generaci, zémije
se na dstojnost, svobodu, solidaritu, ¢émstvi, spravedinost, zohiage sowasny
spole&ensky i ¥decky vyvoj. Jde o prava jednotliveve vztahu k Evropské unii
i 0 obecnd prava, za jejichz dodrzovani jsou zodgo& jednotlivéclenské staty.
DalSim vyznamnym dokumentem je Evropsk& socialeneg, kter4 stanovuje priority
v oblasti socialni politiky (30). V roce 2007 bytzhvalena Listina zakladnich prav
Evropské unie. Tato listina potvrzuje prava, ktengplyvaji z dstavnich tradic a
mezinarodnich zava#klenskych stét. Listina je prav zavaznym dokumentem, ktery
vychazi z Evropské umluvy a sociélnich chart (73).
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V Ceské republice zajfigje dodrzovani lidskych pravigdevsim UstavaCR
a Listina zakladnich lidskych prav a svobod, kt¢eaozn&uje za nezruSitelnd,
nezcizitelna, nezadatelnd a nepréitelna. Ochranu prav zajigje Ustavni soud,
obecné soudy a Evropsky soud pro lidska prava (563kéa republika také podepsala
v r. 1998 Umluvu na ochranu lidskych prav éstjnosti lidské bytosti v souvislosti
s aplikaci biologie a mediciny, ktera byla fijnu 2001 z#azena do zavaznych
dokument. Tato iumluva byla ijjata Radou Evropy r. 1997. Je reakci na zrychiujic
se vyvoj v mediciéi a nela by zajistit ochranu prottinam ohroZujicim lidskou
dustojnost zneuzitimady (62).

V sowasné dob je pozornost spobmosti zamdiena i na prava élesre
nebo duSevhpostizenych osob. Velicaikkzitym dokumentem, zatfenym na pomoc
hendikepovanym afanmim je Narodni plan vyrovnavani /ezitosti pro obany
se zdravotnim postizenimV CR byl schvélen vroce 1998, posledni Uprava
byla provedena vroce 2001Cleréni Narodniho planu je shodné glensnim
Standardizovanych pravidel vyrovnavanidilgzitosti pro osoby se zdravotnim
postizenimkteré v roce 1993ipala OSN (51). Také pravo na pracifpahezi zakladni
socialni prava, je jednim z nastrogocialni emancipacélovéka (30). Mimo jiné
se touto problematikou zabyva i Vatikan. V sociaaméiené encyklice Laborem
Exercens, o lidské préaci, je uvedeno, Ze hendikapioVidé jsou plnohodnotnymi
osobami, majici vrozena, posvatna, neporusiteldagprTato prava Zdaziuji jejich
dustojnost, kterou maji iips utrpeni vepsana do svych. tV encyklice jde o to,
aby se vSichni snaZili umoZznit hendikepovanym osobgodilet se na rozvoji
spole&nosti. Zakusit pocit vlastni uziteosti a samostatnosti (29).

Rozvoj komunik&nich prostedki i rast celos¢¥tového uvdoneni zvySuje
nutnost vymezovat prava jednotlivd skupin a chrénit tak Zivoty vSech. Nata
tak paet listin, smluv, deklaraci k vymezeni vzdjemnélkspektu mezi lidmi (23).
VSechny listiny vS8ak samy o sbbic nezmohou, pokud se smysleni a jednani kazdého
¢loveéka neodkloni od sobectvi, ,dokud kazdy u sebe &émne, Ze opravdutastni
muzeme byt jen spoéeé a nikdy na ukorgch druhych” (23, s.70).
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1.2.2 Socialni prace a lidskadtojnost

Sociélni prace je kontakt socidlniho pracovnikdientem v nefiznivé socialni
situaci. Jde o kontaktifmy a zamdrny, pro ktery je dlezita znalost faktdr, které stav
klienta ovliviiuji. Cilem kontaktu je stanoveni socialni diagnégyovadni socialni
terapie. Socialni pracovnikippm respektuje individualitu klienta, niegglklada mu své
nazory, ale pracuje na zakéagrincipu pomoci a partnerstvi (69). Socialni praggm
asilim snétuje k integraci — zdenéni — ¢lovéka do spolénosti. Odstrauje piciny
a disledky socialniho znevyhodni, je zandfena na odstrani piekazek, které brani
socialnim mensinam v plnohodnotném spefeském Zivat.

Zakladnim kritériem socialni prace je humanita, ladkim etickym pojmem
je lidsk&d distojnost. Socialni pracovnik fiptupuje ke Kklientovi fedevSim
jako k jedingné bytosti, bere v potaz kulturni, sociatiifyzické prekazky, které
jedinci brani vintegraci do spdieosti. Pomaha mufievzit kontrolu nad vlastnim
Zivotem, dosahnout maximalni mozné nezavislosthalmdnotného Zivota (38).

Mezinarodni eticky kodex socialnich pracovnitefinuje socialni praci: ,Profese
socialni prace podporuje socialni &m, reSeni problérn v lidskych vztazich,
a také zmoatni a osvobozeni lidi v zajmu zvySeni blaha. SotCighéce zasahuje
v oblastech, kde dochazi k interakci lidi a jejjtostedi, a vyuziva k tomu teorie
lidského chovani a socialnich systérdakladem socialni prace jsou principy lidskych
prav a socialni spravedlnosti“ (cit. 41). Kodex Ipfijat na valném shromazdi
Mezinarodni federace socialnich pracown{lESW) v Adelaide wijnu 2004. Socialni
prace je podle kodexu zaloZzena na respektu k haédmafistojnosti vSech lidi.
Pri kontaktu s klientem socialni pracovnici podpojafio pravo na vlastni rozhodnuti,
snazi se o jeho plné zapojeni do spotesti, zangtuji se na silné stranky jednotlivc
skupin i komunit. Jsou povinni podporovat socialspravedinost ve vztahu
ke spolénosti i ve vztahu k lidem, se kterymi pracuji. Soi pracovnici by rli
jednat v souladu s etickym kodexem nebcmsncemi, které plati v jejich zemi a
konkrétrée vymezuji etické zasady (41).
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V CR je to Eticky kodex socialnich pracovhikeské republiky. Vymezuje etické
zasady chovani socialniho pracovnika ke klientald,také k zagstnavateli, kolegm,
spole&nosti i k gistupu k sebevzthvani. Kodex byl schvalen Speétesti socialnich
pracovniki, innosti nabyl 20. 5. 2006. Socialni pracovnik mapgmrovat klienty
k védomi vlastni zodpasdnosti, pomaha jim bez jakékoli formy diskriminace.
Podporuje klienty p vyuzivani vSech sluzeb a davek socialniho zakezpena které
maji narok. Vzdy chrani klientovo pravo na soukromformace o &m neposkytuje

bez jeho souhlasu (15).

1.2.2.1 Socialni prace se zdravétanevyhodénymi

Razné teoretické koncepce ve filozofickém pojeti gsoimhou mit velky dopad
na praktické gstupy kélovéku, a to jak zdravému, tak k nemocnému. Zastagktiené
této koncepce nebudou za osobu povaZovat. negmocného $fkym postizenim
mozku, v trvalém vegetativhim stavu. Ten se vymjea ztratou vSech vysSich funkci
mozku. Funkce mozkového kmene jsou vSak zachovdowek tedy Zije, ale nachazi
se v komatu, kdy neni schopen Zadné komunikacenétib pohybwi navazovani
vztahi. F¥iznivci jinych koncepci pojeti osoby mohou dokonakto vyluwtovat osoby
senilni nebo silé retardované (55). K nebezpenedistojného pistupu k nemocnym
prispiva i dnesSni spateost. Lék@ jsou WtSinou zamistnanci velkych organizaci,
a jsou tak nucenifjzpiasobit se situaci, kdy v &®é hraji velkou roli naklady a zisk.
DalSim uskalim je &decky a technicky pokrok, ktery medicinu vysocecsgiuije,
ale vyZaduje nejizrgjSi technické vybaveni. Pacient je tak podrobenZsatvd vySeteni
nebo I€ebnych zakrok a miZze mit pocit, Ze zdravotnik je vice zauj#sfroji nez jeho
osobou (9).

Zdravotni postiZeni p#tk Zivotu stej tak jako zdravi nebo akutni nemoc. Jedna
se o dlouhodoby nebo trvaly stav, ktery uz nelzghdé@ znenit. Clovek, pokud
by si mohl vybirat, se sami@m¢ dobrovolr# nerozhodne pro tuto variantu,
pro dlouhodobé onemoémi, které mu znmé zasdhne do Zivota, protoZze choroba
piindsi fadu trapeni (66, 9). ,ZkuSenost nemoci odhaldjehkost lidské existence,

25



je signalem jejiho omezeni a konce* (9, s.29pvek vydrZi jakékoli &Zkosti, unese
mnoho bolesti, avSak jen tehdy, kdyz ma d&jada pres toto sve trapeni vidi
smysluplnost svého zivota. Pokud je ale utrpdijinmano jako nespravedlivy zasah
do lidskych plaf, pokud sicloveék zaine zoufat, povaZuje tuto situaci za konec svého
Zivota, miZe nastat aZ ,sociélni smrt“.

Vazné nemocti jakékoli socialni udalosti mohou byt vSak takéimény jako
cesta k poznani sebe sama, jako mozZnostiin@e pokde, najit ve své vlastni
bezmocnosti smysl. Tehdy s&ibe podét vyuzit tuto krizi k vlastnimuistu a rozvoji.
Neni to v Zadnémifpadt jednoduché. Odolnost jednotlivcédv zakzi zavisi na mnoha
faktorech, & na €ch vrozenych, tak i na vlivech okolnosti i&8iho s¥ta. A dnesni
spole&nost neni k jednotlivci ifliS milosrdna. Svobodna konkurence, ktera je vsSude
prosazovana, totifasto vede k nedostatku lasky a zajmu o ostatni.oldedné
prosazovani svych zajmzvySuje osarlost, ta potom zZuje utrpeniclovéka tim,
Ze se 0 & nemize podlit s druhymi. Proto jefeba nespoléhat tolik na nové a nové
technologie, ale naopak vice rozvijet smysl prelabt (61).

Zivot mize byt tedy prozivan smyslugli v situaci, kdy jeslovek plné odkazan
na pé€i jiné osoby. NerdZze sice pracovat, ale titbe milovat své blizké, obdivovat
uméni nebo krasy irody. Swij ¢as mize také ¥novat odpudni kiivd a smieni
se s druhymi, se sebou samym (58). ,O smysluplrigtita rozhoduji jeho vrcholné
body a jediny okamzik e dat zptn¢ smysl celému Zivotu® (16, s.69).

NezéleZi vSak jen na nemocném, jak tuto krizovitwasi zvliadne. Jeho Zivot
ovlivauji vSichni, kdo s nim Ziji. Zdravotnznevyhodgni oltané chiji Zit se svymi
blizkymi, vést normalni osobni i rodinny Zivot, hamlovat o svéntase. Chiji mit
stejna prava jako zdravi lidé, coz znamenaftizrn@ni prava na odlisSnost (60).
Jako podpora pro zdravetpostizené osoby slouZi socialni rehabilitace. RenEéa¢
k jejich plnohodnotnému 2Bereni do spolénosti (39).

Znakem sotasné socialni prace je deinstitucionalizace. Jdiy te péi
poskytovanou Vv klientay prirozeném prosedi, kdy #stavaji zachovany jeho
mezilidské vztahy, nedochazi k naruSeni denniclivigkje tak zachovéana kvalita

jeho Zivota. Pokud vyvstava Ustavnicedako jediné moznéeSeni klientovy situace,
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je treba dikladného zvazeni vSech souvislosti. Pobyt v soiciaimebo jiném zazeni
piinasi znénu prostedi s omezenou nabidkou moznosiesAym zjisobem omezuje
prostor, ve kterém setbe dotgny realizovat. Proto jeddezité ,pokud mozno zanat
vzdy od klienta“ (39, s.17)brat v prvéiadk ohled na jeho specifické geby.
Zameienim pozornosti nalovéka v nepiznivé socialni situaci viak zaraveesmi byt
popirany paeby spolénosti (34, 38, 39).

Pokroky v medicia jsou vzdy vitané, protoze snizuji bolest, odstjatrapeni,
udrzuji lidsky Zivot. Festo svou pomoci nemusi néitacinit ¢lovéka $astnym (61).
Umela plicni ventilace je pravjednim ze zcela zasadnich pokiok I€éka'stvi, ktery
zachrauje mnoha nemocnym Zivot. Rozvijela se vi&aié od pragku, coZ potvrzuji
n¢které archeologické nalezy, které dokumentuji ozwd snahycélovéka uz v této
doke. S rozvojem spolmosti se tyto resuscitai postupy zlepSovaly. Na &#ku byly
rizné manualni kompresni techniky, které se k ptmlpalychani pouzivaly
az do poloviny 20. stoleti. V té délse jiz zé&aly vyuZivat pistroje pro kontrolovanou
umélou plicni  ventilaci pozitivnim nebo negativnim feflakem. Epidemie
poliomyelitidy tehdy prokazala &Si vyhody ventilace pozitivnim fetlakem.
Tyto pristroje byly nadale zdokonalovany a jejich dalSiojypokrauje i dnes. Dychani
nemocného je tedy zajto mechanickym ifistrojem, ktery vhani do plic plyny, a tak
casténe nebo plg nahrazuje jejich funkci. MEe jit o kratkodobou zalezitost, alekdy
i 0 celozivotni zavislost nemocného n#sproji (18). Velkym kladem je, Ze dneSni
plicni ventilatory jsou na tak vysoké technickévimo Ze nevyzaduji néptrzity dohled
nad jejich funkci. Steghtak dneSni medicina dokaze zdravotni stav nemogrktei
dychaji pomoci fistroji, stabilizovat do té miry, Ze je mozné propusktdanemocné
do domaci p& (43).

1.3 Projekt domaci u@a plicni ventilace

Technicky pokrok a medicinsky vyzkum umoznily vyititdakové ventilatory,
které nejen zajisti funkci plic, ale také poskytnoemocnému dostatey komfort
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béhem ventilace. Tyto ifistroje tak odstartovaly pokusy o zavedeni domaicinip
ventilace (8). Vysledkem byl vznik Projektu pro lizaci domaci urélé plicni ventilace
(DUPV) v roce 2003.

Cilem projektu bylo vytviit centrum pro DUPV, které by garantovalo
poskytovani takto za#tené doméci p@ pro celouCeskou republiku. NeptSim
problémem pro jeho realizaci bylo #git finargni stranku nakupu ventilator
Tyto pristroje nejsou hrazeny zdravotnimi pofgnami a jejich pbzovaci cena
je vysoka. Mezi ddi kroky projektu pdilo vytvoreni indik&ni komise. Jejimileny
se staly Ministerstvo zdravotnictviCR, zastupci zdravotnich pajidven,
Fakultni nemocnice Brno a odborné I&dta& anesteziologicko-resuscita spol€nosti.
Na spolupraci se podili také FN Motol. Komise sairschazi fiblizné étyrikrat rocné
a rozhoduje o ufleni ¢i odmitnuti mozné DUPV u konkrétnich nemocnych (42)
Z&kladnim posuzovanym kritériem je to, zda tentmjdkt zlepSi kvalitu Zivota
doty¢ného pacienta. Neni rozhodovano podi@np rodiny ani dle zdravotnického
zaizeni.

DalSim stupdm bylo vytvaeni centra, které by se saistilo na poskytovani
DUPV. Centrum pdt v sokasné dob pod domaci p& Fakultni nemocnice Brno,
spolupracuje s FN Motol a jeho cilem je zaSkolemirspnalu i rodiny v pgé
0 nemocného zavislého na plicni ventilaci. Déale us&ut&nil nakup ventilatak
vhodnych k domacimu pouziti, a to na zakladiejné zakazky a vysovéhoitizeni.
Po rozhodnuti komise MZR jsou tyto pistroje pacieritm zagjéeny. Servis fstroja
je zajisen smlouvou se servisni firmou. Mezi posledni krghgjektu bylo zgéazeno
projednani podklad pro moZznou Uhradu této & zdravotnim pojighim.
Dale byl vypracovan standard, jak poskytovati peo klienty na DUPV. Na zav byly
uveaejrény vysledky projektu pro odbornou i laickourggost.

Také byla stanovena kritéria, kterd budou slouzitylkodnoceni dosazenych
vysledki po dvouletém provozu projektu (43). Jde hkaerto, zjistit ,miru uspokojeni
bio-psycho-socialnich pigb pacienta a rodinnychiiplusniki v domacim progedi
ve srovnani s pobytem ve zdravotnickémiizzni. DalSim kriteriem jsou zmy
zdravotniho stavu afipadné komplikace — dekubity, nosokomialni nakappdobri*
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(43, s.26).Na zaklad jiz uskut&néného vyzkumu, vroce 2005, bylo prokazano,

Ze Zivot pacierit na DUPV je kvalitgjSi nez @i pobytu ve zdravotnickém #aeni.

Nemocni jsou spokojéjsi, maji ¥tSi moznost ¥novat se svym zalibam (43). Take

ekonomicka narnost této pé& je mnohem nizsi neighospitalizaci (pilohac. 3).
Projekt domaci ugé plicni ventilace umoznil jiZzack nemocnych astrgjSi

Zivot. Odstrauje socialni izolaci, které jsou vystavenii gpobytu v nemocnici,

umoziuje jim WtSi moznost seberealizace. Dokonce nebyly potvrzamy obavy

z opakovanych hospitalizaci pacignkvili komplikacim s umdlou plicni ventilaci.

V neposlednirad® je DUPV také ekonomicky vyhodj$i nez dlouhodoby pobyt

nemocného na intenzivni §€42).

1.3.1 Zadost o doméci wiou plicni ventilaci

Trvala zavislost na dychacimfigtroji je nefasgji zpusobena plicnimi
a neurologickymi  chorobami, pourazovymi stavy, evgmi dystrofiemi
nebo vrozenymi vyvojovymi vadami. Pokud je zdravatav pacienta stabilizovany
a je gedpoklad, Ze jeho rodina bude schopna séj @ sidychacim fistrojem postarat
v domacim prosgedi, a vSechny okolnosti (prakticky lékadomaci zdravotni ge,
socialni podminky rodiny) jsouifznivé, mize byt podana zadost o realizaci DUPV
(ptiloha ¢. 2). Tu posilA na ministerstvo zdravotnictvi toraatnické z#&zeni,
ve kterém je do®§ny hospitalizovan. Kopie zadosti je také zaslanastadi pacientovy
zdravotni pojisovny.

Souwasti Zadosti jsou v prvniadk zakladni identifikani (daje pacienta.
Dale se k vhodnosti umésti pacienta do domaci & vyjadi oSetujici Iéka i dalSi
odborni 1ék#, jejichz p&e je pro & nezbytna. Je pozadovano také psychologické
vySeteni jak nemocného, tak vSe¢lena rodiny, ktgi s nim budou Zit ve spcieé
domécnosti. Pro pravni zajigi domaci urdlé plicni ventilace je nezbytny
informovany souhlas nemocného, souhlas laick&ujggtosoby i souhlas statutarnich
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zastup@ navrhujiciho a poskytujiciho zdravotnického fizani. Toto z#zeni
také garantuje vifpact potreby hospitalizaci pacienta. Zavazuje se i k zagkalediny
Vv p&i 0 nemocného, detné vypracovani oSébvatelského a teebného planu, které jsou
v pravidelnych intervalech aktualizovany.

Dale je nezbytné socialni gemi v rodirg, které provadi odbor socialnickor
piislusSného réstského tadu. V neposledniac je treba souhlas zdravotni paj/ny
pacienta s Uhradou takto poskytované zdravot&e.pé Zadosti musi byt také vymezen
zpiasob zajisni domaci p&. Ktomu je teba souhlasu praktického lé&a souhlas
agentury domaci pé a také zdravotnického ifzeni s anesteziologicko-resuséitam
odcElenim, které se budou nagpéaké podilet. Nesmi chybani vyjadeni, kym bude
zajiseno technické vybaveni, technicky servis a dopraamigmta na pravidelné
kontroly (10).

Pokud se komise vyj&d kladrg, je nemocnému ipdan ventilator k zajishi
dychani v domacim prasdi. Ten je pouze zaéjEen, fakticky je majetkem Fakultni
nemocnice Brno. Rodina je zaSkolenagdsthem hospitalizace v jeho obsluze, délka
zacviku by nertla presahnout 28 dni. Pokud neni rodina schopna po uliéto doby
S pristrojem pracovat, vyvstava otazka, zda je DUPVmmiag€. V p&i o nemocného
muze byt zaskoleno i vicélena rodiny, pravié odpovdny je vSak pouze jeden z nich,
ktery to stvrzuje svym podpisem. Konkréfde o vycvik v provaghi hygienické pée,

v p&i o kuazi, prevenci dekubit a p€i o vyprazdiovani. Dale nacvik zaji&hi
prichodnosti dychacich cesteatné odsavani, podavani inhalaci, pro#didfyzikalni
terapie plic, a také nacvik kardiopulmonalni regiase. Nemé# dilezité je podeni
rodiny o moznych zjsobech komunikace s nemocnym, o moznostech ergaera
¢i duchovni pée apod.

Pred propudnim pacienta je informovana dobhéd sluzba domaci pé
Home care. Je domluvena frekvence néws seznam pégbnych vykoh. Také
je kontaktovana socialni pracovnice. Je vypracosamnam poiicek potebnych
k oSetovani pacienta (floha ¢. 4) a rodina je informovana, které z nich hradi

pojistovna a které je nutno zakoupit (43, 77).
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1.3.2 Domaci urda plicni ventilace a socialni zabezgmni

Pravo na socialni zabezfmi pati mezi socialni prava, které stat realizuje tak,
aby zajistil distojny a svobodny rozvajlovéka (30). Socialni d@kledky postiZzeni jsou
tak vyrovnavany formou finamich gispivka a socialnich sluzeb. Ty by day
zdravotg znevyhodgnym olfamim zajistit gistup ke stejnym iflezitostem
jako tSinové populaci, fspét k odstragni psychickych i fyzickych bariér. Zvlastni
pozornost je nutné zatiit na osoby s dvojim nebo mnohonasobnym znevy#iadm
(39). Mezi vicgetreé postizené osoby patpraw i lidé zavisli na domaci wé plicni
ventilaci. Mohou ¢erpat fadu socialnich davek, figpsvka a finarénich c¢astek
k zaplaceni socialnich sluzeb, piocek, apod. Je vSakeba, aby byli oni i jejich rodiny
dostateén¢ informovani o échto moznostech (10).

Pro realizaci doméaci plicni ventilaci je n&jeZit¢jSim krokem samadzjme
zajiseni ventilatoru. Tim se zabyva Centrum pro DUPV wdBrNakup ventilatoru
se uskuténuje na zakladl verejné zakazky a vyvovéhotizeni. Finatni prostedky
na jeho nakup jsou ziskavany formou dotaci z ptajgkarodniho planu vyrovnavani
piilezitosti pro obany se zdravotnim postizenim“. Po té jsou ventilatapijceny
nemocnym do domaciho présti. Centrum také wuzavira smlouvu s firmou,
kterd zajifuje nonstop servis ventilatgr vcetne zaskoleni osob, které budou
S pistrojem pracovat. Centrum stanovuje vzorce pro ovgp finartnich Ghrad
pro moznost proplaceni tétogeézdravotni pojifovnou. Jde o kody oewatelskych
a lékaskych¢innosti, dale ZUM — zvlaSictovany materidl a ZULP — zvléa3ictované
lécivé pripravky (43).

Ze systému socialniho pojsiti je pro clovéka se zdravotnim znevyhogirim
dulezité pedevsim dchodové pojidini. Systém socidlniho poj&ti je zaloZzen
na principu pravidelného odklad&tésti individualini spdeby jednotlivce, kterd fize
byt v budoucnu pouzita na kryti socialni situace)(dichodoveé pojidini je zakotveno
v zakorg ¢.155/1995 Sb., o tchodovém pojigni. Pro olany se zdravotnim
postizenim se jedna rgdevSim o casteny invalidni dichod (pokud klesne
jeho schopnost vykonavat Wldénou ¢innost o 66 %) nebo piny invalidni dichod
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(pokud klesne jeho schopnost vykonavatdg&hou ¢innost o 33 %). Ma naghnarok
I osoba, ktera neplatila socialni padist, pokud invalidita vzniklaigd 18. rokem &ku.
Invalidni dichod slouzi jako ndhrada uslych k.

Pokud dojde k sowhu dichodi (vznikne narok na viceudhodi — invalidni,
sirot¢i, vdovsky, vdovecky), je vyplacen nejvysSicdod v plné vysSi a polovina
procentni vymiry z ostatnich dlchodi. Existuje fada dalSich variant (63, 53).
Duchodové pojidini pati pod Ceskou spravu socialniho zabesgmei a jeji pobeky
- okresnii méstské spravy nebo prazskou spravu. Zadost se podgatéve ti mésice
pied poZzadovanym dnem moZznéhtfizpani dichodu a k zZadosti jefgba pedlozit
doklad totoZnosti, rodn€islo manzZela/manzelky, doklad o studiu, tedcrhozich
zamgstnanich vetrg evideréniho listu od posledniho zastnavatele. Zenyijkladaji
rodné listy @ti a muzi vojenskou knizku. Pro rozhodnuti o narnuavku je pdebné
lékaské vySeteni zdravotd postizeného, které provadi lék@®kresni nebo PraZzské
spravy socialniho zabezfmni. Za obany, ktéi vzhledem ke zdravotnimu stavu
nemohou podat Zadost é@ahod, mohou podat tuto Zadost jejich rodinmisipSnici
se souhlasem zdraveétipostizeného a na zakkaghotvrzeni Iékée o jeho zdravotnim
stavu. Pokud nemaji rodinnéiglusniky, nfize podat tuto Zadost jiny &én na zaklagl
plné moci.

Casteény nebo plny invalidni échod Ize kombinovat s vyitkénou &innosti,
jejiz finartni prijem nema stanoven Zzadny ,strop“. Podstatné je wéghkdieni
praktického |ékge, Ze rozsah vykonu prace nepoSkozuje zdravotni mbatizeného
¢loveka (36).

Cerpani davek ze statni socialni podporyi&H zakonemd. 117/1995 Sb.,
o statni socialni podpe. Jednotlivé davky jsou financovany ze statnihopaottu
- tedy z dani (45). Jde o davky poskytované v tdsfisna vysi pijmu — pridavek
na di¢, socialni giplatek a pispevek na bydleniOstatni davky, jakaodicovsky
prispevek, davky gstounské p&e, porodné, patebnénezavisi na vysifgmu v rodirg
(64). Systém statni socialni podpory vychazi zdeskosti, Ze dlouhodabnegiznivy
zdravotni sta¥lena rodiny zvySuje Zivotni naklady. Proto je zésyrzovana zavaznost
zdravotniho postiZzeni IékaOkresni nebo Prazské spravy socialniho zalierpe
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O davky se Zada narqdepsaném tiskopise na pracovistithdi prace. Také v Praze
je od 1. ledna 2009 tatennost grevedena z ¥stskychcasti na tady prace.

Muze se tedy jednat oodicovsky pispevek ktery krong jiného nalezi
také rodttim dlouhodob zdravotg postizeného dite nebo dlouhodab téZzce
zdravotr postizeného dite az do jeho sedmi let¢ku. Jde océstku 7600 korun.
Rodium dlouhodoB peiujicim o takto postizené ditve wku 7 — 10 let mze
byt vyplacen pispivek 3000 korun (31). Podminkou vsak je, Z& diépobirgiispivek
na péi. Pokud ano, vznika narok na rodvsky gispévek pouze v polo¥ni vysi.
Také vsituaci, kdy rodi pobira wrkterou 2z davek nemocenského pajist
je mu vyplacen rodbvsky pispevek pouze tehdy, pokud je vySSi nez davka
nemocenského pojisti (je vyplacen pouze rozdil mezi davkami). Na vgispivku
naopak nema vliv pokud radipobird pispivek na podporu v nezasstnanosti,
pii rekvalifikaci ¢i prispivek pi zmeénéné pracovni schopnosti v dbbpracovni
rehabilitace. Nesleduje se ani fikan prijem rodte, steji tak nezdalezi narpdchozi
variang vyplaty — fed posouzenim zdravotniho stavieit(45).

DalSi moznosti jgridavek na di, ktery je vyplacen veréch vySich podledku
nezaopdaeného ditte, tzn. do 26 let (zakonigsré vymezuje, za jakych okolnosti
je dit povazovano na nezaopeié). Narok na tuto davku ma tedy nezaimped di&,
jehoz rodina ma rozhodnyiem nizSi nez 2,4nasobeélstky Zivotniho minima rodiny.
Pridavek je vyplacen oséb ktera se o ddt primo stara. V fipad zletilého
nezaopdateného ditte je vyplacen fimo jemu. Davka néfslusi dikti, které pobira piny
invalidni dichod (64).

Na socialni piplatek ma narok rodi, ktery se o dé stara.Céstka se vypétava
podle Zivotniho minima dite a nasobi se koeficientem, ktery s€nimdle tize
zdravotniho postizeni dte nebo rodii. Tato hodnota se pakiipitd k Zivotnimu
minimu rodiny a podle vysledku se rozhoduje o dawéspevek na bydlense fidi
piijmem a velikosti rodiny i velikosti &staci obce, ve které rodina Zije. Do systému
socialni podpory dale patjiz vySe vyjmenované davkydavky @stounské pée,
porodné, pokebné které je mozno v konkrétni situaci vyuzit (36).

Systém pomoci v hmotné nouzeSi obtizné situace, ve kterych &bvek
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nedokaZe pomoci sam. Jde o pomoc osobam, kterétmaly pobyt VCR a jejichz
nedostatené @ijmy (které nenmize dotgna osoba objektivhzvysit) jim neumo#uji
uspokojeni zékladnich Zivotnich pel. Ridi se zakonens. 111/2006 Sb., o pomoci
v hmotné nouziHmotna nouzge stav, kdy fijem osoby po od#eni giméienych
nékladi na bydleni nedosahujéastky Zivobyti. Davky ze systému hmotné nouze
nemohou byt vyplaceny os®bktera je umisha k celoréonimu pobytu v Gstavu
socialni pée nebo je hospitalizovana nejnéénésic ve zdravotnickém gaeni.

Do tohoto systému patprispevek na zivobytiktery se poskytuje ve vysi rozdilu
mezi @ijmem osobydéi rodiny a ¢astkou Zivobyti (ta se stanovuje individufiin
na zéklad snahy a moznosti dané osobyjispvek se zvySuje ndpu osob jejichz
zdravotni stav vyZaduje specialni dietni stravovapod. Nadoplatek na bydleni
ma narok vlastnik nebo najemce bytu, pokud je pradhodivodrénych naklad
na bydleni jeho ifljem nizSi nezcastka Zivobyti. Podminkou pro vznik néaroku
na doplatek na bydleni je vSak ziskani narokuffepjvek na Zivobyti a naifspvek
na bydleni. Na doplatek na bydleni nema narok gskiesa bez zavaznychidodi
odmitne moznost lewsiho giméreneho bydleni, které zpréstikovala obec, v niz ma
tato osoba trvaly pobyMimoradna okamzitd pomge davka, na nizZ m& narok osoba,
které s ohledem na nedostatek fitr@ich prostedki hrozi Ujma na zdravi. Tato davka
je vyplacena i osobam postizenym mitd@nou udalosti, jako je nedostatek pieki
k Uhrad jednorazového vydaje, nedostatek pxdti k ndkupuci opraw predmeti
dlouhodobé pdeby nebo osobam ohroZzenym socialnim vymim. Tyto davky
vyplaci po¥rené obecniiady a obecnii@ady obci s roz&nou @isobnosti podle mista
trvalého pobytu osoby na zaktagadosti podané nagrepsaném tiskopise (45).

Davky socialniho zabezpeni pro osoby se zdravotnim postiZzenim jsou
poskytovany otamim s €Zkym tlesnym, smyslovym nebo mentalnim postizenim,
které omezuje jejich pohybovadi orientani schopnost. Pokud se jedna o jednorazové
davky, jsou vyplaceny obecnimiaglem obce s roz&nou msobnosti. Opakujici
se davky vyplaci pasteny obecni tad, vzdy podle mista trvalého pobytucaba.
Jsou piznavany podle vyhlasky MPSUR ¢. 182/1991 Sb., kterou se provadi zéakon
0 socialnim zabezpeni a zakon Ceské narodni rady o tpobnosti orgéin
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Ceské republiky v socialnim zabezpai (64).

Jedna se amimosadné vyhody jejichz stup@ oswdcuji tfi druhy piikazi.
Pro oltany s &Zkym postizenim — jikaz TP, pro zvlaStéZzce postizené @lany
— prikaz ZTP a pro zvl@&¢Zce postizené @any s patebou pivodce — pitkaz ZTP/P.
Prikazy TP oprakuji svého drzitele ndp k naroku na vyhrazené misto k sezeni
v hromadné doprav (ne v autobusech a vlacich, kde je nutna mistenkajok
na gednost p projednavani &ci, které vyzaduji delSi stagkani (nepat sem nakupy
ani vySeteni ve zdravotnickém #aeni). Drzitel pikazu ZTP mé& narok na bezplatnou
dopravu ndstskou hromadnouiepravou, na slevy jizdného ve vlacich i autobusech,
drzitel piitkazu ZTP/P ma narok na bezplatndegravu svého fivodce nebo vodiciho
psa. Pilkazy ZTP a ZTP/P také oprayi k poskytnuti slevy ze vstupného na kulturni
a sportovni akce apod. DrzZiteléchto pfikazi mohou byt osvobozeni od dan
ze staveb, iiize jim byt poskytnuta Uleva na dani idjmu a mohou byt osvobozeni
od riznych spravnich poplaik- nag. ovetovani podpisu na listéy schvaleni technické
zpasobilosti vozidla, vydani stavebniho povoleni, tagbveé a televizni poplatky (45).

Dale do skupiny davek pro osoby se zdravotnim pesim pat prispevek
na Upravu byty ktery je poskytovan do vySe 70 % prokazanych awdikl
ale do maximélni vySe 50 az 100 tisic korun. Dal§éprisppvek na zakoupeni,
celkovou opravu a zvlastni upravu motorového vaziglo osobu odkazanou
na individualni dopravu do maximalni vySe 100 tigorun. Castka v3ak nesmi
piesahnout 200 tisic korun viihu deseti let. Je adezité nezapomenout vozidlo
pojistit, protoze v fipad krddeze musi postizen§lovék piispsvek vracet a navic
zustava bez auta. Poj$tim se dadmto komplikacim zabranit. Také je mozné ziskat
prispevek na provoz motorového vozidldery se poskytuje na jeden rok, jeho vyse
je dana mirou postiZzeni osoby @#® byt navySena osobam, které ze zavaznyehdi
ujedou vice nez 9000 km za rok. Pokud postizensammeni majitelem motorového
vozidla mize mu byt piznan prispevek na individualni dopravaa jeden rok ve vysi
6500 K&. Prispevek na uhradu za uzivani bezbariérového bytu a @ @iznan
osobam s&Zkymi vadami nosného nebo pohybového Ustroji. 3gBecini rozdil mezi

béZnym najmem a nijmem bezbariérového bytu do vySe@ KOrun ngsicné.
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Jde o opakujici se davku (64).

TéZce zdravoté postizenym ofamim mohou byt také poskytnuty jednorazovée
perezité prispevky na opateni zvlastnich poicek které jim pomohou k odstrami,
zmirréni nebo Kk pekonani nasledk postizeni. Nemohou byt vSak poskytnuty
na ty ponticky, které hradi fisluSna zdravotni pojidvna. Rispivek se vztahuje
na ponticku v zakladnim provedeni. Zadost se podava nadlséei odboru obce
s rozSfenou mhisobnosti. Dlezity je vykér pomicky postiZzenym okanem. Socialni
odbor nevybira firmu, ktera parmoku doda. To je na rozhodnuti jednotlivce. Je dobré
oslovit alespa dwé firmy a porovnat jejich nabidku, platbu pooky pak zrealizovat
az po jejim dodani a vyzkouSeni. Pokud je totiZ fpda nevyhovujicki neni vibec
dodana a platba uz préida, mize byt obtizné vymoci penize od firmyézpPostizeny
¢loveék se pak dostava do iesSitelné situace, kdy nema packu a socialni odbor
pozaduje navracentigpivku (36).

Mezi pomicky, kde je hrazeno 100 % ceny, ifpgiolohovaci zézeni do izka,
pienosné WC, i@nosna rampa pro V@kére, zvedaci Zdzeni voziku k umighi
na stechu automobilu, Z&eni pro pesun vozikdre do automobilu¢i Sikma
schodi$ova plosina. 80 % ceny je hrazeno ihapsignalizani pomicky a 50 % z ceny
je hrazeno u samo-polohovacihidka, dale u zvedaku Kesunu do vany, u psaciho
stroje se specialni klavesnici, u koupaciligké, pro vibrani budik apod. (64).
Nekteré jiné pomcky jsou s&mito stanovenymi srovnatelné a éigpvek na ©& lze
také pozadat. Nejsou uvedeny v seznamivodem je rychly technicky pokrok
a zneény v oblasti kompenzaich ponticek. Na jejich financovani se krém
jiz fe¢enych socialnich odbdra zdravotnich pojiven mohou podilet i nadace
¢i sponzdi. Zdravotni pojigovny rékteré poniicky hradi pl# nebo zéasti podle jejich
¢iselnych kéd. Pomicku pedepisuje prakticky nebo odborny |ékaPrispivek
od nadace je mozné ziskat zaslanim Zadosti. Zdeéelm uvést identifikani Gdaje
Zadatele, zivotni situaci a zdravotni stav, popgatemu bude poficka slouzZit,
a je vhodné filozit kopii praikazky mimagadnych vyhod (36).

Poskytovani podpory a pomoci osobam vifapvé socialni situaci upravuje
z&kon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach. Jdeakladni socialni poradenstvi
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na jehoz bezplatné poskytnuti ma narok kazdad osa@badale o poskytnuti
odborného poradenstvi.

Socialni sluzby zahrnuji talgdcialni péi, ktera napomaha k danéni zdravotr
znevyhodgnéhoc¢lovéka do spolénosti. Pro osoby na DUPV jdgqulevSim cosobni
asistenciurenou pro osoby, které vyzaduji pomoc jiné fyzicleblyy. Pecovatelska
sluzba je terénni i ambulantni sluzbou pro osoby se swoiZesolistanosti,
kterym pomaha v domacnosflisiova pé&e je ucena pro osoby vystavené riziku
mozného ohroZeni zdravi nebo Zivo@dlehiovaci sluzbyjsou ambulantni, terénni
i pobytové. Umoituji osobam, které geaji o svého blizkého, nezbytny odirwek.
VSechny tyto sluzby jsou hrazeny klientem na zdkkmlouvy s poskytovatelem.

Treti slozkou socialnich sluzeb gocialni prevenceTa zabrauje socialnimu
vylouceni a pomaha zvladnout rfgmivou socialni situaci ohroZzenym osobam.
Rana pée je zangiena na pomoc zdravatpostizenému diti do sedmi let. Podporuje
jeho spravny vyvoj a pomaha roétim zorientovat se v situaci. Je poskytovana
bezplati. Telefonicka krizovd pomoe poskytovana naiechodnou dobu osobam
v situaci ohroZzeni zdravi nebo Zivota, je poskytavabezplatts Obdobou
je krizova pomog kterd je ambulantni, terénni nebo pobytova. Tpkékytovana
na dobu pechodnou a bezplatnMezi sluzby, které pomahaji zdravétpostizenym
obcanim k za&lenéni do spolénosti, @ipadré k uplatréni na trhu prace piat
socialre aktiviza’ni sluzby, sociakh terapeutické dilnya socialni rehabilitace
Jsou poskytovany bezpl&tn

Z&kon o socidlnich sluzbach také upravuje podminkyoskytovani
prispevku na péi. Ten slouzi osobam, které pebuji pomoc jiné fyzické osoby,
k zajisStni této pomoci. Hspivek je hrazen za statniho rozpo a rozhoduji
o ném obecni tady obce srozfnou pisobnosti. Je vyplacen &siéné zdravotr
postizenému afanovi. K ugeni vySe pispivku je teba stanovit stupe zavislosti
dotycné osoby, kter4 se také musi podrobit iékému vySéeni. Zakon rozliSuje
Ctyfi stupré zavislosti — | stupe = lehka zavislost, Il stuie= stedre t¢Zka zavislost,
Il stupar = t€Zk& zavislost a IV stupe= Uplnd zavislost. Koraa castka zavisi
jak na tomto stupni, tak natku osoby. Do 18 let jde 6astky 3000 K, 5000 K,
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9000 K& a 11 000 K. U osob ve ¥ku 18 let a vySe se jednadastky 2000 K,
4000 K&, 8000 K a 11 000 K. Frispivek na pé nemize byt vyplacen, pokud

je dotyny cely kalendéni mesic umistn ve zdravotnickém teeni (64).

1.3.3 Organizace podilejici se nadé nemocné na DUPV

1.3.3.1 Domaci pé&

Vyraznou pomoci i pé&i o nemocného v domacim priedi jsou sluzby domaci
zdravotni pée. Tato pée je definovana v zakeénc. 48/1997 Sb., o wejném
zdravotnim pojidini. Jde o zdravotni pe poskytovanou na zakladdoporueni
praktického |ékge, ktera je zakfena na udrZzeni a podporu zdravi, na navraceni izdrav
a rozvoj sobstatnosti. U nevyléiteIné nemocnych zmfuje utrpeni a snazi se zajistit
klidné umirani. Je financovana zdravotnim p&jgn a podle vyhlaSky ministerstva
zdravotnictvi ¢. 134/1998 Sb., kterou se vydava seznam zdravotwvigkoni
s bodovymi hodnotami. Jsou provag pod kdédem vykonu odbornosti 925.
Na financovani p& se podili také pacient, a téirpou platbou za vykony nehrazené
zdravotni pojisovnou, dale mohouispivat sponzh, nadace, granty apod.

Doméaci zdravotni @@ poskytuji agentury domaci & které jsou izzovany
statni spravou a samospravouiznmymi zdravotnickymi zdzenimi, charitativnimi
nebo humanitarnimi organizacemi apod. Agentura royisiegistrovana u péweného
Gfadu statni spravy. U klielnts DUPV konkrétni p& zaji%'uji sestry se specializaci
v oboru intenzivni p&e. Doméaci p& je poskytovana na zakkadSetovatelskych
standard, které zarove zaji¥'uji jeji kvalitu. Jeji dostupnost je 24 hod 7 driysinu.
To ale neznamena, Ze je poskytovana nonstop, jentfgiena dostupnost na telefonu.
v jeho vlastnim socialnim prdeti, ktery ma pozitivni vliv na jeho psychiku,
a tim je urychleno uzdravovani. V neposledad jde o potlgeni vyskytu nakaz,
které vznikaji v pimé souvislosti s pobytem ve zdravotnickéntizani, a tim jsou
snizeny také finami naklady. Sotasti komplexni domaci pé je socialni pée,

ktera je upravena vyhlaska@u182/1991 Sb. U nemocnych s DUPV jde o dlouhodobou
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formu doméci pé&e, kteracasto zahrnuje pré&voke sloZzky — zdravotni i sociélni pié
(50).

V domaci zdravotni [ existuji étyii typy navsev, které se liSi pouzéasovym
intervalem. Typ | — 30 min., typ Il — 45 min., tyg — 60 min., typ IV — 15 min.
K témto typaim navstv lze pitadit jeSt paty typ, fyzickou asistencitipposkytovani
domaci pée, ktera obnasi 30 min max. 3x déndde o provedeni o$evatelskeho
vykonu u klienta, jehoz natoost vyZaduje fitomnost dalSih@lena tymu agentury
domaci pée. K vybranému typu navdt dopiSe prakticky 1ékapozadované vykony,
které jsou iteba provést a pop cisla kédi pottebného materialu, ktery je nutny
k provedeni vykonu. Vykony, které jsou hrazeny $ojwnami, jsou uvedeny
v seznamu diagnostickych a terapeutickych vykerbodovymi hodnotami. Zdravotni
pojistni hradi maximalé tii navsetvy na 60 min. denth Pokud zdravotni stav
nemocného vyZadujedtsi rozsah pfe, je mozné pozadat o jeji navySeni. Zadost
schvaluje revizni Iékaa miZe se jednat az o 5hodinovou frekvenci deifb).

Pacienti zavisli na ventilatoru odchazeji do dom@é&e ze zdravotnického
zaizeni. Proto je vhodné, aby k prvnimu kontakturgedomaci pée a klienta doslo
jes¢ zde. Dojde ke spoteé dohod o dalSim vhodném postupu jak s klientem,
tak i s oSaujicim lékdem a personalem. Prvni n&w& v domacim progdi
je u klienta na DUPV zrealizovana hned prvni demoj@obytu doma. Délka doby
v rozsahu tyda, mesiai ¢i roki), po kterou je tento druh p& nemocnému poskytovan,
neni nijak omezena (75).

Socialni sluzby jsou vdomaci @é realizovany péovatelskou sluzbou,
kterd je poskytovana za plnou nebésténou Uhradu klientem. Poskytuji ji organy
statni spravy nebo samospravy, které k tomuslwipouzivaji vlastni Z&zeni nebo
poskytuji finagni prostedky jinému zEézeni, které tuto sluzbu zajisti smldvn
Pfi navstvé zhodnoti pracovnik sociélni gebnost klienta. #hlizi se k&ku,
zdravotnimu stavu, fffmu a majetkovym posram. NegasgjSimi dkony,
které pgovatelska sluzba provadi, jsou jednoduchérogatelské vykony, jako koupel,
oSeteni nohou, dale pomociipoblékani, pi piipraw a podavani stravy a lék
ale i hygiena progtdi nebo doprovod na nutné pozky. Poskytovaniéchto sluzeb
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seridi zakonent. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach (50).

1.3.3.2 Asociace pro podporu zdravétpostizenych

V sowtasné dob v Ceské republice isobifada asociaci a nadaci zgenych
na pomoc zdravothznevyhodgnym olamim. Ti zakladaji i §zné vlastni svépomocné
organizace, které sdruzuji osoby s podobnym hepdike Jejich cilem je prosazovani
vlastnich pateb v oblasti legislativy, za#stnavani, socialni a zdravotnic¢péatd. (53).

Mezi organizace, které poméahajicabim zaazenym do projektu DUPV pat
nag. Narodni rada zdravowh postizenych (NRZP CR) se sidlem v Praze.
Byla ustanovena tervnu roku 2000. M& celostatniigmbnost a je hlavnim poradnim
organem Vladniho vyboru pro zdravétmpostizené a tyto @lany také zastupuje
v dalSich ¢eskych, ale i mezinarodnich organizacich. Hlavnitinodem k zaloZeni
byla snaha o nalezeni co nejlepSihaisgibu spoluprace jednotlivych organizaci
pro zdravoty postizené \Ceské republice. NRZP spolupracuje s orgéegké statni
spravy a samospravy a je nejreprezentdfim zastupcem organizaci zdravbtn
postizenych osob ¢R. Také mé& ustanoveny odborné komise, které &poleesi
problémy postizenych lidi. Jde o komise socialagidlativni, pro Zivotni prostdi,
pro zangstnavani a také pro problematiku zdra¥giostizenych éti (52).

Ceska rada humanitarnich organizadnikla 2. 5. 1990. Jejimipodnim nazvem
byla Ceskoslovenska rada pro humanitarni spolupréciia jeflem bylo zmirnit lidské
utrpeni nejiizn€jSimi humanitarnimi projekty. V séasné dob organizace tvid koalici
nestatnich poskytovatel socialnich a zdravoén socialnich sluzeb socian
znevyhodgnym skupinam ofani. Tyto ¢lenské organizace zaigji rizné podfrné
programy nap pro bezdomovce, pro drogbravislé, pro seniory.

Sidlem rady humanitarnich organizaci je Praha, wdbaazemi tvid Institut
rozvoje véejnych sluzeb. V jednotlivych krajichigobi Krajské rady humanitarnich
organizaci jako jeji regionalni organy, které spoheuji s organy aiédy krap
pii poskytovani socialnich sluzeb. Dale se rada pos# na ochran tyranych
a opudnych dti, poskytuje pomoc lidem v nouzCinnost rady je zadtena také

na poskytovatele socialnich sluzeb. V tomtoémmusiluje o zaji&ni vhodnych
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podminek pro jejich praci. V neposledatt vydava vyjadeni k €m oblastem politiky,
které maji vyznam pro upladvani oldanské solidarity v praxi. Spolupracuje
s ministerstvem prace a socialnichécly s odborovym svazem zdravotnictvi
a socialni p& a dalsimi organizacemiCeska rada humanitarnich organizaci
je ¢lenem Unie zawstnavatelskych svaz CR a jeji zastupce jeclenem
Evropského hospot#ekého a socialniho vyboru Evropské unie, tim seilpod
na vytvdeni evropské socialni politiky (6).

Asociace muskularnich dystrafilAMD) ,je ¢lenemCeské rady humanitarnich
organizaci, Narodni rady zdravetmpostizenychCeské republiky a pozorovatelem
EAMDA - Evropské aliance asociaci nervosvalovychmoe® (52). Asociace
je celonarodni nevladni neziskova organizace, lddrazuje osoby postizené myopatii
a nervosvalovymi nemocemi. AMD se v roce 199tlewila z byvalého svazu invalid
a osamostatnila se. Prosazuje zajmy d@ebgt svychéleni, poskytuje jim bezplatné
socialré pravni poradenstvi, padda ozdravné pobyty, v&dvaci akce, Sachové turnaje
apod. Spolupracuje se zdravotnickymi institucerpalaranénimi asociacemi, které jsou
obdobré zanttené. Vydava takéasopis ,Zpravodaj AMD", ktery vychazitvrtletrg.
Ten poskytuje postizenym osobam defgjSi potebné informace vzhledem
Kk jejich  onemoc#ni, umozuje vymeEnu zkuSenosti. Asociace také vydala
Doteky nadje — sbornik poezie a prozy zdravdtmpostizenych okani. AMD
je dotovana statem, préstinictvim ministerstva zdravotnictvi i ministerstpaace
a socialnich &ci. Na financovani se podili takésMskacast Praha 11 a sporiz¢62).

Parent Projectje oltanské sdruzeni rotli a blizkych dti, které se narodily
se svalovou dystrofii. (Jde o geneticka onemintnktera se projevuji jako postupné
ochabovani svalstva. Nejzav&jgi formou je Duchennova svalova dystrofie,
ktera se vyskytujeifblizné u 1 chlapce na 3000 narozenych). Parent Projeahfuje
nejen vyzkum a kbu této nemoci, ale také usiluje o zlepSeni kvditpta a integraci
takto postizenych &i. Vunoru 2009 byla n&p uskuténéna kampa
ke zvySeni informovanosti ¥&nosti o tomto onemoéni a pro ziskani financi
na jeji l&bu a vyzkum (filoha¢. 5). Organizace Parent Project vznikla v roce 1994
ve Spojenych statech americkych aCR byla zaregistrovdna vroce 2001.
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V sowasné dob je jejim ustednim zajmem vytv@ni databaze pacigénse svalovou
dystrofii, kt¢i tak budou mit Sancicastnit se klinickych studii s novymi léky (57).

ProtoZze toto onemoéni postihuje ve vysSiméku i dychaci svaly, jedinou
moznosti |éby je dlouhodoba plicni ventilace. @mskému sdruzeni se pdita
zakoupit dychaci istroj pro domaci uslou plicni ventilaci, a to ve spolupraci
s tmeckou AWD nadaci Pomoc &&em (AWD Stiftung Kinderhilfe). Tato nadace
vznikla vroce 1991 v Hannoveru, R funguje od roku 2005. Je financovana
unikatnim zgisobem, kdy kazdy ekonomicky poradce spotsti AWD
Ceska republika dobrovainmgsiéng prispiva 1 % ze svého w¥tku. Jejim hlavnim
cilem je neziStna pomocétgm u nichZ jsou ohrozeny Sance na existenci ajvyvo
K hlavnim aktivitam pdt zlepSeni kvality Zivota, zmiéni nemoci a zachrana Zzivota
(2).

Liga za prava vozk&wi je oktanské sdruzeni zaloZzené vroce 1996vazre
lidmi se zdravotnim postizenim. Ma sidlo v BrnZa hlavni mySlenku sdruzeni
lze ozndit motto ,jen nechodime!* Snahdeni je zangiena k dosazeni systémovych
zmeén Vv pristupu spolénosti k zdravotd postizenym lidem. Jde o podporu staveb
bezbariérovych budov a pouzivani bezbariérovycimbonych dopravnich prdstki.
Usili je zamgieno také kvytvieni funkniho systému ucelené rehabilitace,
k lepSi dostupnosti ndjzrejSich ponticek pro zdravothpostizené, k dosazeni zlepSeni
VvV systému zakstnavani postizenych osob apod. Liga za pravackaZi také vytvdi
projekty, které slouzi k poskytovani specialnichuzeb pro postizené osoby.
Jejich hlavnim spoltaym znakem je zlepSeni kvality Zivota individuglpro kazdého
¢loveka (36).

1.3.4 Realizace DUPV v zahrafi

Mezi hlavni cile DUPV, které jsou mezinar@dmplatné, pai prodlouzeni
otekadvané délky Zivota nemocného, zlepSeni kvalitho jeZivota a umozmi
Zit nezavisle (33). Ve Spojenych statech americk§dyi s realizaci DUPV delSi
zkuenost nez ¢R. Podle Americké asociace pro resgifap&i by se o nemocné
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na DUPV ngl starat pouze |ékas certifikatem udlenym Narodni radou pro respird
p&i. Pro klienty v USA je vSak pro tazeni do programu DUPV nutné soukromé
pojistni (27). Zarové je moznost DUPV cestou k eliminaci nosokomialnigkaz,
které ohrozuji pacienta fip dlouhodobém pobytu v nemocnici. Moznost
byt s ventilatorem v domécim ofmtani je samotnymi pacienty vnimana jako cesta,
ktera maximala zlepSuje jejich kvalitu Zivota. Pobyt v Ustavu mmuhodobou p@
nemohou zcela rozhodovat o svém vlastnim harmonugdne.

Své pocity popisuje pacient se svalovou dystrofiSA tak, ze nil velké obavy,
jak zvladne st Zivot po propu&ni z nemocnice. Byl zavisly na dychacirisgroji
a nemdl jinou moznost, nez odejit do Ustavnihaizani pro dlouhodabnemocné.
Swvij pobyt zde vidi jako snesitali$i nez v nemocnici, ale i tak velmi vzdaleny
nezavislému Zivotu na ktery byl zvykly. Byla to pndj velmi ponizZujici zkuSenost,
protoZe chil od Zivota mnohem vice. Teprve moZnost DUPV mu Imia opt
studovat, zdenit se do Zivota spadaosti, mit swj zivot pod kontrolou. Pro realizaci
DUPV je také velmi dlezita efektivni komunikace mezi zdravotniky a romi. Diraz
je kladen na fipravu jak pacienta, tak i jeho rodiny. Spwie s personalem naplanuji
jednotlivé kroky k umoz&ni domaci ventilace, stanovuiji priority a ddetatelsky plan
(5, 40).

V Izraeli je DUPV pondrné novou moznosti, ktera vyplynula ze snah asam
ve zdravotnickém systému. Byl proveden vyzkum kednwoceni kvality Zivota takto
nemocnych osob. Cilem bylo zjistit efektivitu realte domaci ushé plicni ventilace.
Takeé byly porovnany finami naklady. Vyzkum byl proveden u 25 osob umérném
véku 38 let. EtSinou Slo o pacienty s nervosvalovymi onentmémi. Jedenact z nich
bylo doma ventilovano négtrzitt 24 hod. Ostatni byli ventilovani intermitestrBylo
Zjisténo, Ze zatimco imérné naklady na DUPV jsou 3550 dalaza nésic, naklady
na hospitalizaci pacienta na jednotce intenzivndeppro chronicky nemocné stoji
11000 dolat mesicné. Kvalita Zivota nemocnych byla zfdvana otazkami
uspdadanymi do nasledujicich kategorii — socialni sikee, hybnost, spanek
a odpginek, vyziva, osobni hygiena, pravidelné desgiminosti, vedeni domacnosti,
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komunikace, intelektové schopnosti a interakcetatosni ¢cleny domacnosti. Otazky
byly poloZeny paciefiim jeS& v nemocnici, a poté do jednohoésice po zahajeni
DUPV. Zde se projevilo zasadni zvySeni kvality ¥avzdNemocni ménhvnimali dopad
choroby na s Zivot. Z 25 rodin se jich 23 vyjdio pro prijatelnost a dalSi rozvoj
tohoto programu (20, 76).

Také ve Spafisku byla v letech 1997 az 2001 provedena studiehkenoceni
vlivu domaci plicni ventilace na kvalitu Zivota neomych. Tykala se 45 paciént
se zavislosti na ventilatoru a hodnoceni phdb pred z&atkem DUPV a nasledn
v jejim prabéhu v rozmezi 3, 6, 9, 12 a 1&siqal. Studie byla zagfena na 8 oblasti
Zivota nemocného, a to na fyzické schopnosti, gsigkéhfunkce, psychické poruchy,
emoce, bolest, vitalitu, na daréni do spolénosti a na celkovy zdravotni stav.
Bylo zjisSttno, Ze kvalita Zivota nemocnych se mozZnostbyév domacim prosedi
vyznamré zlepSila (11). Na Islandu v letech 2003 — 2004 pybveden obdobny
vyzkum. Obsahoval polostrukturované rozhovory so@mimi a jejich rodinami.
Bylo zjiStno, Ze po zavedenim podpory dychani se nemocnwilauted negijemnych
piiznalka, které provazely nedostéteou ventil&ni funkci plic. Jednalo seipdevsim
0 Unavu, bolesti hlavy, nechutenstvigquSovany spanek a Uzkost. Na druhé stran
pro ré tento zgisob I&€by znamenal obklopit setigtroji, coZz pedevsim zp&atku
vnimali jako omezujici a rusivé (28).

V¢étSina pacient, jejichz stav vyzaduje dlouhodobou é&ou plicni ventilaci,
pozitivné hodnoti moZnost odeivani v domacim progdi. Jejich kvalita Zivota
je zlepSena, i ff@stoze jsou vyraznlimitovani technickym zazemim, se kterym
se museji izné dlouhou dobu szivat. Nezanedbatelny vliv na Zimeimocnych
ma také pistup rodiny i ¢lend zdravotnického tymu, kie se o ®& staraji.
DulezZity je individual® voleny zmisob pée, vykér pomicek a pravidelné kontroly
ve zdravotnickém z&eni (37, 54).
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2. Cil prace a hypotézy

2.1 Cil prace

Zmapovat postojec¢ice zdravoté postizenych osob — nemocnych zavislych na

domaci undlé plicni ventilaci (DUPV) - k pojeti vlastniidtojnosti.

2.2 Vyzkumné otazky

1. Jak subjektivavnima svou dstojnostclovék s DUPV?

2. Které nematerialni faktory podporujisdojny Zivotclovéka s DUPV?
3. Jaké materialni faktory zlepSuji kvalitu Zivétavéka s DUPV?
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3. Metodika

3.1 Pouzité metody a technikyé&h dat

Vyzkumna ¢ast této prace byla zpracovana metodou kvalitdityniyzkumu.
Tento zfisob byl vybran proto, aby mohlo byt do hloubky #i® chapani a prozivani
vlastni distojnosti €Zce postizenych osob. V tomtdipad se jednalo o nemocné
zavislé na domaci wé plicni ventilaci. Vyzkum probihal v lednu a andz009.

Jako technika sbu dat byla pouzita forma biografického rozhovoru,
poté nasledovalo standardizované kladeni otazelzk@tdemografické byly pokladany
na z&atku vyzkumu. Nebylo mozné pouzit klasickou verbdiormu rozhovoru,
protoze nemocni na uté plicni ventilaci nemohou mluvit Kl zavedené
tracheotomické kanyle. Tzv. mluvici kanylu ngrnzavedenou Zadny z respondent
Predem byl kazdy respondent kontaktovan, byl ziskgmo jinformovany souhlas
s vyzkumem. Poté byl seznamen s cilem vyzkumu alw@n zpmisob skru dat.
Ziskavani informaci kladenim otdzek a naslednym ziodeim odpo¥di z Ust
respondenta bylo vyl@eno jako piliS obtizné. Timto zjisobem by nebylo mozné
ziskat validni informace. Naopak pro vSechny byigagelna varianta elektronické
komunikace. Pouze jeden z respondetdho nebyl kwli téZce postizené hybnosti
schopen. Zde byla jako préstinik zvolena matka, ktera zapisovala jeho odgiov
na zaklad odezirani. Celkovd suma otazek byla owiva vysokou narmosti
komunikace pro respondenty.

Rozhovor byl rozdlen na d¢ casti. Prvnicast slouzila k ziskani Zivotniho
piibéhu respondenta. Jeho popis byl u vdech omezengstdwy (A). Slo o spontanni
popis Zivotnich udalosti, nebyla stanovena Zaditéria, ktera by v &m ngla byt
obsaZzena. Druh&ast se skladala z 20igq@em pipravenych otazek, kladenych
vzdy ve stejném padi (priloha¢. 1). Ty se vztahovaly ke stanovenym vyzkumnym
otdzkdm. Na zaklad vysledki jednotlivych rozhovar byly vytvoreny kazuistiky.
Ziskanad data jsou sumarizovana v grafech a tabulkAgwacovanych v programu

Microsoft Word a Microsoft Excel.
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3.2 Charakteristika sledovaného souboru

Sledovany soubor byl t¥en sedmi respondenty. Domaci diénplicni ventilace
v CR je realizovana po#nng kratce, tudiZ neniifiis rozstena a vybr responderit byl
omezen. Vyznamna&ast takto nemocnych je widkém wku a nemohla byt do
vyzkumu z@azena, za hranici byl povazovagkvl5 let. Respondenti byli vybirani
technikou nahodného v§tu a technikou ,snow ball sampling®. Zakladnim sorém
byli nemocni na DUPV, jejichz pégarantuje FTNsP Praha, dalkenové Asociace
muskulérnich dystrofik a klienti patici do pée FN Brno.
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4. Vysledky

4.1 Kazuistiky respondeiit

Kazuistika respondentaé. 1

Respondentem¢. 1 je muz, narozeny vroce 1982. Na DUPV je 5 let
pro diagnozu: Progresivni svalova dystrofie - mgrlRwchénne (vrozené onemeénn
postihujici postupnym ochabovanim svalstvo celél®).t

Narodil se jako zdravé ditv Uplné rodig. Ve ftrech letech byl kompleth
vySefovan pro zvySené jaterni testy a byla stanovengndiza svalové dystrofie.
Do Sesti let byl v ptadku, jen obas zakopaval ii chizi na rovire. Do osmi let
se vSak hybnost vyragrehorsila, rodie ho museli vozit na karku, coz respondent
vhimal jako velmi nefljemné — ,gipadal jsem si jako mimino“. V osmi letech dostal
invalidni vozik a absolvoval zakladni Skolu. Panastoupil na gymnazium v Jetkové
Ustavu. Zde dostal elektricky invalidni vozik, Ktetmu umoznil nezavislost
na pomoci druhych, a prozil taktipgmné obdobi dospivani s dobrymiateli.
Mezi 3. a 4. ronikem musel pratlat akutni zakrok v Kmi oblasti, po kterém doSlo
k dechové nedostateosti a musela mu byt provedena tracheostomie uichaké
zavedeni kanyly do pdusnice).

Respondent tak prozil dalSii troky svého Zivota napojeny na ventilator
na oddleni chronické resuscitai a intenzivni p&e (OCHRIP). V roce 2003 se s radi
dozwdéli o moZznosti domaci udété plicni ventilace, kterou se po roce velkéhoijisil
zjiStovani a z#izovani podsélo zrealizovat. V roce 2004 mu byl ministerstvem
zdravotnictvi pidélen ventilator vhodny pro domaci ¢é Respondent nepochazi
z Prahy, proto bylo nutné zde ziskat byt (lepSitujmsost Iékéské pée, moznost
studia), coZz se po dalSich peripetiich gdda Po dalSim mésici hospitalizace
na anesteziologicko-resusaitam oddleni, kde si zvykal na domaci ventilator a matka
se wila vSe potebné, byl propush do domaciho oS&tvani. ,Byl jsem nesmin
Sastny, Ze se dostanu pdech letech z nemocnice darh V sowasné dob
je respondefiv stav stabilizovany, jezdi na pravidelné kontroly ARO, v pipads
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pottreby je zde hospitalizovan. Dok#h studium na gymnaziu, byl fjgat
na Filozofickou fakultu UK ke studiu historie. Va® 2008 mu byl uden titul bakal&,
nyni pokr&uje v navazujicim magisterském studiu.

Respondent se zajima o sport, hkaenfotbal, fandi Slavii. JeStb¢chem studia
na Gymnaziu nav&toval vSechny jejich zapasy spolu s kamarady. Netiial sleduje
v televizi, v tisku, dle moznosti chodi fandit de &ény.

Zadnouginnost, ktera by byla zdrojem fin&mich @ijma, nevykonava. Informace
0 socialnim zabezpeni ziskava spolu s matkourippo na socialnich odborech
nebo jecerpaji z tisku, z televize a aanych organizaci pro zdraveétpostizené. Uvadi,
Ze v Praze je snad8i se k ¢#mto informacim dostat nez v okresnings®s, kam dive
paftil podle trvalého bydlig& Respondent jeipswdéen, Ze zdravotni @é by nela
byt pro hendikepované sanfegnosti. Apeluje tak na to, Ze ziskagkierych ponicek
a sluZzeb vyZaduje té&thdetektivni praci. O politicich mluvi jako o lideckteri vibec
newdi, co zdravot& postiZzeni pdaebuji k Zivotu.

S nevhodnym fistupem okoli ke své osélse nesetkava. Ma jen vzpominky
Z cktstvi, kdy se spoluzdkn nelibilo, Ze maji kidi nému tidu stale v fizemi, protoze
2. stup& zakladni Skoly se vzdy nachézel vipat Druha negativni zkuSenost
je s vratnou v nemocnici, kterd na r@lizavolala policii, protoZze Spéatrzaparkovali,
kdyZz jeho a bratra nesli na vyisti (bratr zerfel na tutéz nemoc p letech).
Pristup zdravotnik vnima jako velmi rozdilny odlovéka k¢loveku. V posledni dob
méa ale jen dobré zkuSenosti. Nemusi se bat ¢ rzeptat a o o poprosit.
Naopak Spath se jim spolupracuje s praktickou I|ékau, na kterou se nelze
spolehnout.

Ke spokojenosti je pro respondentaleZité, aby byl v mezich moznosti zdrav
a mel kolem sebe své nejblizSi. Rad se pravidaetkava s kamaradiadu gijemnych
a hodnych lidi potkal také diky své nemoci. TagEla i k vétSi rodinné soudrznosti.

Je ne¥#ici, 0 nabozenstvi jerpswdcen, Zeclovéka spiSe spoutava. ¥zkych
chvilich mu nejvice pomaha rodina, kterd se snably byl jeho Zivot snazSi
a [ijemrgjsi.

O lidském Zivot si mysli, Ze ma smysl do chvile, kdygevék nemocny, leZici,
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napojeny na iistroje, nevnima okoli a neni Zadna ¢aada zlepSeni.

Mezi véci, které by si pal zvladnout sam, patvse, co by mohl dat,
pokud by se mu vratila hybnost rukou.dpwlastni Zivot vnima takovy, jaky je.
Pro r&j osobrg je plnohodnotny afifjemny, hlave diky rodicam a gatelim.

Svobodapro rgj znamend to, Ze #ie ovladat péitac pouhym mrknutim oka,
a to diky specialnimu #aeni vyvinutému nedavno G@R. Zodpo¥dnostma za své
giny. Uctu poctuje k rodtam za v3e, co pro & délaji. Smysluplnostvidi v tom,

Ze mize studovat.

Kazuistika respondentagé. 2

Respondentemi. 2 je muz, narozeny vroce 1983. Na DUPV je 4 roky
pro diagndzu: Transverzalni misSni 1éze v oblastnkpatée (poragni patée a michy),
pentaplegie (ochrnuti hornich a dolnich &stm, \Cetrg branice).

Narodil se jako zdravé @i Uplné rodig. Studium na zékladni Skole absolvoval
S vyznamenanim, U8gné se zwashoval matematickych, fyzikalnich a chemickych
olympiad. Pro velky zajem o préci seedem nastoupil naigdni ptimyslovou Skolu,
obor nabytk#stvi. Po maturiét chil ve studiu pokréovat na vysoké Skole. V 4.doiku
SPS, v roce 2002, v3ak witpporaréni michy i dopravni nehodl Deli dobu trvalo
nez si u¢édomil cely rozsah svého poran a vaznost stavu. Svou budoucnost paklvid
v tom, Ze doZije &de v nemocnici. V tomto obdobi nteditel jeho byvalé SPS nabidl
moznost dokotit maturitu. Respondent to vSak povazoval za nemaivice se tim
nezabyval. DalSim poditem byla pobidka rehabilitai sestry, aby zkusil malovat Usty.
Tato zpd@atku neredlna & se podila, respondent se stal stipendistou sdruzeni
Umélca malujicich tsty a nohama (UMUN). Néasledovala daf&iva — natit se Gsty
ovladat pd@itac. | to se podalo. Pripojeni vlastniho p&itace na internet popisuje
respondent jako prvni krok k navratuégzmlo aktivniho Zivota. Zsl komunikovat
s okolim progednictvim emailu, ICQ, Skype. Vroce 2005, ptech letech
hospitalizace, byl propust i s ventildtorem do doméci ¢ Po roce na DUPV mu byl
stanoven individualni plan studia a dokib@. roénik SPS us§Bre sloZzenou maturitni

zkouskou. V sotasné dob zatal studovat vySSi odbornou Skolu se #Bnim
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na devostavby. ,Diky internetu se mitbe, i ges mij hendikep, splnit il sen
pracovat seigvem. Mohl bych pracovaiteba jako projektant.”

Respondent se zajima o malovani ustyidpac. 6 ac. 7). Tato aktivita t& vSak
ustoupila studiu. Mezi dalSi z4jmy paktino a prace s internetem.

Nevykonava Zzadnouginnost, kterd by byla zdrojem fin&mich gijmau.
Pouze pobira stipendium na malovani Usty.

Informace o socialnim zabez®i ma porérné doke dostupné diky socialnimu
odboru, kde jim vzdy poradi. Od svych poddélpostizenych fatel vSak ma informace,
Ze to tak dote nefunguje vSude. Rozhadhy byl pro zvySeni finatmi podpory rodin,
které se rozhodnou paevat o sveého blizkého. Nemocnffovék je doma v lepSi
psychické kondici, stat by tato & ugité vySla levigji. Dale uvadi, Ze vé&kterych
piipadech by se rodina rada starala, ale finato nezvladne.

S nevhodnym fistupem okoli ke své os®bse nesetkal. Potkal se zatim
jen s lidmi, ktéi se k #mu chovali doke.

Ke spokojenosti jsou pro ¢n dialezité dobré vztahy s rodinou aiggeli.
Spokojenost proziva také po delvykonané praci, kdyz namalujéco, co se ostatnim
libi. Rad se setkavd $teli, rekdy prijdou oni za nim, jindy jde on knim.
Také organizuje srazy s byvalymi spoluzaky domaataad.

Je \fici. Vira mu dava podporu a silu, svymugpbem ho osvobozuje.
Také mu pomaha ¥zkych chvilich. Stejatak i rodina.

O lidském Zzivot si mysli, Ze jeho smysluplnost vnima kazdy indisibhe.
Pro kazdého je pomysIna hranice, kdy uz Zivot neemu rgkde jinde. Je feswdéeny,
Ze viack pripadi, kdy se mluvi o eutanazii ji nerfeba. Na druhé strarby neprovad
resuscitaci za kazdou cenu, nechatloyé¢ka v klidu odejit z tohoto sta.

Za nadasovy symbol lidské i&tojnosti povazuje moderni hospice,
kde k nemocnymijstupuiji s lidskosti az do konce.

Mezi wci, které by si pal sam zase zvladat, patobyejné cinnosti,
které kwili svému hendikepu uz nedrbe dlat. Pati mezi & prace na zahrad
prochazky pirodou se psem, sporty apod. Vlastni Zivot nimgsi plno néekanych
moznosti a Sanci, s zdravotni postiZeni. Vnima ho jako plnohodnotny.
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Svobodupro rgj znamena elektricky invalidni vozik, ktery &idi sam tim,
Ze ho ovlada bradoZodpovdnostje postoj k vlastninginaim, k hospodgeni s pe#zi,
ke studiu.Uctu ma ke svym rodiim. Spolupraceje snaha ulalit ¢innost lidem,
ktefi 0 ngj pecuji, spoluprace s vyuijicimi. Zachovani intimityje pro & podstatné
v pristupu Iék&1. MozZznost se rozhodovahamena moci ovladat svéty pres internet,
nakupovat &4 uz v kamenném obchédii na internetu, moci organizovat tgvden.

Smysluplnostidi ve svém studiu, v budovani vztas blizkymi a pateli.

Kazuistika respondentky ¢. 3

Respondentkow. 3 je Zena, narozena vroce 1972. Na DUPV je 16 le
pro diagn6zu: Pompeho nemocéditné onemoceni, které se projevuje svalovou
slabosti a dychacimi obtizemi).

Respondentka se narodila jako zdravé difipIné rodig. Po prodlané hepatitid
se |&ila v laznich, zde byl vypozorovan kolébavyagpb clize a nadrérné pouzivani
opory zabradli P chiazi do schod. Proto bylo provedeno neurologické vysei, které
vSak zadnou patologii neprokazalo. Po opakovanydikéadnych vySeatnich v roce
1977 byla stanovena diagn6éza Pompeho nemoci. Rodsmondentky se dozsla,

Ze jde o0 vzacné a néleelné onemoceni, @i kterém ntize pacient skafit na voziku.
DalSi informace o této chordlbyly velmi kusé, ze zahratiije nebylo mozné ziskat,
komunisticky rezim nebyl takovému postupu nakion

Zdravotni stav respondentky byl nadale gomy dobry aZz na (rzné potize
s pohyblivosti. Rechod ze zékladni nafetini Skolu popisuje respondentka jako velmi
stresujici. Musela se szit s novymi spoluzaky,cujicimi, predevsim se adaptovat
na nové prosedi, ve kterém muselargkonavat tizné bariéry. Také kazdodenni
dojizckni méstskou hromadnou dopravou, ve které neexistovalyopiodlazni Upravy,
zhorSovalo celkovou psychickou &at Jako nasledek se objevily ranni bolesti hlavy,
nesoudednost, slabost, ubytek vahy (v 16 letech — 36 kgiimérn4 Unava i deprese.
Ke vSem piznalkim se pidaly jeSt srdeni arytmie a respondentka musela byt
hospitalizovana. V této débse rapidd zhorSovala hybnost, ktera byla provazena

castymi pady f chuazi po rovirg. Stav byl komplikovan nadémou spavosti i dhem
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dne. Postuph se zhorSovala dechova nedostatst, ktera vyustila vipvezeni
na anesteziologicko-resuscite oddleni (ARO) a napojeni na dychadigiro;.

Na ARO nakonec stravila vice nez 3 roky zivoighdm kterych mohla byt doma
pouze obas o vikendech a jenigs den (v noci byla nutnd podpora dychani).
Snaha o odpojeni od ventilatoru, o samostatné dycbhgla nelsgsna. Vyhledy
do budoucn&erné. Respondentka byla trvale lezici¢m@avisla na dychacimtistroji.

Matka respondentky spolu s byvalou profesorkou aipvaly véejnou sbirku,
diky které se vybraly finance na nakup ventilatehodného k DUPV. ,Spousta lidi
prispéla k tomu, abych mohla Zit a dychat doma. Na Vari#%2 nezapomenu nikdy,
byla jsem po iech letech doma, sku® doma i pes noc.” Nasledujici roky
byly relativie dobré, avSak stale se zvySovala svalova slabastaga. V roce 2006
zatala byt respondentkadéna novym fipravkem na Pompeho nemoc, ktery vygazn
zlepsil jeji celkovy stav.

Respondentka se zajim#&epdevsim o praci na piaci. Také ma rada prochazky,
které od té doby, co bere nové leky, zvlada vygdepe. V gedeslych letech byly prvni
jarni pobyty venku velmi Werpavajici. Stéla pilhodina a respondentka néla potom
silu se ani najist, odpivala a relaxovala pak cely zbytek dne.

Nevykonava Zadnotinnost, ktera by byla zdrojem fin&mich gijmu. Informaci
0 socialnim zabezpeni ma dostatek. Vyuziva pomoci osobniho asistelotaaci pée.
Uvitala by vice moznosti odlébvaci pée, aby ulevila své rodén

S nevhodnym fistupem okoli ke své osébse Zné nesetkavd. Jen kazdy
jeji vylet ven nutg provazi z¢davé pohledy lidi. Zvykla si naénpiilis ji to nevadi.
Naopak toho ofas vyuzivA k navazani kontaktu s druhymi. Obese [Ehem
své nemoci potkala s dobrymi a hodnymi lidmi, ktbkeasi jinak neznala. tAuz jde
o ¢leny riznych nestatnich organizaci, nebo dobrovolnikyravatniky.

Ke spokojenosti jsou pro ni neéj@zitejSi zdravi a pohoda v rodin
Takeé to, Ze mze rekolikrat za den cwit, ji ptinasi tento pocit. | if@sto, Ze nechodi,
ani nezvedne ruce nad hlavu a rigmdychat bez ventilatoru, je spokojena, kdyiZen
rehabilitovat. CoZ ji pom4ahé citit s#le a aktivie. Rada se setkava gpeli, rekdy

vyjedou spoléné za kulturou, coz je sice zhlediska organizace odmd,
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ale stoji to za to.

Je nev¥ftici. O vie si mysli, Ze pokud je praktikovana v rozumnychzicie
je urité prinosna. Jak pro datgeho, tak pro celou spdleost. Vira je nositelem dobra
a miru, pokud ji #kdo nezneuzije k propagaci vlastnich z&jnUvadi, Ze nmze
osvobozovat — od zavislosti na materialismu, alpoutavat — zakazy antikoncepce
apod. V €Zkych chvilich ji nejvice poméaha rodina, rieta blizka kamaradka.

O lidském zivat si mysli, Ze jeho smysluplnost macitk néjakou hranici.
Pokud budetloveék piezivat v komatu, respondentka v tom nevidi nic $oapysého.
Nic, prac by mel byt jeho Zivot za kazdou cenu prodluzovan. MysliZze je dobré,
pokud rtkdo nechce byt resuscitovan a nosi stale tdesywdceni napsané skde
u sebe. Nevi, jak je to pravmSeteno, aby to |€kad museli respektovat. Sama za sebe
by se k tomuto rozhodnutitiglonila, az pokud by byla opravdu ve velmi Spatném
zdravotnim stavu.

Za nadasovy symbol lidskétgtojnosti povazuje vSechriyny, ve kterychtlovek
nezistt pomaha druhémeloveku.

Mezi \ci, které by si pala zase sama zvladat, ifdajakakoli cinnost,
kterd by ji &inila vice samostatnou a mémavislou na druhych. f€ba Upld sama
se obléct, bez pomaoci jit na WCGigravit si jidlo. Vlastni Zivot vnima jako radostny
Z pohledu zdravych lidi je jeji Zivot asi hadomezeny, ale ona to tak nevnima.

Svobodapro respondentku znamena internet. Také invaldizik nebo auto,
diky kterym se dostane veZodpowvdnost citi za sebe, za to, Ze se snaziCitvi
aby Gplré nezleni¥la. Uctu ma ke své matce, kterd ji pomohla rychle se aslapto
na dychani s iistrojem. A samdzjm¢ nejen to.Spolupraceje snaha o spatay cil.
Zachovani intimityje pro respondentku velmiukbzité. A uz v oblasti &esné,
tak i duSevniMoZnost se rozhodovahamena moci uspédat swj Zivot podle svych
potieb a okolnostiSmysluplnosvidi ve svém Zivat | kdyZz z pohledu zdravych lidi
vede mozna hodnomezeny Zivot, respondentka ho takovy nevnima.y D&b¢
se uz neciti tolik unavena jakorivl MiZe znovu pracovat na @iteci, aktivné
se zapojovat do zivota. Ma dhdglat vSechno, co ji uz nebavilo a na co gtarsilu.
,Citim se plna energie, planuji budoucnost, zkrakse i bavi zivot.”
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Kazuistika respondentky¢. 4

Respondentkow. 4 je Zena, narozena vroce 1988. Na DUPV je 7 let
pro diagnozu: Vrozena AV (arterio-vendzni) malfoo@aa mozkovem kmeni.

Narodila se jako zdravé ditv uplné rodig. Ve wku 8 let musela
byt hospitalizovana pro nahle vzniklé bolesti hlavgvraceni, byla stanovena diagnéza
AV malformace. B této prvni atace nemoci byla doma s matkou ar®mest
Otec byl v té dob v praci. Od té doby ma respondentka strach, Zg sé&co stane,
kdyZ otec neni doma. Zdravotni obtize pdkkaly, pro opakované zachvaty byla t#m
kazdy ngsic v nemocnici. Rodim Iékai sc&lili, Ze jedina I&€ba je mozna v zahratii
a je velmi draha. Z tohototdodu chtli prodat dim, aby ji mohli I€bu umozZznit.
Nakonec to nebyloi¢ba, protoZe je zkontaktoval jiny lékaCR, ktery se nabidl,
Ze potebny zékrok provede. Slo o embolizaci id@eni cévni malformace z &t
vyplnénim embolizanimi mikrospiralkami se s@gasnym zachovanim masié tepny)

a respondentka ji podstoupila agtkvat, uz si to ani f&sré nepamatuje. Po poslednim
z&kroku se musela znovu réchodit a polykat.

Potom nasledovalo pamn¢ klidné obdobi, kdy byl zdravotni stav stabilizoyan
Kdyz bylo respondentce 10 let, doSlo k dalSimu zath s nutnosti kardiopulmonalni
resuscitace, nasledovala hospitalizace na ARO &t&dj dychacich cest pomoci
tracheostomické kanyly. Po 4 letech Zivota v nermchkdy ji matka nav&vovala
jednou za 2 tydny a otec se zatim staral o sesyta,propustna na DUPV. Nyni je jeji
stav stabilizovany, je napojena na ventilator, dlgkdze samatasténé dychat.
Vystudovala sedni odbornou Skolu, nyni pokige ve studiu na Vysoké Skole
ekonomickeé.

Respondentka se zajima o praci &i@em, v sodasné dob se \nuje
predevsdim studiu. Zadnowinnost, kterd by byla zdrojem fin&mich @ijma,
nevykonava. O informace o socialnim zabéepé se nezajima, moc tomu nerozumi.
O v3e se v tomto stru stara matka.

S nevhodnym fistupem okoli ke své os®lse setka pouze &#s. \KtSinou
jde o udivené pohledy. Ve Skole se k ni vSichniveljiodolie, snazi se ji maximain

pomahat.
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Ke spokojenosti je pro niutezita samostatnost. Chce byt nezavisla na pomoci
druhych v maximalni mozné mi To je pro ni zcela zasadni. Se znamymi
se moc nesetkava, je spiSe introvert, sama odnsebepolénost nevyhledava.

Respondentka je né&fici. Tedy vtom smyslu, Ze nechodi do kostela.
Jinak si mysli, z&lovek by mel nécemu &fit. Ale nesmi se to fighargt. V téZkych
chvilich ji nejvice pomaha matka.

O lidském Zzivot si mysli, Ze ma smysl za vSech okolnosti. Nedovidie
Ze by vnimala gakou pomyslnou hranici mezi tim, kdy je&toji za to zit a kdy uz ne.
Moc o tom nepemyslela.

Za nadasovy symbol lidské istojnosti povazuje pidtac. Hlavre pro jeho
dostupnost a svobodu, kterou dava.

Mezi wci, které by si pala zvladat, je vSechno, co jicini samostatnou.
Doufa, Ze se ji podavice sama dychat, bez pomodigtroje. Pak by ®a vice
moznosti kiinnosti. Vlastni Zivot bere tak jak je. Stale dowi& WtSi samostatnost,
ta je pro ni hodédilezita.

Svoboda pro respondentku znamena internet, byt volnd aawnsa.
Zodpovdnost pro ni znamena musetéeo vykonat. Uctu méa k druhym lidem.
Spoluprace ma pro ni vyznam hla¥n v komunikaci. Zachovani intimity vnima
jako velice dlezité pra¥ pii praci s pditacem. Aby rekdo cizi nezneuZzil osobni
informace. MoZnost se rozhodovatiskala plnoletostiSmysluplnostvidi v pomoci

druhym lidem.

Kazuistika respondentaé. 5

Respondentem®. 5 je muZ, narozeny vroce 1982. Na DUPV je 3 roky
pro diagnozu: Progresivni svalova dystrofie - maerBuichénne.

Narodil se jako zdravé ditv Upiné rodig. Rodice pozorovali opozshy vyvoj
lokomoce, proto byla respondentovi v5 letech pdeve neurologické vySeni
a biopsie svalu, ktera potvrdila diagnozu svaloystrdfie. Do zakladni Skoly nastoupil
respondent v 7 letech. Absolvoval ,normalni* zakiadSkolu. Matka odmitala

jeho umistni do zakladni Skoly specialni, kterd mu byla dapena. Bhem zakladni
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Skolni dochazky opakovarproctlal lazeiskou I&€bu. Ve 4. tidé doslo k vyraznému
zhorSeni hybnosti &stymi pady, od 5.tidy se respondent pohyboval pomoci
invalidniho voziku. V té dabutrpél dvakrat zlomeniny dolnich k@etin zpisobené
padem z voziku. 8hem fixace kowetin doslo ke zkraceni Slach a k progresi svalové
slabosti. Respondent byl pak trvale upoutdn na lichvia vozik. Ke své nemoci
pristupoval pormdrné optimisticky, i fresto, Ze se Kili ni nemohl stat automechanikem,
coz si vzdycky pal.

Nastoupil na sedni Skolu technického za&peni. Po 3. réniku zistal doma,
necitil se dote fyzicky ani psychicky, stal se zjnspokojeny invalidni dichodce.

V roce 2005 se jeho stav zhorSoval, byl hbdmaveny, stale spal. Bdomoval si,
Ze je to s nim zlé.iPpobytu v nemocnici mu byla zj&ta spankova apnea, proto dostal
domi na noc pistroj k pod@rnému dychani. V této débse respondent do&wl

o umrti svého nejlepSiho kamarada, kteryl retejnou diagn6zu. Nésledkem toho
se za&al strachovat i o sy Zivot. Spat& se mu dychalo i &hem dne, trg
nechutenstvim, Unavou a ospalosti. Kewemusel byt hospitalizovan a & Spatnym
vysledkim |ékai navrhli zavedeni tracheostomie a napojeni na ilaort
Pro respondenta to byla straSiédstava hlawhz toho divodu, Ze nebude moct mluvit.
Na vlastnim zakroku se domluvil s |éka vzhledem k blizicim se Vanam — Ze bude
proveden az po svatcichidPsi byt doma s rodinou, bal se, Ze by to mohiydmsledni
Vanoce. Prozili je moc gkné, vSe bylo dobré, alessne po nich musel byt akun
pievezen do nemocnice pro dechovou nedastast a poruchuddomi.

Byla mu zavedena tracheostomie, dychat mu pomafistrq). Kdyz se zotauvil,
byla podana zadost o DUP\Wekani na domaci ventilator se vdak zkomplikovalo
politickou situaci. Ministr financi zredukoval vyjdana zdravotnictvi kidi piiliSnému
zadluzeni VSeobecné zdravotni pogigny. Mezi & patily i dotace na tyto fistroje.
Po osmi ndsicich se vSe podi, respondent byl propudt domi. ,, Nejlepsi bylo to,
Ze m¢ odvezli donii vden mych narozenin. Tak to byl opravdu &kvdarek.”
Od té doby je jeho stav stabilizovanyize se ot vénovat svym kordkam.

Respondent se zajima o automobily vSeho druhu, tormeticky sport wibec.
Sleduje zavody formule 1, zavody siéinich motocykl, také sport. Sy ¢as ¥Enuje
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i pamitihodnostemCR, jejich historii. Hlavé ho zajimaji kostely, hrady, zamky, tvrze
a Ziceniny. K Sirokému zaiou jeho aktivit gispiva i otec, ktery sbira motory. Odebira
motoristické a vzélavacicasopisy. Uvadi, Ze ma spoustu volnéhsu, tedy i spoustu
z4jmi aZ nevi, kamidv skatit.

Zadnou &innost, ktera by byla zdrojem fin&mich gFjmi, nevykonava.
Informacim o socialnim zabezmni se nesnuje, o vSe se stard matka.
On zna jen zakladni¢ei. Od politiki neieka nic, je peswdcen, Ze se umiji
jen vzajemsn urazet, hlidat si sva mista, pro postiZzenéaaly, dichodce a sociain
slabé spoluatany udlaji malokdy rco dobrého.

S nevhodnym fistupem okoli ke své osébse ve ¥tSi mie nesetkal.
Kdyz se pohyboval venku se vSerami pristroji, tak lidé obas koukali, jako by byl
mimozemsan.\£tSinou Slo o starSi lidi. Respondent si mysli, 2etg pozstatek
minulého rezimu, kdy byli postizeni lidé zavirdnb distawi. Tak tel’ newdi,
jak se knim chovat. Ale vSe se uz vyrazmlepSilo. Se zdravotniky ma dobré
zkuSenosti, staraji se @jrskwle, tak ani nevi, co by se dalo v tomtoésmzlepsit.

Ke spokojenosti mu stg kdyZ bude rodina zdrava a on sam nebude mité&adn
zdravotni komplikace. Sy Zivot povazuje pes vSechny éfkosti za radostny
a plnohodnotny. Také jeatezité, aby mu fungoval gita¢ s gristupem na internet.
S pateli se setkava spiSe sporadicky, protoze jeHepigjkamarad zefal pred ctyimi
roky a druhy se od&toval, komunikuji spolu pouzetgs internet. Svou nemoc
povazuje za finosnou vtom, Ze se nauvazit si kazdého dalSiho prozitého dne.
Pozitivni je i velké mnoZstvi volnéhoasu, ktery mize wnovat svym zajram,
coz by jako zdravy nemohl v takoveéimi

Respondent jedtici, pomaha mu torpkonavat ¢Zkosti. Jeho osolgnvira nijak
nespoutava. Uvadi, ze&iici reknou, Ze vira osvobozuje, a ##ei, Ze spoutava #dba
muset kaZzdou netl chodit do kostela. Ale igce i v BZném Zivot je spousta &ci,
kterécloveéka spoutavaji a omezuji. Jinak to nejde, bez nichdstala totalni anarchie.
V tézkych chvilich mu krorh viry pomaha matka,istava i pes vSechny problémy
optimistickdA a dodavd mu energii pro boj s nemdeéspondent o seébmluvi
jako o pozitivié ladkknémcloveku, takze mocezkych chvil nadtsti nemustesit.
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O lidském Zivot si mysli, Ze neméa cenu tehdy, pokud ¥hé@vek poskozeny
mozek natolik, Ze nefie myslet a normathuvazovat a neni zadna rpgna zlepSeni
jeho stavu.

Za nadasovy symbol lidské ibtojnosti povazuje i¢ba svatou Kateu.
Protoze pes veSkerd ifkori, ktera byla na ni pachana si zachovalstajnost.
A to i tehdy, kdyz hledla smrti do tvée.

Mezi véci, které by si pal zvladat, pat zakladnicinnosti, jako dojit si na zachod
a sam se najist. Rad si jidlo vychutnava, coz nejlile kdyz ho rkdo krmi. Vlastni
Zivot vnim@ jako radostny. On sam je optimista,uspo energie mu dodava také matka.
Respondent ma spoustu zéjmkteré niize naphovat prostednictvim internetu.
Diky pcitaci vede plnohodnotny Zivot.

Svoboda pro respondenta znamena c¢pad, internet. Zde ho neomezuje
jeho zdravotni stav, ite komunikovat s okolim, matiptup k informacim z celého
swta. Zodpovdnostmaji v3ichni, kdo o & petuji. Uctu ma k lékaim a sesickam,

k rodicim, ktai o né pecuji cely Zivot. $Poluprace je jeho postoj ke vSem,
kdo o r¢j pefuji. Zachovani intimityje dilezité. Je odkazany na ¢édruhych,
tak intimitu moc nemda. Kazdy den ma aleCityr ¢as vyhrazeny jen pro sebe.
Moznost se rozhodovat rad vyuziva k svobodnynginim podle svych nazér

Smysluplnostidi ve svych korticich a zajmech.

Kazuistika respondentky €. 6

Respondentkow. 6 je zena, narozena vroce 1972. Na DUPV je 3y rok
pro diagn6zu: Progresivni svalova dystrofie.

Narodila se jako zdravé ditv aplné rodig. Detstvi prozila relativa
bez problém, ty nastaly az v roce 2005, kdy p&ala bronchopneumonii s nutnosti
kratkodobého dychani s ventilatorem #e$ masku. Nakonec ho musela pouzivat
i doma, pro obtize s polohovanim na é&dpém fizku, pouze fes den. Toto podipné
dychani pijimala neochot#, byla greswdcena, Ze se brzy vSe vrati do normalu.

Nasledd@ se vSak objevily obtize, jako sniZzena pozornoshava,

deprese, které zpatku respondentka figitala zvySenému psychickému &
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kterému byla zrovna v té d®bvystavena. Problémy aniigs uZivani antidepresiv
neustavaly. VySéeni prokazala, Zze vSe je tigpbeno vyskytem spankovych apnoi,
bylo nutno peidit polohovaci#Zzko a masku pouZzivat i v noci. Kratce obtize usigup
a ot se vratily. Respondentka uz s obtizemi vykonésatau praci — vyuku angliny.
Stav vyustil v hospitalizaci a naplanovani zaved&acheostomie, kterd vyvolala
v respondentce obavy se snahou oddalit &keé@ozhodnuti. Nakonec svolilaiimojeni
na ventilator pes kanylu paradoxnpiineslo velkou ulevu. Dychani bylo snadné,
optimismus ji dodavaliftel i matka, ktera bylaipravena se o ni starat.

Nasledovalo obdobi adaptace na dychéistiwj, rehabilitace a planovani DUPV.
K urychleni moznosti byt doma se jejfapelé rozhodli sehnat finance na zakoupeni
ventilatoru. Nakonec to vSak nebylo nutné. Ale hjezké ¥domi, Ze mate fatele,
kterym zalezi na tom, jak se vam naitgvdycha.” Po 4 msicich hospitalizace
byl respondentceifu¢len ventilator k domaci gé ktery si vyslouZil jméno ,Brotek®.
Tracheostomie s plicni ventilaci vyrazrelepSily kvalitu jejiho Zivota, vSechny
negativni emoce zmizely. ,M Zivot je i pres sva omezeni celkem pestry. Netrapim
se tim, co nemohu¢tat a co je nedosazitelné a nemnitelné, ale mam radost z toho,
co jeSt mohu. ESi me, Ze miZu ¢ist, pracovat, komunikovat pomocigiace, setkavat
se s rodinou aipteli. To n& naphuje.”

Respondentka se zajima o psychologické nebo hikéoriilmy, dokumentarni
filmy o piirod, zejména o zvatech, radéte.

Pracuje na pitagi, coz je pro ni zdrojem finamich @gijmua. Rada by se vratila
k vyuce anglitiny.

Informace o socialnim zabezwmi ma diky tomu, Ze j€lenem neziskové
organizace. Také je vyhledava na internetu. Ze&mnznkteré by uvitala v systému
socialniho zabezgeni, je adresnostékterych Fispevkia, zejména fispivku na péi.
Pokud pobira osoba zcela zavisla na&i pfuhé osoby i nejvyS&tastku 11 000 K
ale zarové nema rodinu, ktera by se o ni starala, je odkaz#mgobyt v Ustavu.
Vhodnou alternativou Ustavni g@&by mohla byt Z@zeni rodinného typu, ndpDomov
Betlém u Brna. Poiitky, které respondentka pebuje ke svému Zivotu s ventilatorem,
ziskdva @zré. Néco predepisuje prakticka lékea a na zaklad téchto poukai
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je pak material objednan vrchni sestrou poliklinikymist bydlis€. Materidl,
ktery nehradi pojiovna museji financovat a skénsamy. Nej¢tSi problém
byl z paatku vtom, peswdcit praktickou lekéku, Ze na progedky k DUPV
se nevztahuji limity jeji ordinace, a nebude hoizuchuset doplacet ze svého.
Respondentka dale uvadi, Zze by ji velmi pomohlasterce zdzeni respitni pee,
kde by se dokéazali postarat i o ni n&spoji. Chtla by ulekit matce a umoznit
ji dovolenou.

S nevhodnym fistupem okoli ke své oselkvali svému postizeni se nesetkala.
Ke spokojenosti je pro ni utkZité, aby byli spokojeni a zdravi lidé, tes ni Ziji
a staraji se o ni. Dab se citi, kdyZ ma co dat svému okoli — radostzipaxeni, radu,
pomoc. SVou nemoc povaZzuje zénpsnou v tom, Zze ma jiny Ziétek hodnot. Poznala
fadu dobromyslinych a bezelstnych lidi.

Respondentka nenitici, mysli si, Ze vira pomahéa lidem zvlad&ike situace.
Ona sama si svou nemoc newthye pomoci viry, bere to tak, jak to je. Viraibe
osvobozovat od ifficthu, @inadSet odpushi a pokud dotyny cloveék cini to,
co jeho naboZenstvi hlasa, z vlastninesgdceni, pak ho nespoutava. &kych
chvilich ji nejvice pomaha matkaapelé, dobra kniha, hudba.

O lidském zivot si mysli, Ze uz nema cenu pokeéldvék nemize komunikovat
s okolim, kco se dozvidat, nereaguje a jde o nezvratny stambetje na zlepSeni.
Je to vSak velmikké uktit.

Za nadasovy symbol lidské tstojnosti povaZzuje jakéhokoli¢loveka,
ktery dokéaze hdjit svarpswdceni (pokud nejsou nehumanni) i proti odporu okoli
a bojuje proti bezpravi. Zinu by vybrala zruSeni otroctvi.

Mezi \ci, které by si pala zvladat sama bez pomodadi vSechny mozné
¢innosti. Hlave osobni hygienu a jidlo. Vlastniho Zivota si vatikdyz mé
sva omezeni, je pestry, radostny a plnohodnotngp&elentka uvadi, Ze se netrapi tim,
COo nentize.

Svobodapro respondentku znamena moznost rozhodovétech, které se tykaji
ji samé.Zodpo¥dnostnema moznostifliS projevovat. Stara se alespo ty \&ci, které
lze zdidit pomoci péitace. Ucta znamena nepopiratigni a pateby druhého.
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Spoluprace znamena vychazet si vzajenvstic, kompromisy, neprosazovat
jen své zajmyZachovani intimityje dilezité nejen i vykonavani osobnich piatb,
ale i ve chvilich smutku, rozladi. Moznost se rozhodovanha velmi omezenou.
Je tZké rozhodovat o &em, co osoba, kter& o ni quge, nechce vykonat.
Pocit svobody a samostatnosti respondentce daugnbssistenceSmysluplnostidi

v tom, Ze nize pro druhé uflat néco pro radost, uZiteki povzbuzeni. Také sem pat

vSechny ¥ci, které ji rozvijeji a obohacuji.

Kazuistika respondentaé.7

Respondentemi. 7 je muz, narozeny vroce 1990. Na DUPV je 3 roky
pro diagndzu: Progresivni svalova dystrofie - merBuichénne.

Narodil se jako zdravé ditsvobodné matce, otec neuveden. Matka temlgda
do kojeneckého Ustavu se souhlasem k adopcirédh nesicich ¥ku si ho adoptovali
»novi rodice“. Ve dvou letech se u respondent&aha projevovat obtize s hybnosti
a byla diagnostikovana svalova dystrofie. ¢@la bojovat s vrozenou nemoci.
Respondent popisuje boj jako s$erii se s osudem, protoZze na toto onermicn
neexistuji Zzadnédainné leky. Aspa se tedy snazi udrzet pohyblivost svalco nejlepsi
kondici. V osmi letech se #al pohybovat pomoci voziku. Absolvoval zakladnilgko
v mist bydlisg, diky vsticnému postoji vedeni této Skoly.

Pro zhorSujici se mechaniku dychani byla v roce628@vedena tracheostomie.
Zpocatku respondent dychatasteéné sam, brzy vSak byl na dychacintigroji
zcela zavisly. S rodi se rozhodli pro DUPV, kterd se povedla §esttomtéZz roce
zrealizovat. Respondent uvadi, Ze jeli@np se postugnvyvijely od touhy chodit,
hybat rukama, nyni alespocastén¢ sam dychat. Mysli si, Ze se svou nemoci
je vyrovnany, bere Zivot takovy jak je. V sasné dob studuje Obchodni akademii
na Stedni Skole pro zrak@vpostizené. Ma zachovanou jemnou motoriku, dikyuom
muze ovladat elektricky invalidni vozik i mys fitece.

Respondent se zajima nejvice o hudbuiv® aktivie hral na flétnu, kytaru,
klavesy. Rad cestuje. Zadnsimnost, ktera by prodj byla zdrojem finatinich gijma,

nevykonava, zatim jeSstuduje.
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Informace o socialnim zabezfemi ziskava izr€. Uvadi, Ze ucelenyiphled
vSech moznosti pro pomoc postizenym zcela chykkté¥é oblasti jsou zn&si,
vice se o0 nich piSe v novinach — hagocialni pispévek. Naopak invalidni iwchod
¢i elektricky vozik hrazeny zdravotni pajévnou bylo velmi obtizné ,vypétrat"
a ziskat. Hod& zavisi na pracovnicichiadi. VétSinou se setkal s jejich maximalnim
zajmem a snahou opravdu pomocickblikrat s rodéi adresovali dopisy politikm
— hejtman, ministr — ale nedostali ani odgdy krome jednoho pipadu. Respondent
uvadi, Ze mu velmi pomohla Narodni rada pro zdravpostizene.

S nevhodnym fistupem okoli ke své os®lse (#iliS nesetkava. Jerpswdceny,
Ze je to tim, Ze jsou zdravetrpostiZzeni vice viét, Ze nejsou schovani v Ustavech,
jak tomu bylo div. Popisuje pouze usiwné situace, kdy se na&jmpii prochazce lidé
divaji v UZasu jako na zjeveni — vozik, dychastpoj, hadice.

Ke spokojenosti se p@buje setkavat se spotmsti, neni rad sam. Sgedloma
povaZuje za ztrattasu, stdle musi byg€jaka akce. Také do Skoly s&t, maji vyborny
kolektiv. Respondent nenikici, ndbozenstvi mu nijak nevadi. Ma kolem selelik
znamych, kterym vira pomahé&eionavat slozité situace. Jemu osbbntézkych
chvilich nejvice pomahé nejbliZsi rodina — tedibabika s ¢dou.

O lidském zivok si mysli, Ze pokudloveék vnimé a je fi smyslech, tak ma Zivot
samozejm¢ velkou cenu. Pokudlovék nevnima své okoli a neni rigel na zlepSeni
jeho stavu, vyvstava podle respondenta otazka, jmkgy pro ®gj prinos. SpiSe ¢z
pro nejblizsi.

Mezi ¢innosti, které by clt opét vykonavat sam pé#t v podstat cokoliv,
vzhledem k tomu, Ze #ie ovladat pouze invalidni vozik agia¢. Vlastni Zivot bere
takovy, jaky je. Psychicky je se svou situaci vyrawy. Moc mu chybi, Ze se néhe
postarat sdm o sebe.

Svoboda pro rgj znamena moci se sam o0 sebe postaEidpovdnost
je spolehnuti na druhéhtiovéka. Ucta znamena respektovat jiné osotSpoluprace
je zcela nezbytna v jeho Ziwptmezi lidmi, ktéi se o ®j staraji.Zachovani intimity
respondentovi chybMoZnost se rozhodovi podle & celkem snadna.Eké je vSak
délat spravna rozhodnutdmysluplnoshby méla byt obsazena ve vSeéimnostech.
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4.2 Z&kladni udaje o respondentech v grafech

Graf 1: Pohlavi respondent

oMUz
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Tento graf ukazuje pohlavi responder celkového pétu 7 (100 %) respondantbyli
4 (57 %) muzi a 3 (43 %) Zeny.

Graf 2: Vék respondenti
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Tento graf znazawuje wkové zastoupeni respondénwyzkumu. Péamérny wk
byl 27,7 let. \&k responderit muzi byl 26, 27, 26 a 19 let. & respondentek Zen
byl 37, 21 a 37 let.
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Graf 3: Bydlisté respondenti
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Na tomto grafu jsou zobrazena bydii§esponderit Z celkového p&u 7 (100 %)
responderit, jsou 3 (44 %) respondenti z Prahy. 1 (14 %) redpaot je z ASe, 1 (14 %)
respondent je z Brna, 1 (14 %) respondent je zuRdsk (14 %) respondent je z Rizn
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Graf 4: Diagndza respondent vedouci k nutnosti DUPV

B TRAUMA MICHY
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Na tomto grafu jsou zobrazeny diagndzy, pro kigéu respondenti napojeni
na domaci urlou plicni ventilaci. Z celkového gtu 7 (100 %) respondehtie 5
(72 %) respondefitna DUPV pro diagnézou myopatie. 1 (14 %) respohdema
DUPV pro diagnézu malformace cév v mozku a 1 (14réspondent pro diagndzu

trauma michy.
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Graf 5: Délka DUPV v letech
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Na tomto grafu je zobrazena délka pobytu resporideat domaci umié plicni

ventilaci. Do skupiny respondeéntkteti jsou na DUPV 1 — 5 let pat5 (72 %) osob
-5, 4, 3, 3, a 3 roky. Do skupiny respondemtei jsou na DUPV 6 — 10 let gatl

(14 %) osoba — 7 let. Do skupiny respondehtei jsou na DUPV 10 — 20 let gatl

(14 %) osoba — 16 let.
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4.3 Kategorizace nejilezitgjSich dat v tabulkach

Tabulka 1: Definovani stavu subjektivni spokojenost

Respondent

Zdravi své i blizkych 1 1 1 1 4

Dobré vztahy v rodiné 1 1

Samostatnost 1

2
Cinnost pro druhé 1 1 2
1
1

Setkavani s rateli 1

Celkem odpowdi 1 2 2 1 1 2 1| 10

V tabulce 1 jsou gazeny odpo¥di responderit na otazku:Co je dilezité proto,
abyste se citil/a spokojé&h Nejéastji se vyskytovala odpad’ zdravi své a blizkych
— celkem 4krat. Odp@d’ dobré vztahy v rod#) byla uvedena 2krat. Odp&a¥ ¢cinnost
pro druhé byla uvedena 2krat. Odp&l samostatnosthyla uvedena 1krat. Odpé&y
setkavani s fateli byla uvedena 1krat. Respondenti 2, 3, 6 odgév 2krat, ostatni

respondenti 1krat.
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Tabulka 2: Vymezeni vlastniho Zivota

Respondent R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 Souet
Radostny 1 1 1 3
PInohodnotny 1 1 1 1 1 1| 6
Velmi chybi samostatnost 1 1|2
Celkem odpowdi 1 1 2 1 2 2 2| 11

V tabulce 2 jsou uvedeny odpali responderit na otazku:Jak vnimate Vas Zivot?
Nejcastji se vyskytovala odpad’ plnohodnotny- celkem 6krat. Odp@d’ radostny
byla uvedena 3krat. Odp&¥ velmi chybi samostatnosbyla uvedena 2krat.
Respondenti 3, 5, 6, 7 uvedlidadpowdi, ostatni uvedli pouze jednu odpdi

Tabulka 3: Definovani smyslu Zivota

Respondent R1 R2 R3 R4 R5 R6 R7 Souet
Zivot ma vzdy smysl 1 1
Zivot nema smysl pokud je¢lovék

v bezwdomi, napojen na fFistroje,

bez nadje na zlepSeni 1 1 1 1 1|5
NezneuZzivat eutanazii 1 1
NeprodluZovat Zivot za kazdou cenu 1 1
Celkem odpowdi 1 2 1 1 1 1 1| 8

V tabulce 3 jsou uvedeny odpali responderit na otazku:Myslite si, Ze existuje
okamzik, kdy uz lidsky Zivot nema cerNjcastji se vyskytovala odpad nema
smysl, pokud jelovek v bezwdomi, napojeny nasfstroje, bez nage na zlepSeni-
celkem 5krat. Odpasd’ Zivot ma vzdy smydbyla uvedena 1krat. Odp&y nezneuzivat
eutanazij byla uvedena 1lkrat. Odp&¥ neprodluZzovat Zivot za kazdou ceryla
uvedena lkrat. Respondent 2 uvedE awoznosti. Ostatni respondenti uvedli pouze

jednu moznost.
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Tabulka 4: Potieba spolé€enskych kontakti

Respondent Rl R2 R3 R4 R5 R6 R7 Souet
Nezbytné nutné 1)1
Rad/a se setkavam 1 1 1 1 4
Organizuji srazy 1 1
P¥iliS nevyhledavam 1 1 2
Celkem odpowdi 1 2 2 1 1 1 11 9

V tabulce 4 jsou uvedeny odpmir responderit na otazku: Setkavate se o&hs
nebo pravideld se svymi znamymizgteli? Nejéastji se vyskytovala odpad’ rad/a

se setkavam — celkem 4krat. Odp@d’ priliS nevyhleddvambyla uvedena 2krét.
Odpovd’ nezbytd nutné byla uvedena 1krat. Odp&i organizuji srazy byla uvedena
lkrat. Respondenti 2, 3 uvedli @wnoznosti. Ostatni respondenti uvedli pouze jednu

MOoZnost.

Tabulka 5: Nemoc a jeji negativa

Respondent Rl R2 R3 R4 R5 R6 | R7 Souet
Hybnost rukou 1 1
Samostatnost v denniclinnostech 1 1 1 1 1|5
Samostatnost v jidle, hygie# 1 1 2
Prochazky, sport 1 1
Celkem odpowdi 1 1 1 1 2 2 11 9

V tabulce 5 jsou uvedeny odpali responderit na otazku:Co Vas nejvice trapi
jako nasledek VaSi nemodigjcastji se vyskytovala odpad’ samostatnost v dennich
cinnostech— celkem 5krat. Odp@d’ samostatnost v jidle, hygi&rbyla uvedena 2krat.
Odpowd hybnost rukoubyla uvedena 1krat. Odp&¥ prochazky, sporbyla uvedena
lkrat. Respondenti 5, 6 uvedli @wnoznosti. Ostatni respondenti uvedli pouze jednu

MOoZnost.
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Tabulka 6: Nemoc a jeji pozitiva

Respondent R3 R4 R5 R6 R7 Souet
Rodinna soudrznost 1 1

Dobri lide 1 1 1 1

Hodné volnéhoéasu k zajmim 1

Diraz na kazdy den 1

4
1

Novy Zel¥i¢ek hodnot 1 1
1

Nevim 1 1
1

Nic dobrého nef¥inesla 1
Celkem odpowdi 2 1 1 1 2 2 1| 10

V tabulce 6 jsou uvedeny odpali responderit na otazku: Dalo by se rict,
Ze VaSe nemoc bytaje pro Vas pinosna? Dala Vamdto? Nejcastji se vyskytovala
odpowd dobri lidé — celkem 4krat. Odp@d’ rodinna soudrZznosbyla uvedena 1krat.
Odpowd hodre volnéhocasu k zajrim, byla uvedena lkrat. Odp&l novy Zebicek
hodnot, byla uvedena 1krat. Odp&¥ duraz na kazdy denbyla uvedena 1krét.
Odpowd nevim, byla uvedena 1krat. Odp&V nic dobrého mi nefinesla byla

uvedena 1krat. Respondenti 1, 5, 6 uvedd mhZnosti, ostatni jednu moZzZnost.
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Tabulka 7: Symbol lidské distojnosti

Respondent R3 R4 R5 R6 R7 Souet
Moderni hospice 1 1

Pomoc druhému 1

Potitat 1

Zivot sv. Kate¥iny 1

Boj za dobro 1

1
1
1
ZruSeni otroctvi 1 1
1
2

Nevim 1 1

Celkem odpowdi 1 1 1 1 1 2 1|1 8

V tabulce 7 jsou uvedeny odps responderit na otazkuCo povaZujete za naasovy
symbol lidské dstojnosti?Nejcastji se vyskytovala odpasd’ nevim— celkem 2krat.
Ostatni odpogdi se vyskytovaly 1krat. Jednalo se o dafmhvmoderni hospice; pomoc
druhému; péitac; Zivot sv. Katény; zruSeni otroctvi; boj za dobroRespondent

6 uved| d¥¢ moznosti, ostatni jednu moZnost.
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Tabulka 8: Faktory podporujici osobni svobodu

Respondent
Potitaé 1 1 1 1 4

Internet 1 1 1

Rozhodovat o sob 1

3
Elektricky invalidni vozik 1 1
1
1

Starat se o sebe 1

Celkem odpowdi 1 1 2 2 2 1 1| 10

V tabulce 8 jsou uvedeny odpmii responderit na otazku:Co Vam pomaha k tomu,
abyste se citil/a svobodP Nejéastji se vyskytovala odpasd’ pocitac — celkem 4krét.
Odpowd internet, byla uvedena 3krat. Odgdv elektricky invalidni vozik Z1krat.
Odpowd rozhodovat o sab lkrat. Odpo¥d’ starat se o sebe byla uvedena lkrat.

Respondenti 3, 4, 5 uvedli &mozZnosti, ostatni jednu moZnost.
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Tabulka 9: Faktory podporujici smysluplnost Zivota

Respondent R3 R4 R5 R6 R7 Souet
Studium 1 1 2

Vztahy 1

Zivot sdm o sol¥ 1

Zajmy 1

Mij vlastni rozvoj 1

1
1
Pomoc druhym 1 1 2
1
1
1

Jakakoliv ¢innost 1
Celkem odpowdi 1 2 1 1 1 2 11 9

V tabulce 9 jsou uvedeny odpali responderit na otdzkuCo povaZujete za podstatné
pro to, aby byl Vas Zivot smysluplnjjcastji se vyskytovaly odpoddi studium
— celkem 2krat. Také odp&¥ pomoc druhym- celkem 2krat. Odp@di vztahy Zivot
sam o soB zamy; mij vlastni rozvoj; jakakoliv ¢innost, byly uvedeny 1krét.

Respondenti 2, 6 uvedli &wdpowvdi, ostatni respondenti uvedli jednu odpdy
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Tabulka 10: Vymezeni nejvice stresujiciho obdobi Zivoté

Respondent
V osmi letech na k&arku 1 1

Perspektiva Zivota v Ustavu 1

Pfechod na skedni Skolu 1

Umrti kamarada na stejnou nemoc 1

1

1

1

Rozhodovani pro tracheostomii 1 1 2
Opakované zachvaty 1 1
1

Neuvadi 1

Celkem odpowdi 1 1 1 1 2 1 1|1 8

V tabulce 10 jsou uvedeny odpmh responderit na otazku:Které obdobi Zivota
bylo pro Vas neizSi? Nejcastji se vyskytovala odpad® rozhodovani
pro tracheostomii celkem 2krat. Odp@d’ v osmi letech na karku, byla uvedena
lkrat. Odpo¥d perspektiva Zivota v Ustavibyla uvedena lkrat. Odp&d prechod
na stedni Skolu,byla uvedena 1lkrat. Odp&¥ umrti kamarada na stejnou nemoc
byla uvedena 1lkrat. Odp&V opakované zachvatygyla uvedena lkrat. Respondent
5 uvedl d¢ moznosti, respondent 7 neuvedl Zadnou o#&fipwostatni respondenti

uvedli jednu odposd’.
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Tabulka 11: Zdroje podpory p¥i osobnich problémech

Respondent RL R2 R3 R4 R5 R6 Ry “OUe
Rodina 1 1 1 1| 4
Matka 1 1 1 3
Vira 1 1 2
Pritel 1 1
Kamaradka 1 1
Celkem odpowdi 1 2 2 1 2 2 1| 10

V tabulce 11 jsou uvedeny odpwl responderit na otazkuKdo nebo co Vam nejvice
pomaha vdzkych chvilichNejcastji se vyskytovala odpad’ rodina — celkem 4krat.
Odpowd matka, byla uvedena 3krat. Odp&¥ vira, byla uvedena 2krat. Odpad
pritel, byla uvedena lkrat. Odpé&¥ kamaradka byla uvedena lkrat. Respondenti
2, 3, 5, 6 uvedli d¥odpowdi, ostatni respondenti uvedli jednu odpdiv

Tabulka 12: Postoj k nabozZenstvi a nazor nad)

Respondent SERAYZS i(o] Newérici Vira osvobozuje Vira spoutava

R1 1 1
R2 1 1
R3 1 1

R4

R5 1
R6 1
R7

IS

Tabulka 12 zobrazuje postoje respondektvite. K viie se phlasili 2 (29 %)
respondenti. Jako né&ici se definovalo 5 (71 %) respondentK nazoru
vira osvobozujee giklonili 4 (57 %) respondenti. K ndzoru vira spotitée piklonili
3 (43 %) respondenti.
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Tabulka 13: Setkani se s nevhodnym chovanim okoli

Respondent R3 R4 R5 R6 R7 Souet

Nesetkal/a se 1 1 2
V détstvi 1 1
Zvédavost, Uzas 1 1 1 1| 4
Celkem odpowdi 1 1 1 1 1 1 1| 7

V tabulce 13 jsou uvedeny odpmh responderit na otazku:Chovaji se k Vamekdy

druzi lidé nevhodé? Nejcastji se vyskytovala odpad® zwdavost, Uzas- celkem

4dkrat. Odpo¥d nesetkal jsem sbyla uvedena 2krat. Odpé&¥ v detstvi, byla uvedena
1krat. Kazdy respondent uvedl pouze jednu odgov

Tabulka 14: Chovani zdravotniki

Respondent Rl R2 R3 R4 R5 R6 R7 Souet
Bezproblémové 1 1 1 1 1 1 1| 7

Problém s praktickym |ékaiem 1 1

Zlomenina po padu z voziku
zavinéném zdravotnikem 1 1
Celkem odpowdi 2 1 1 1 2 1 11 9

V tabulce 14 jsou uvedeny odpalk responderit na otazku: S jakym chovanim
se setkavate u zdravotritk Nejcasgji se vyskytovala odpad bezproblémove
— celkem 7krat. Odp@d’ problém s praktickym |ékam,byla uvedena 1krat. Odp&y
zlomenina po padu z voziku zaviém zdravotnikenbyla uvedena 1krat. Respondenti
1, 4 uvedli d¢ odpowdi, ostatni respondenti uvedli jednu odpdiv
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Tabulka 15: Vydéle¢na ¢innost

Respondent R3 R4 R5 R6 R7 Souet

Nevykonava 1 1 2
Prace na pditaci 1 1
Student 1 1 1 1| 4
Malovani — pouze stipendium 1 1
Celkem odpowdi 1 2 1 1 1 1 1] 8

V tabulce 15 jsou uvedeny odpml responderit na otazku:Vykonavate vydlecnou
¢innost? Nejéastji se vyskytovala odpad’ student — celkem 4krat. Odped’
nevykonavambyla uvedena 2krat. Odp&¥ prace na peéitaci, byla uvedena l1krat.
Odpowd malovani - pouze stipendiunbyla uvedena 1lkrat. Respondent 2 uvedl

dvé odpowdi, ostatni respondenti uvedli jednu odpdv

Tabulka 16: Zpusob ziskavani informaci o socialnim zabezpeni

Respondent R4 R5 R6 R7 Souet

Sociélni odbor 1 1 1 1| 4
Tisk, televize 1 1] 2
Internet 1 1 2
Neziskové organizace 1 1 2
Nevi, nezajima se 1 1 2
Celkem odpowdi 3 1 2 1 1 2 2| 12

V tabulce 16 jsou uvedeny odpml responderit na otazkuJakym zfisobem ziskavate
informace o socialnim zabezeai?Nejcast|i se vyskytovala odpad’ socialni odbor,
byla uvedena 4krat. Odp&y tisk, televize byla uvedena 2krat. Odpal internet
byla uvedena 2krat. Odp&¥ neziskové organizacbyla uvedena 2krat. Odp&y nevi,
nezajima se byla uvedena 2krat. Respondent 1 uvaidl odpowdi, respondenti

3, 6, 7 uvedli d¥ odpowdi. Ostatni respondenti uvedli jednu odpdyv
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Tabulka 17: Navrhovana zlepSeni v systému socialrolzabezpéeni

Respondent R3 R4 R5 R6 R7 Souet

Vice informaci 1 1
Uceleny prehled vSech moZnosti 1 1] 2
VysSi finanéni podpora pe&iujicich
rodin 1 1
Respitni p&e pro pacienty s DUPV 1 1 2
Ustavni zatizeni rodinného typu 1 1
VySSi prispévek na p&i 1 1
SnadnréjSi dostupnost 1 1
p o 1 1 2
Nevi, nezajima se
Celkem odpowdi 3 1 1 1 1 3 1] 11

V tabulce 17 jsou uvedeny odpal responderit na otazku:Co byste zdmil/a

v systému sociélniho zabeZpei? Nejcastji se vyskytovaly tyto odpasdi - uceleny
prehled vSech moZnosti; respitniceépro pacienty s DUPV; nevim, nezajimam se.
VSechny tyto odpaxdi byly uvedeny 2krat.DalSi odpo¥di — vice informaci;
vySSi  finadhi podpora péujicich rodin; Ustavni zézeni rodinného typu;
vySSi pispevek na péi; snadrgjSi dostupnost,byly uvedeny 1l1krat. Respondenti
1 a 6 uvedliiti odpowdi. Ostatni respondenti uvedli jednu odpdiv
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Respondent R3 R4 R5 R6 R7 Souet

Vice zajmu od politiki 1 1] 2
LepSi dostupnost pée, pomicek 1 1 1 3
Jsem spokojeny/a 1 1 2
Bezbariérové pristupy 1 1
Pomoci ulevit rodiné od p&e 1 1
Celkem odpowdi 2 1 1 1 2 1 11 9

V tabulce 18 jsou uvedeny odpwl responderit na otazku:Co konkrété by pro Vas
mohla udlat spolenost, aby byl Vas Zivot plnohodnégii? Nejcastji se vyskytovala
odpovd lepSi dostupnost pé, ponicek — celkem 3krat.Odpowd vice zamu
od politiki, byla uvedena 2krat. St&jnodpowd jsem spokojeny/dyla uvedena 2krat.
DalSi odpo¥di — bezbariérové iistupy; pomoci ulevit rodihod pé&e, byly uvedeny
lkrat. Respondenti 1 a 5 uvedli cdwdpowdi. Ostatni respondenti uvedli jednu
odpowd.
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5. Diskuze

Predmétem naSeho vyzkumu bylo zmapovat postépee zdravoté postizenych
osob k pojeti vlastnitdtojnosti. Vyzkum byl zagren na nemocné, dlouhodobavislé
na untlé plicni ventilaci, oSé&bvané v doméacim prasdi. Vysledky vyzkumu
vychazeji z provedenych rozhovioa rozbot Zivotopidi. NejdilezitéjSi vysledky jsou
zpracovany v grafech a tabulkach. Kontakt s respotydbyl navazan bez problém
Jejich chovani bylo vBtne, vypo¥di byly velmi otewené, a to i fes nutnost
elektronické komunikace. Vzhledem ktomu, Ze respati nemohou mluvit kii
zavedené tracheostomické kanyle, byl tentdsep skru informaci jediny fjatelny.
Mohl tak zpisobit ukita zkresleni¢i struinost odpowdi, ale nedomnivame se,
Ze by k tomu doslo. Respondenti nam ochapetné vyswtlovali pripadné nejasnosti.
DalSim problémem bylo to, Ze se nadm nepibmlanavazat kontakt s Centrem
pro nervosvalova onemog&m ve VSeobecné fakultni nemocnici v Praze. Zdeejsm
chieli pozadat o spolupraci a pomoc s vyhledavanimmkiiea DUPV.

Do vyzkumu bylo zgazeno sedm respondéntve wku nad 15 let. Jednalo
se octyii muze ait Zzeny. Pamerny vék muzi byl 25 let. Pémeérny vek Zen byl 32 let.
VétSina respondefitmd zkuSenost s domaci &liou plicni ventilaci kratSi nez Sest let.
Je to zfisobeno tim, Ze teprve vroce 2003 — vznikem Ceptoarealizaci DUPV
— se stalo ziskani plicniho ventilatoru vhodnéhiokaci péi, snadijSi. Do té doby
si nemocni museli ventilator sami ska financovat, coz bylo velmi obtiZzné a paalu
z nich nedostupné. Vyragrse timto projektem zkrétila doba pobytu takto @estych
osob v nemocnici. Maji moznost prozitagwas s rodinou, planovat vlastni program
dne. OSé¢bvanim v domacim prastdi vnimaji vice svou individualitu, maji moznost
vice o sob rozhodovat. Jejich Zivot, uz tak dost oviwy nemoci, neni jeStnavic
omezovan pravidly pobytu ve zdravotnickénsocialnim z#éizeni.

Na za&atku vyzkumu jsme se zaiili na oblast vnimani vlastnitgdtojnosti.
Zde nas zajimalo, co je pro respondenty zasadndA\@ni pocitu spokojenosti. Podle
odpowdi, je pro ¥tSinu z nich spokojenost podmdfra zdravim a dobrymi vztahy
v rodiré. Tento vysledek je uveden v tabulce 1. Jak uvadéraMatousSek, rodina
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je od pradavna zdrojem podpory v nesnazich. Negawis tom, zda selovék
s hendikepem narodi nebo jeho problémy vzniknoud§pzZde je tedy patrna shoda
s odbornou literaturou. V seéasné spoknosti klesla dlezitost rodiny, na vyznamu
nabyva kariéra a individualni ,uzivani si“ Zivothidé se boji trvalych zavask
.yt spolu ve zdravi i v nemoci“ a nechavaji siwiou cestu, kterd vede pry
ze vztahu, ktery po nich poZaduje osobni Usilobét. Ale rodina je nenahraditelna
a ¢loveék to poznava fedevSim v obtiznych obdobich Zivota. kterych statech ani
dnes neexistuji socialni daeni, rodina se o své blizké vzdy postara. Kontichkis
rezim se nas to snazil odr#u Souwasné pojeti socialni politiky se snaziébp
podporovat tuto socialni funkci rodiny, ale to j@&lm K dosaZeni cile je peba Usili
nas vsech.

Dale jsme se zajimali o to, zda respondenti vnis\ji Zivot jako plnohodnotny.
Otazka nebyla poloZzena taktdimpo z obavy, aby nebyla vnimana jako népaé.
Tabulka 2 tedy ukazuje vysledky, ke kterym jsmelidp8 té, co jsme vyhodnotili
jednotlivé Zivotni pibehy, kazuistiky respondeint VSimali jsme si pozitivniho
¢i negativnino hodnoceni vlastniho Zivota, roZpanezi ganimi a skuténosti,
sledovali jsme postoj k jejich nemoci a vychazsing také z odp@di na dophujici
otdzky, vyhodnocenych v tabulkach. Dosli jsme kéravze respondenti vnimaji §v
Zivot jako plnohodnotny iies to, Ze velk&ast z nich je odkdzana na pomddsfoja
a na péi druhé osoby 24 hod dedr{jeden respondent neni napojeny na ventilator
kontinualrg). Respondenti se néili Zit se svym postizenim, nezaji se na to,
COo je omezuje, ale na to, co jirinasi radost.

To, Ze vnimaji sk zivot jako plnohodnotny, s@ci o splreni hlavniho cile
projektu domaci umié plicni ventilace. Tim je kvalitni Zivotéthto Klient.
Jejich pozitivni reakce na tentotgmb pée jsou dlezitou zgtnou reakci pedevsSim
pro pracovniky Centra pro DUPV. OdpaV responderit na tuto otazku, spolu
s vysledky vyzkum o finartnich nakladech na DUPV jsou jasnymi ukazateli,eraca
zpisob domaci p#® ma budoucnost a jeho pelta dale podporovat. Odpwmi
responderit také koresponduji s odbornou literaturou. AutoiBeabkova popisuje

hlavni @inos dlouhodobé ventitai p&e pro nemocné vtom, Ze maji moznost
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takto prodlouzeny Zivot kvalith vyuZzit. Dychaci fistroj totiz zlepSi okysteni
organismu, a tak odezni bolesti hlavy, nespavasost. Nemocnylovek se tak nmize
plnohodnotg zapojit do kazdodenniho Zivota.

K této otazce chceme jéSpoznamenat, Ze na plnohodnotny Zivot resporident
ma& nesporé zasadni vliv moznost Zit ve vlastnim socialnimsgeali, se svou rodinou.
Jejich vnimani navratu dam po dlouhodobém pobytu ve zdravotnickéntizani,
je velmi emotivni a je popsano v jednotlivych katikiach. Hendikepovanglovek
na DUPV se vdomacim présti aktivie podili na své p# spole&né
se svymi blizkymiteSi problémové situace, rozhoduje o &oleni jen pasivnim
piijemcem odborného o$etani, jak tomu je ifp pobytu v fiznych zdizenich.
| pfes snahu sa@asného zdravotnictvi poskytovat holistickou ¢ipéa aktivre
do ni zapojovat nemocné, neni v moznostech zdrédoipmoskytnout paciefm to,
co jim mize déat rodina. Pobytem v domé&cim pfedt je nemocny vtazen do vSech
kaZzdodennich starosti i radosti, podili se na rodih ritudlech, neztrdci kontakt
s realitou. Proziva vlastni uZitgost tim, Ze pomaha druhym, owliyje atmosféru
v rodiré. Ma moznost plé se zapojit do Zivota iips sva zdravotni omezeni. Jeho dny
jsou tvaivé.

Dale nas zajimalo, kde vidi respondenti hranicilikvido Zivota. Zda ubec
n¢jakou hranici, ktera zZivot ,odsuzuje” k nesmyslnpshimaji. \&tSina z nich uvadi,
Ze zivot nema smysl, pokud {oveék natolik postizeny, Ze je napojeny n#sproje,
je vbezédomi a nema Zadnou n#id na zlepSeni svého stavu. Vysledek
je uveden v tabulce 3. Zahto odpowdi vyplyva, Ze respondenti nespojuji nutnost
dychat s pistrojem a ztratu hybnosti s nesmysluplnym Zivotgh, by zdravycloveék
piedpokladal. Odpasdi responderit souhlasi stim, co uvadi autorka Drabkova.
Tito pacienti obvykle velmi ,Ipi“ na Zivét a rozhods jim neni vlastni uvazovat
o zivog s dlouhodobou ushou plicni ventilaci jako o ,situaci horSi nez stniPodle
této autorky ma zdravyloveék pozadavky na kvalitni Zivot velmi kategorické.
Ty se vSak dlouhodobou nemdtipobytem na ARO velmi gni, 5 — 10 x se zahcuji.
Jest bychom chili upozornili na slovonadgje (,..neni nadje na zlepSeni stavu®),
které v odpowdi shodi uvedli ¢tyii respondenti. D& s#ct, Ze jej zdraznili proto,
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Ze sami prozili obdobi velké bezréga kdy stali ped koncem svého Zivota. Pak zazili
necekany pozitivni zvrat zisobeny napojenim na whou plicni  ventilaci,
ktera je osvobodila od ,stavu duSeni®. Vratili g@tzdo Zivota, a proto davajiadji
na pozitivni znénu velky prostor.

Tabulka 4 vyhodnocuje odpédi responderit na otazku, zda vyhledavaji
kontakty s pateli. Vyplyva z ni, Ze &Sina z nich se rada setkava se spusti,

i pres swij hendikep v komunikaci. Dva respondenti uvedli,spel&nost mimo okruh
rodiny @ilis nevyhledavaji. Prvni z nich sdm sebe popigal® introverta, vztahy
s druhymi navazuje obtiZn Druhy vnima svou poruchu hybnosti v tomto ¢am
za limitujici, ma plno jinych z&ji) kterym wnuje swij ¢as. Autor Sokol
v tomto smyslu piSe, Ze hodnota lidskeho Zivotaeseti jen zdravim a blahobytem,
ale pedevsim laskou, ffchylnosti druhych. Clovék si pratelstvim ,potvrzuje*
své vnitni preswdéeni, Ze je hoden lasky. Respondenti s DUPV jsoe s&zivotem
v domacim progedi spokojeni, ale ditym zpisobem jsou vém uzaveni.
Maji minimum moznosti, jak navazat nové kontaksoulvlastd odkazani na iatele,
které ziskali v do kdy je jejich onemocmi jeSt tolik neomezovalo. V sa@asné dob
si uz spolénost zvykla potkavat osoby se zdravotnim postiZzenlen patrna snaha
pomahat hendikepovanym veigmych dopravnich pras&tdcich, na fadech i jinde.
VétSina zdravych osob si vSak nevi rady s navazaniontaktu <stlovékem,
ktery neniize verbald komunikovat. Je to bezpochyby obtizny dkol, kteyaduje
plno trpslivosti a spoluprace na obou stranach. Je to v8atackterd pofize odstranit
bariéry komplikujici Zivot zdravotnpostizenym.

V dalSi otazce jsme se zafii na subjektivni prozivani negativnich a pozifieim
dopad: nemoci. VSichni respondenti se shodli na tom,icorjemoc vzala. Vysledky
ukazuje tabulka 5. Zdaziuji nyngjSi nesamostatnost ¥imych dennichiinnostech;
v3e, co se tyka jejich omezené hybnosti. Je zagmae Zadny z nich neuved| nutnost
dychat s pistrojem. Z jejich subjektivniho pohledu je to naliuje tolik, jako ztracena
hybnost. Zajimavé bylo také vyjehi dvou respondeintk vlastnimu stravovani.
Jejich hybnost je natolik postizena, Ze se nejshopni sami najist. Jsou odkazani
na pomoc druhych. Tempo krmeni¢pgci osoby neni vzdy zcela sk s tempem
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polyk&dni nemocného. Za delSi dobu se z takové ghwgii“ vSak stava problém. ZvIias
pokud nemocny rad ji. Dobré jidlo papraw k ttm vécem, z nichz mze mit takto
postizenycloveék radost a chce si ho vychutnat. Stefak je problematické provadi
osobni hygieny. Respondenti uvadi, Ze dagto provedli &co jinak a dkladrgji.
Peiujici osobu o to &Sinou nepozadaiji, nedit,,zneuzivat” jeji ochotu.

Ktéto otazce chceme také jmenovat oblast prozivatinity. Respondenti
v kazuistikdch shodn uvadji, ze zachovani intimity jim zcela chybi. Nicn#én
se fizpusobuji dané situaci, jinou moznost nemaji. Nejesmgen o intimitu dlesnou.
Zminuji i potrebu byt gkdy sami, bez stalétrppomnosti druhych. Prozitas sami
se sebou, kdy mohou byteba smutni a plakat bez toho, Ze by je hnddio ugSoval.
To souhlasi s vysledky, které uwfidautai prirucky Respektovani lidskéudtojnosti.
Jejich vyzkum byl zagten na dstojnost senidr. Ti maji s hendikepovanymi osobami
spole&énou hlave zavislost na druhémclovéku. Tato zavislost otevira cestu
k nevhodnému chovéani gmvatele. Senio se citili nedistojre predevsim § intimnich
¢innostech a i uplatiovani nepartnerského, nerovného vztahu mezi nipgajicimi
osobami.

Z vySeteceného vyplyva, Ze nemocni s DUPV maji vyrapmezenou moznost
rozhodovat sami o sebNikoliv v disledku postiZzeni mentalnich funkci, ale z hlediska
zavislosti na pa&ujici osokk. Nemocny &ko miZze rozhodnout o vykonaniéeho,
s¢im oSefujici osoba nesouhlasi.ttAuz je pro ni obtizné danouéw vykonat,
¢i se ji jen nechce a nebavi ji to. Vznika situdady hendikepovanyglovek je viastr
nucen respektovat apob pée, ktery vnima oS&tvatel jako spravny.

Zde se dostavame Kileézitosti Etického kodexu socialnich pracouhik
ktery definuje nutnost respektovat pravo kliemba provadni vlastnich vybra
a rozhodnuti. A to nezavisle na hodnotach sociélrphacovnika, ale s ohledem
na prava ostatnich osob. Stepak se této oblasti tyka Eticky kodex zdravotrdtse
ktery uvadi, Ze se zdravotni i o¥etatelskou p& je spojen respekt kidtojnosti
¢loveéka a k lidskym pram. Je teba myslet na to, Ze hygiena, stravovani a zacliovan
intimity paffi mezi velmi dilezité osobni Ukony kazdéhiovéka. Jejich vyznamnost

si mnohdy ani newdomujeme. Vyplyne na povrch az kdyz jsmeschto oblastech

85



né¢jak omezeni. VSechny tyto aspekty bychom silinpii pé&i o druhé u¢domit
a pistupovat k nemocnym tak, abychom jim umoznili preobodny Zivot.

K otdzce o pinosech nemoci se vyjéilb Sest ze sedmi respondé&niNejvice
Z nich se shodlo na tom, Ze jim nemoc umoznila gtotlobré lidi. Jeden respondent
uvedl, Ze mu nemoc nic dobrého Fapsla. Vysledky jsou zobrazeny v tabulce 6.
Schopnost viét pozitiva, i vtak &ké Zivotni situaci, je ukazkou osobni zralosti.
Jak uvadi autorka SvatoSova, dlouha nemoc, pokpdgkhopena jakoipezitost, mize
byt paradoxa tim nejplodijSim a nejcengjSim Usekem Zivota. Autor Dolista popisuje
nemoc jako ukazatel Zivotni zkuSenosti. Onemintrpoukazuje na fiehkost lidské
existence, upozauje na smrt, jeézkou zkouskou v zivet ¢loveka. VEtSina naSich
responderit byla nemoci postavena do blizkosti vlastni sniréinto prozitek zrénil
jejich vnimani Zzivota. Jak uvéd v kazuistikach, nemoc zmila jejich Zebicek
hodnot, vazi si nyni kazdého dne. Nepgogitolik sva omezeni, které jejich okoli vnima
jako zcela podstatné. Raduji segziy které maji moznost proZzit.

Tabulka 7 ukazuje odpedi responderit na otdzku, co povazuji za adovy
symbol lidské dstojnosti. Uvedli izné symboly, které Ize spél& shrnout pod vyraz
humanismusZ tohoto vysledku je patrné, Ze respondenti kladdSi diraz na moralni
nez na materiélni hodnoty. Jak uvadi autor Fukuy&asto usilujeme o hmotné statky
z toho divodu, aby ostatni lidé uznali naSistojnost, aby vidli, Ze jsme dosahli
bohatstvi a statutu. Autor také upange na ztratu ohiejné mravnosti v soudobé
spol&nosti, kterd je zjisobena technickym rozvojem. Lidé maji touhu dosahno
urtitého postaveni ve spdleosti zabudovanou v séb Ale ¢im lepSiho statutu
dosahnou, tim &sSich nemravnosti se mnohdy dopé¢jist Zdravotrg postizeni
spoluokané nam tak mohou pomoci obnovit moralni normypaesnosti.

Dale nas zajimalo definovani vlastni svobody. W&leodpoedi jsou uvedeny
v tabulce 8. ¥tSina respondefitjimenovala péitac a internet jako zdroje k podfm
subjektivie vnimané svobody. Zde je patrna shoda s odborteratiurou. Jak uvadi
nag. autor Fukuyama, rozvoj inforraich technologii inasi svobodu obrovskych
rozméra a bdi hranice mezi tradnimi kulturnimi spoléenstvimi. Zde je viét

pozitivni pinos rozvoje informénich technologii. ® elektronické komunikaci nejsou
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nemocni na DUPV omezeni svym hendikepem, infornjgme pro & snadno dostupné.
Respondenti jsou v kontaktu se¢tam i gres své pohyboveé postizeni &g deficit
ve verbalni komunikaci. Chceme zde poukazat naojedrz respondenyt ktery ovlada
pacitat prostednictvim pohyb oka. Pomaha mu v tom pdiocka s pesnym nazvem
l4Control, nedavno vyvinuta €eské republice na katelkybernetikyCVUT v Praze
(priloha ¢. 8). Jde o lewjSi obdobu zahratmni pomicky, kterd respondentovi
zcela zasadnrozstila moznosti komunikace i vZtvani.

Je dobré, Ze se i timtotgobem dostavaji do spétesti informace o takt@ice
postizenych lidech. Vzajemna spoluprace a komueikendikepovanych a zdravych
osob pi rozvoji obdobnych projekt je dilezitou sodasti integrace zdravain
postizenych osob do spoéteosti. Jeden respondent u této otazky také upopor
na osobni asistenci. Vnima moznost této pomoci yetmi dilezitou, ginasejici pocit
vétSi svobody a samostatnosti.

Tabulka 9 ukazuje vyj&dni respondefit ke smysluplnému prozivani Zivota.
Zde jsme si byli ¥domi toho, Ze vnimani smyslu vlastniho Zivota jenvesubjektivni,
neexistuji Zzadné normy pro vyhodnoceni toho ,spgaai postoje. Chti jsme zjistit
individualni priority respondefit a tim oblasti, ve kterych pebuji podporu.
Podle odpowdi je pro ® dulezité vytv&eni vztali s druhymi a vlastni rozvoj.
To se shoduje stim, co piSe autor Taveklevék nachazi sk smysl tam,
kde ma prostor pro t¥ivou cinnost. Ogt je to potvrzeni pdebnosti integrace.
Z kazuistik respondentje patrné, Ze &Sina z nich studuje, a to diky ochgtedagog
ze Skol v mist bydlis€. Respondenti absolvuji Skolurgalevsim progednictvim
elektronické komunikace. Jak uvadi autor Novosaatit@ova technika zlepSuje
dostupnost vz&ani i pro zcela imobilni osoby. VZni pak vede k rozvoji osobnosti,
ke zméné negativniho sebehodnoceni hendikepovanyej feho postoj k sabi okoli.
MuZe vSak vést zdravatrpostiZzenéhd@loveka k izolaci tim, Ze mu usnadje verbalni
komunikaci a on postugn prestane vyhledavat tipny mezilidsky kontakt.
Ten je nenahraditelny pro rozvoj osobnosti, pr&digba jej nezanedbavat &epejit
komunikani zavislosti na p&taci.

V dalSich otazkach jsme se z#iti na faktory, které ovliviuji vnimani osobni
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dustojnosti respondeint Zajimalo nas prozivani stresu a obdobi Zivotréks nim bylo
nejvice spojené. Odp&di byly rozdilné, vnimani stresu se satigpa¢ individualne
liSi. Tabulka 10 tak ukazuje obdobi, kdy respondgoatiebovali nej¢étSi podporu
rodiny i odbornik. V tabulce 11 jsou shrnuty zdroje pomoci, ze kthryespondenti
cerpaji v €zkych chvilich. VSichni se shodli na rodjrpor. matce. \étici respondenti
uvackli také viru. Tato tabulka souvisi s tabulkou 1,ekdespondenti uvég,
Ze pro pocit spokojenosti je pra@ mhilezita zdrava rodina. Jejich odgal souhlasi
také s tim, co uvadi autor MatouSek - pokud rodumgguje, je schopna poskytnout
zdravotré postizenému tolik pé¢bnou podporu,imasi mu jistotu a bezpe

V dalSi otazce jsme se ptali na postoj resporidemaboZenstvi, viz. tabulka 12.
Presto, Ze #Sina neni ¥fici, z WtSi ¢asti zastavaji nazor, Ze vikdovéka mize
osvobozovat. Vrici respondenti uvedli nabozenstvi jako zdroj pamedézkych
chvilich v gredchozi tabulce. Autor Rotter piSe, Ze nezaleidoma co s&lovek nalkil
v hodinach nabozZenstvi, ale na schopnostividet viru v Zivotni postoj. Vira sama
utrpeni neodstrauje, ale pomahaloveéku nést ho satsi trgglivosti a neselhat. Nevici
respondenti viru neodsuzuji, jsou gdemi, Ze niize pomahat v utrpeni, osvobozovat
od hrichu ¢i viny. Maji verici pratele, ki@ touto cestowerpaji podporu. Oni sami
si svou nemoc, sy zivot, prostednictvim nabozenstvi nevy&iuji. Uvadsji, Ze berou
svij Zivot tak jak je.

Tabulka 13 znazawuje vyjadeni respondentk setkavani se se zdravymi lidmi
a s fipadnym despektem. Pouze jeden respondent popsdlenmé zazitky v &stvi.
Ostatni popisuji spiSe &davost a Uzas zdravych lidifi gohledu na jejich vozik,
piistroje a dalSi poidctky. Tyto zazitky vSak sami vnimaji spiSe jako humég
jsou na tyto reakce zvykli,ékdy je naopak vyuziji k navazani kontaktu. Tak sami
vyznamré napomahaji integraci. Uz v tabulce 4 je&jde pro hendikepované je velmi
dulezity kontakt s druhymi lidmi. Proto jeatbZité, jak uvadi autor Novosad, umoznit
zdravym lidem poznat Zivot a hodnoty postizenyadtfi. liDat jim gilezitost zjistit,
Ze hendikepovanylovék proziva podobné radosti i starosti jako oni. éndf
tak miZzeme obohacovat naSe sgoié byti.

Dale jsme se za#ili na to, jak respondenti vnimaji chovani zdravbirk viastni
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osolE. Setkavaji se s nimi paime ¢asto. A’ uz @i pravidelnych nisicnich kontrolach
spojenych s vyrgnou tracheostomické kanylyi pii hospitalizaci kwli ptripadnym
zdravotnim probléiiom. Bylo pro nas fijemné pekvapeni, Ze vSichni respondenti
hodnoti zdravotniky kladn jak ukazuje tabulka 14. ddtefi respondenti dokonce
uvadiji, Ze chovani zdravotnikie skwlé, neni co zlepsit. Jini poukazuji na individualni
rozdily jak mezi zdravotnickymi pracovniky, tak mezdravotnickymi z&zenimi.
Empaticky gistup pé€ujiciho personalu v nemocnici je velmildzity, protoze jistota
dobrého odborného zazemi je pro tyto klienty naprasasadni. Podle kazuistik
je pro respondenty hlavnédomi toho, Zze se mohou zdravotinika cokoliv zeptat, dale
ochota k pomoci, respekt k jejich individualéa humor. To souhlasi s tim, co u¥jd
autai prirucky Respektovani lidské adtojnosti. Senid zde uvadji faktory,
které vnimaji jako tlezité pro distojnou péi o svou osobu. Jedna se o projeveni zajmu
o klienta jako o jednotlivce, o vlidnost, zdilost, naslouchani a respekt.

Tabulka 15 ukazuje zapojeni respondedd vydlecné ¢innosti. \&tSina z nich
studuje, v budoucnu by se ¢t vénovat cinnosti v absolvovaném oboru.
Jejich moznosti uplatimi na pracovnim trhu jsou omezené, mohou vykongieataz i
praci na peitaci. Jak uvadi autor Kahoun, pravo na praci je zakiadsocialnim
pravem a nastrojem socidlni emancipatevéka. Proto je pdeba rozvijet nové
moznosti  zamstnavani  zdravoth znevyhodsnych osob, které podpio
jejich nezavislost a seberealizaci.

Posledni otadzky byly zatieny na socialni zabezfmni. Hlavnim zdrojem
informaci ze socialni oblasti je proétSinu respondeit socialni odbor v mist
jejich bydlisg. Viz tabulka 16. Chovani socialnich pracovnigopsali respondenti
jako velmi vsticné, s opravdovou snahou jim pomoci. Odfbvna dalSi otazku,
zangienou na moznosti zlepSeni v systému socialnihozpateni, jsou vyhodnoceny
v tabulce 17. Saiasny systém socidlniho zabegge hodnoti respondenti jako obt#zn
dostupny, chybi jim jednoduchy ucelenyepled vSech moZnosti §& a pomoci.
Dva respondenti poukazuji na peltu zaéizeni, poskytujicich respitni geé
Maji na mysli zéizeni, kterd by poskytovala i odbornou o8eatelskou pé

0 nemocné s uéiou plicni ventilaci.
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Tento ndzor se shoduje s nasSimi zkuSenostmi z pr@xesechny respondenty
z tohoto vyzkumu paije matka. V skterych gipadech se jedna o neudpiné rodiny
tvorené pouze jimi deémi. Obtizna situace potom nastava, pokud matka ooem
a neniize se o respondenta starat. Nezbyva jina mozne&tpazadat o hospitalizaci
na anesteziologicko-resuscithm oddleni, které je garantem @& Toto oddleni
je povinno zajistit respondentovi pomoc Vv situagciabhrozujicich jeho Zivot.
Samozejm¢ klienta s DUPV fjme k hospitalizaci i v takovéto neakutni situaci.
Takto chronicky nemocnyglovék vSak omezi kapacitu odléni pro gijem kriticky
nemocnych osob. V praxi jsme se setkali se sitkalgi matka respondenta podstoupila
planovany opekmi zakrok. Respondent byl nucen pobyvat na naSeddlexd vice
jak mesic. Po tuto dobu &h samozejn¢ jiny denni rezim a f@devSim byl vystaven
zvySenému riziku infekce. Tyto problémy by se mohjiesit moznosti respitni pé.

Jeden respondent také mie chykEjici Ustavni z&zeni rodinného typu
pro dlouhodobou ¢ o ventilované pacienty. Vychazi z obavy o vliastntloucnost,
kdy se rodina nebude schopna& postarat. Dva respondenti vyjagi potrebu vysSi
financni podpory. Pokud by takto ¢Ace postizeny ¢lovék nengl rodinu,
kterd o @) peuje, je odkazadn na doZzivotni pobyt v nemocnici. fitkaicka situace
mu neumozni zaplatit si pobyt v soukromém ustarufinancovat si profesionalni
celodenni p& v domacim prosedi.

Nazory respondefit na to, jak by jim mohla spaleost pomoci vést
p&e i pomicek. Dva respondenti jsou zcela spokojeni se dtdvajtuaci. DalSi
dva respondenti by uvitali vice pochopeni ze strolifiki. To souhlasi s tim, co uvadi
autor MatouSek, Ze zdrav@tnznevyhodsni oltané nechii byt obsluhovani
v sebelepSich Ustavech, ghtzit se svymi nejbliz§imi, sami rozhodovat o tom,

jak budou travitas, ch¥ji mit zangstnani, vést normalni zivot.
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6. Zawr

Otazky lidské dstojnosti jsou zasadni pro s@asny i budouci Zivot spalposti.
Katastrofy a nelidskosti minulych stoleti ukazup dilezitost respektu k lidskému
Zivotu. Ale nejen historie, i s@asnost nas nuti klast si otdzku nakolik sigeg&tzime
lidského Zivota. 21. stoleti totiZxipaSi nejen stale rychlejSi rozvoj mediciny, te&kini
hospodéstvi, ale také teroristické Utoky, tyrardtida vrazdy, jako zjsobyieSeni spai.

Cilem této prace bylo zmapovat postojgce zdravoté postizenych osob,
konkrétre nemocnych, ki@ jsou zavisli na domaci uié plicni ventilaci, k pojeti
vlastni distojnosti. Stanovili jsme fit vyzkumné otadzky. Prvni otazka &a:
Jak subjektivd vnima svou dstojnost ¢lovek s DUPV? Druhd otadzka é&a:
Které nematerialni faktory podporujiustojny Zivot ¢clovéka s DUPV? Teti otazka
zrela: Jaké materialni  faktory zlepSuji kvalitu Zivot&lovéka s DUPV?
VSechny vyzkumné otazky byly zodpmeny a na jejich podkl&dsme stanovili tyto
hypotézy:

- Hendikepovani lidé, zavisli na domaci dén plicni ventilaci, vnimaji sy Zivot

jako distojny a plnohodnotny.

- Hendikepovani lidé, zavisli na domaci &én plicni ventilaci, povazuji rodinu

za zé&klad spokojeného Zivota.

- Hendikepovani lidé, zavisli na domaci &dénplicni ventilaci, spatiji v moznosti

elektronické komunikace podporu vlastni svobody.

Soudoba demokratickéd sp&h@st si nejvice ceni svobody a rovnosti. Pro zgijist
dodrzovani d&chto hodnot jsou definovana lidska prava a tyto lateke
jsou povazovany za moralni zavazek nas vSedheZilym dokumentem slouzicim
k zajisSeni  rovnopravnosti hendikepovanych osob jsou Statmdar pravidla
pro vyrovnavani filezitosti pro osoby se zdravotnim postizenim. begese o pravn
zavazny dokument. O ta&t8i vyzvou by pro nas &ma byt jeho aplikace v praxi, protoze
podpora dstojnosti lidského Zivota souvisi s humanizaci cgbdl&€nosti, socialni

a zdravotni p& nevyjimaje.
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Byli bychom radi, kdyby tato praceftippéla k pochopeni lidské tdtojnosti
a k obnoveni moralnich hodnot ve sgolasti. Vysledky prace chceme zptestkovat
odborné veéejnosti v socialnim i zdravotnickém oboru preshictvim ispevka
v odbornychc¢asopisech. Dale chceme o vysledcich informovat rGentpro DUPV
v Brné. Vysledky zasilame elektronickou poStou také radpafim, pipojujeme

informace z kapitoly o socialnim zabezeri i kontakty na pomahajici organizace.
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Pr

flohaé¢. 1

Seznam standardizovanych otazek pokladanych respiina

© 00 N OO O A W N P

e e T o e =
o UM W N B O

17.
18.

19.

. Co je dilezité proto, abyste se citil/a spokaj@n

. Jak vnimate Vas zivot?

. Myslite si, Ze existuje okamzik, kdy uz lidskyd nema cenu?

. Setkavate se ¢las nebo pravidetnse svymi znamymi,igateli?

. Co Vas nejvice trapi jako nasledek Vasi nemoci?

. Dalo by s¢ict, Ze VaSe nemoc bytaje pro Vas pinosna? Dala Vameéoo?
. Co povaZujete za n&aksovy symbol lidskéistojnosti?

. Co Vam pomaha k tomu, abyste se citil/a svo&®dn

. Co povaZujete za podstatné pro to, aby byl V&t Emysluplny?

. Které obdobi Zivota bylo pro Vas régi?

. Kdo nebo co Vam nejvice pomah&zkiych chvilich?

. Jaky mate postoj k nabozenstvi? Myslite sél@eka osvobozuje nebo spoutava?
. Chovaji se k Vaméidy druzi lidé nevhodt?

. S jakym chovanim se setkavate u zdravatik

. Vykonavate vy&ecnoucinnost?

. Jakym zfrsobem ziskavate informace o socialnim zabezp@ Mate dostatek
informaci z této oblasti? Je pro Vas obtijmépracovat se“ k informacim

o ffispdvcich a ziskat tytoiispevky, davky apod.?

Co byste z#nil/a v systému socialniho zabezpei?

Co konkréta by pro Vas mohla utlat spol€nost (blizci lidé, zdravotnici, politici),
aby byl Vas Zivot plnohodnajsi?

Méate gjakou z4jmovou aktivitu?



Piiloha ¢. 1 (pokratovani)

20. Mazete k nasledujicimu ¥fu slov gipsat kratkou ¥tu? Cokoliv, co Vas napadne a
zarove se vztahuje k VaSemu s@msnému Zivotu?
Svoboda
Zodpo¥dnost
Ucta
Spoluprace
Zachovani intimity
Moznost se rozhodovat

Smysluplnost



Priloha &. 2

Mavrhovatel:
T =T LT IR

ICO: o MCZe T

Zidost zdravotnického zafizeni o realizaci DUPV
( Predklada ji propoustéjici ZZ2 ministerstvu zdravotnictvi )

Statutarni zastupce:

Poskytovatel:

MAZEV 8 AAIESA L. . i i it e e e e e e e e e e e e e

€O a6z

Statutarni zastupce:

Pacient:

N Laa LTy o I I o Ty 1= o RPN

Rodné pfijmeni....................c.ccoccii e Rodne Eislor o

Trvalé bydlisté: ... ...................

Pacient je pojiSténcem pojiStovny: ...

Adresa mista, kde bude DUPY poskytovana | ... ... . i e i e s

Zakladni diagndza :
ciselné (dle MNK 10) slowvy:

Daldi diagndzy:

ciselné (dle MNK 10 ) slovy:



Priloha ¢. 2 (pokratovani)

Zidost zdravotnického zafizeni o realizaci DUPV
( Predklada ji propoustéjici ZZ2 ministerstvu zdravotnictvi )

Mavrhovatel:

T =T LT IR

ICO: o MCZe T

Statutarni zastupce:

Poskytovatel:

MAZEV 8 AAIESA L. . i i it e e e e e e e e e e e e e

€O a6z

Statutarni zastupce:

Pacient:

N Laa LTy o I I o Ty 1= o RPN

Rodné pfijmeni....................c.ccoccii e Rodne Eislor o

Trvalé bydlisté: ... ...................

Pacient je pojiSténcem pojiStovny: ...

Adresa mista, kde bude DUPY poskytovana | ... ... . i e i e s

Zakladni diagndza :
ciselné (dle MNK 10) slowvy:

Daldi diagndzy:
ciselné (dle MNK 10 ) slovy:



Priloha¢. 2 (pokraovani)
Vyjadfeni navrhovatele k indikovanosti pacienta k DUPV

DUPY je indikovana: ano ne

Datum: Podpis zastupce navrhujiciho Z2 ( primafe odd.), razitko

2. Vyjadreni odbornych spoleénosti k indikovanosti pacienta k DUPY
(-zajisti propoustéjici 22 - navrhovatel )
( interna + ARO nebo pediatrie + ARQO, podle charakteru zakladni diagnodzy pripadné i

daliich odborniku)

DUPY je indikovana: ano ne
Odbornost: ARO Podpis,razitko
Cdbornost: ...l Podpis, razitko
Odbomost: ...l Podpis,razitko

3. Vyjadreni ke zpusobilosti poskytovani oSetiovatelské péée osetiujici osobou
Jméno osoby zodpovédné za laické odfetfovani pacienta:... ... ...

Kontakt na tuto osobu :
e ==
Telefon: ...

Osetfujici osoba absolvovala rooming — in, je zaskolena a zvlada odetfovatelskou peci a
ovladani potfebnych pfistrojl.

Podpis zodpovédné odetiujici osoby Podpis skolitele, razitko

4. Psychologické vysetieni

viech osob Zijicich ve spoletné domacnosti s nemocnym a psychologicke vysetfeni
nemocného { psychologicke vydetfeni zajisti poskytovatel ),

Na zakladé vysledk( psychologického vysetfeni véech osob Zijicich ve spoleéné domacnosti
rodina je schopna prijmout pacienta do domaciho oSetfovani.

ano ne

Datum: Podpis poskytovatele, razitko



Priloha €. 2 (pokratovani)

7. Osetfovatelsky a lééebny plan vypracovany propoustéjicim ZZ a garantovany

poskytovatelem véetné termind aktualizace.
a) Osetrovatelsky a |écebny plan je pfilohou této zadosti: ano

b) Je vypracovan postup feseni naléhavych stavl ano
( postup je soucasti o3. a leCebného planu )

c) Je vypracovan seznam nezbytnych vykonl, PZT,
&kl — ZUMG a ZULPG : ano
( tento seznam je soucasti 0s. a lecebneho planu |
je nutny pro vypocet celkovych nakladi,
ze kterych bude vypoéten denni pausal )

ano

d) Poskytovatel ( garant ) péée souhlasi s 03, a Iééebnym planem:

ne
Podpis zastupce propoustéjiciho ZZ Podpis zastupce poskytujiciho ZZ
Razitko Razitko

8. Systém zajisténi zdravotni péée

ne

ne

ne

Poskytovatel { garant ) oSetfovatelske péce musi mit smluvné upraveny vztahy

s kooperujicimi ZZ, pokud neni schopen naplnit osetfovatelsky a |&ééebny plan vlastnimi

silami. { Pfedpoklada se, Ze se na pédi o pacienta budou podilet kromé osetfujici laické

osoby - ¢lena rodiny - daléi dale uvedeni poskytovatelé péce, ktefi musi byt proskoleni

v problemech spojenych s DUFW).

Predpokladani smluvni partnefi poskytovatele:

a) Osetfujici lékar

JIMENG, L e R

GO e MSZ

Adresa Pracovisle: e e

Souhlas odetfujiciho |ékare s pédi o tohoto pacienta;
ne

b) Zdravotni sestra:

L 1= o T L
Adresa pracovisté: . ..

Souhlas zdravotni sestry s pééi o tohoto pacienta: ano

ne

ano



Priloha¢. 2 (pokraovani)
Vyjédieni navrhovatele k indikovanosti pacienta k DUPV

DUPV je indikovana: ano ne

Datum: Podpis zastupce navrhujiciho ZZ ( primafe odd.),razitko

2. Vyjadreni odbornych spoleénosti k indikovanosti pacienta k DUPY
{(-zajistl propoustéjici 27 - navrhovatel )
( interna + ARO nebo pediatrie + ARO, podle charakteru zakladni diagnozy pfipadng i

dalsich odborniki)

DUPY je indikovana: ano ne
Cdbomost: ARO Podpis, razitko
Odbornost: ... ... ... Fodpis, razitko
Odbornost: ... Podpis,razitko

3. Vyjadreni ke zplsobilosti poskytovani odetfovatelské péée osetfujici osobou
Jméno osoby zodpovédné za laické oSetfovani pacienta:... ...

Kontakt na tuto osobu :
F e (=T PO
Telefon: ..o

QOsetfujici osoba absolvovala rooming — in, je zasdkolena a zvlada osetfovatelskou pédi a

ovladani potfebnych pfistroji.

FPodpis zodpovédne osetiujici osoby Podpis skolitele, razitko

4. Psychologické vy3etieni

vSech osob Zijicich ve spoleéné domacnosti s nemocnym a psychologicke vysetreni
nemocného { psychologicke vysetfeni zajisti poskytovatel ).

Ma zakladé vysledkl psychologického vysetieni viech osob Zijicich ve spoleéné domacnosti
rodina je schopna prijmout pacienta do domaciho osetrfovani.

ano ne

Datum: Fodpis poskytovatele, razitko



Priloha ¢. 2 (pokratovani)
Metodika k formulafi ,, Zadost zdravotnického zafizeni o realizaci DUPV

Formular by mél byt piehlednym soupisem viech podminek, které musi byt spinény, aby
mohlo byt zajisténi DUPY pro pacienta realizovano.

Protoze se jedna pouze o ,prehledny seznam', budou jednotlivé body ve formulari
vyplfiovany pouze odpovédi ,anc - ne'. Podrobna vyjadfeni ( zpravy ) budou piilohami
tohoto formulare.

Za navrhovatele je pokladano zdravotnické zafizeni. které pacienta hospitalizuje a DUPY
indikuje. Toto ZZ predklada MZ CR 2adost o realizaci DUPV, zaroven ruéi za to, 7e adost je
uplna a Ze jsou splnény viechny podminky.

\ nékterém pfipadé mlzZe byt navrhovatel soucasné | poskytovatalem .

Mavrhovatel DUPV garantuje pfijeti pacienta zpét k hospitalizaci v pfipadé potieby.

Pédi o pacienta v misté bydlisté bude zajistovat poskytovatel, ktery bude zaroven
garantem této péte. Pédi bude zajistovat bud svymi silami, nebo na smluvnim podkladé
spolu s nékterymi dalsimi poskytovateli, které zajisti .

Poznamky K jednotlivym bodam:
ad bod 1.

Prilohou Zzadosti je lekarska zprava zaméfena na zdravotni charakteristiku pacienta a
vhodnost DUPV,

ad bod 2.

Predpokladame, ze dalsi odbornosti, ktera by se mohla k indikovanosti pacienta k DUPV
vyjadfit, je neurclogie.

ad bod 3,

Skoleni mlZe prodélat vice &lend rodiny, jenom 1 osoba ale bude zodpovédna za , laické
oetfovani pacienta.

ad bod 4.

Psychologické vysetfeni zajisti poskytovatel.

ad bod 7.

OsSetrovatelsky a leCebny plan musi byt pravidelné kontrolovan a aktualizovan.V pfiloze této
Zadosti musi byt proto pfilozena smlouva, kterou se zodpovédné ZZ pisemné zavazuje, Ze
budou provadény pravidelné kontroly a aktualizace osetiovatelského a lé€ebného planu.

ad bod 8.

ad a) osetiujici lékar bude nejpravdépodobnéiji registrujici 1ékar, mél by se pisemné vyjadfit,
Ze s pédi o pacienta souhlasi

ad b) sestra se nemusi na pééi o pacienta podilet

ad d) ZZ s oddélenim ARO mulZe byt totoZné s poskytovatelem

ad &) musi byt zajistén prevoz pacienta na planovane kontrolni vysetreni nebo k hospitalizaci
v pfipadé zhorseni stavu

ad f) v priloze by mél byt prehled veskeregho nezbytneho technického vybaveni, informace
jak bude zajisténo, kdo bude zajistovat technicky servis

ad bod 9.

- Vyée uhrady bude stanovena pojistovnou na zakladé oSetfovatelského a lééebného planu
vypracovaneho navrhovatelem a odsouhlasengho poskytovatelem.

- Je nutna zvlastni forma smlouvy mezi zdravotni pojistovnou a poskytovatelem ( tj. se
zarizenim, které zajistuje peci o pacienta ) o zpisobu Ghrady.

- Pacientovi musi byt veden individualni aéet.



Zdroj k p ¥iloze &. 2 — Ministerstvo zdravotnictvCeské republiky [online]. 01. O1.
2004 [cit. 2009-22-04]. Dostupné z: http://www.mzefOdbornik/Pages/55-domaci-

umela-plicni-ventilace.html




Ptiloha é. 3

Naklady na DUPV porovnané s naklady na hospitalizeetilovaného pacienta
(rok 2006)

Néaklady na jeden den pronajmtigtroji v domaci p&

Pronajem pfistroji lden/ K¢
ventilator 365
pulsniho oxymetru 12
Celkové naklady 387

V celkovych nakladech na jeden den je zapoéitan kromé povinnych odpist,
servisu a pojisténi piistroje 1 spotiebni material pro umélou plicni ventilact
v prumérnych ndkladech na jednoho pacienta. Naklady na 1 den pronajmu

piistroji v domaci peci ventilatoru s pulsnim oxymetrem ¢inni 387 - K¢



Priloha ¢. 3 (pokratovani)

Naklady na jeden oSewvaci den ve zdravotnickémizzeni

Kéd N Nizev

Naklady | Vykon|
7171 Liazkove oddéleni, resuscitace 4 487,105 00661
7171 Luzkové oddéleni, resuscitace 4 23252 00661
7101 Vedeni oddéleni 1021,93 REZIE
83736 MUDr, M.K. 163,27 31130
83736 MUDr. MK. 163,27 78022

Zde uvedené naklady jsou pouze ty, které souvisi s vykazovanim oSetfovaciho

dne bez nakladi na léky, vySetfeni, konsilia a dalsi ¢innosti v navaznosti na

poskytovani lééebné péce.

Udaje jsou cerpany zudaju systému Hospital Cost, coz je informacni

ekonomicky system pouzivany ve FN Brno. Naklady na | oSetfovaci den ¢inni

10 068,095 - K¢.

Porovnani nakladna hospitalizaci s naklady na domadiipé

1 den/ K¢
hospitalizace 10 068
domaci péce 387

Zdroj - MICUDOVA, Erna.Poskytovani ugié plicni ventilace v domécim prostli
Brno, 2006. 56 s. Bakalkka prace na Lékske fakult Masarykovy univerzity

na katede oSetovatelstvi. Vedouci prace Doc. PhDr. M. KyasovaPPh



Priloha é. 4

Materialni zabezp®ni domaci urié plicni ventilace

Material doddvany centrem DUPV Brno

o ventilator s alarmy a bateriovym zaloznim zdrojem

¢ bateriovy zalozni zdroj na 16 hodin

e pulsni oxymetr

e individualizovany spotiebni material k poskytovani ventilaéni péce
(dychaci okruhy. kolinka, filtry) v primérnych nakladech 5 000,- K¢

na 3 mésice a na jednoho pacienta



Priloha ¢. 4 (pokratovani)

Material dodavany v rdmci platného sazebniku —ghw&eni zdravotni poijf$vnou

o clektricka odsavacka s baterii

e ¢lektricky polohovatelné luzko

e odsavaci cevky

¢ tracheostomicke kanyly

¢ spotiebni material k oSetfeni tracheostomie
e |¢ky - mukolytika, bronchodilatancia

e fyziologicky roztok

¢ dalsi pomucky a material dle individualnich potieb pacientii v navaznosti na
jeho zdravotni stav (PEG - perkutalni enteralni gastricka vyziva, kyslikove

koncentratory a podobné).

Zdroj - MICUDOVA, Erna.Poskytovani ueté plicni ventilace v domacim prostli
Brno, 2006. 56 s. Bakakka prace na Lékské fakulé Masarykovy univerzity
na katedle oSetovatelstvi. Vedouci prace Doc. PhDr. M. KyasovaPPh



P¥iloha¢. 5

Obcanské sdruzeni Parent Project - kaimmpee zvySeni informovanosti ignosti

0 onemoc#ni svalovou dystrofii

" PARENT §f PROJECT
svalowa dystrofia

Vyzkum Lecha Nadéje

, Vase srdce je take sval
.. Your Heart is a Muscle Too

Konto vyzkumu:
s, 1338146001/5500

PARENT PROJECT
svalova dystrofie
Vyzkum Lécba Nadéje

Zdroj - Parent project [online]. 16.1.2009 [cit. 2009@&. Dostupné z:
http: //www.parentproject.cz/
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.Ne ruka, to duSe maluje.”

Zdroj — HEJHAL, Pavel.Ne ruka, to dusSe malujdonline] 23.03.2009
[cit. 2009-01-05]. Dostupné http://www.pavelhejhal.com/?g=node/.
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Obrazek s ndzvem Vodnik (malovan usty)

Zdroj — HEJHAL, Pavel.Ne ruka, to duSe malujdonline] 23.03.2009
[cit. 2009-01-05]. Dostupné http://www.pavelhejhal.com/?g=node/195.
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l[4Control, ponficka k ovladani ptitace pohybem oka

Zdroj - mif. Novinky, CTK. Cesky vynalez: pitac ovladany dima bude v
Cesku stat téeF 40 tisic[onling]. 06. 10. 2008 [cit. 2009-01-05]. Dostupné
http://www.novinky.cz/internet-a-pc/hardware/151i&&ky-vynalez-pocitac-
ovladany-ocima-bude-v-cesku-stat-temer-40-tisiclhtm




