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Uvod

Roztrousena skler6za mozkomiSni postihuje nejcastéji osoby v produktivnim veku, tedy
mezi dvacatym a Ctyficatym rokem zivota, a jejim Castym, i kdyz ne nevyhnutelnym
disledkem, je vznik invalidity. Bohuzel je to nemoc stile nevyléCitelnd, 1 prestoze
Vv poslednich letech piibylo poznatkli o pti¢inach jejiho vzniku, zlepsila se diagnostika
a objevily se nadéjné terapeutické moznosti. Pro 1ékaiskou védu je roztrousena skler6za
mozkomisni zvlasté pal¢ivou a zajimavou oblasti, jejimuz feSeni se celosvétove a fadu
let vénuje mnoho usili. Je potieba védét, Ze roztrousend skler6za mozkomisni, i pfesto,
7e dosud neni znam 1€k, ktery by ji dokazal vylé¢it, nemusi byt tak hroznou nemoci, jak
vétsina lidi soudi, a ze s ni Ize nejen zit, ale dokonce prozit plnohodnotny zivot.

Roztrousena skler6za mozkomisni jako takova predstavuje pfedevsim medicinsky
problém, ale jeji projevy a disledky z velké Casti zasahuji do vSech oblasti Zivota
¢lovéka. Uz z tohoto divodu nepodam v této praci detailni informace o roztrousené
skler6ze mozkomisni z oboru mediciny, ale podivam se na tuto nemoc trochu odlisnym
zpusobem, snazil jsem se do prace vnést socialni souvislosti. Byl bych rad, pokud by
prace predstavovala uceleny soubor informaci o zivoté s timto zdvaznym onemocnénim.

Téma jsem si zvolil mozné i z trochu sobeckych divodi. Jednak jsem chtél psat
0 tématu, které by pro mne bylo zajimavym, byl jsem s nim alesponn v zékladech
obeznamen, a jednak jsem byl nucen seznamit se s timto onemocnénim osobnéji, vic
neZ bych si pral.

Prace je rozdélena do kapitol, které na sebe obsahové navazuji. Prvni kapitola
obsahuje obecny uvod do problematiky roztrouSené skler6zy mozkomisni, informace
0 jejich pricinach, projevech, ¢i typech. V dalSich kapitoldch se vénuji roztrousené
skler6ze mozkomisni v socidlnim kontextu, vyrovnani se a Zivotu s timto onemocnénim,
socialnimu zabezpefeni osob s roztrousenou skler6zou mozkomisni, dichodovému
zabezpeceni, statni socialni podpote a oblasti socialnich sluzeb.

Prakticka ¢ast bakalatské prace se zabyva vyzkumem dostupnosti socidlnich sluzeb
pro o0soby sroztrousenou skler6zou mozkomisni na uzemi JihoCeského kraje
a vyzkumem jejich znalosti nabidky socidlnich sluzeb. Pro ucely vyzkumu byl pouzit
dotaznik a dale analyza dat z registru poskytovatelil socidlnich sluzeb.

Pti vypracovani bakalaiské prace jsem vychazel z dostupné odborné literatury.
V oblasti zdravotniho postiZzeni Slo napiiklad o knihy Jaro Kiivohlavého ¢i Hany

Végnerove, v oblasti roztrouSené skler6zy mozkomisni o odborné publikace predev§im
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Evy Havrdové ¢i Petra Lenského. Dale jsem informace cerpal z odbornych ¢asopist,
sbornikidl pfispévku, legislativy a téz jsem v nékterych piipadech vyuzil i internetové
zdroje. Jako inspira¢ni zdroj pro mou praci slouZily i dvé publikace nikoliv odborného
charakteru, od Renate Rubinstein a Vittoria Cavini, popisujici zivot autorii
s roztrousenou skler6zou mozkomisni, tyto zdroje jsem vSak nakonec ve vlastnim textu

nevyuzil.



1 ROZTROUSENA SKLEROZA MOZKOMISNI JAKO
NEMOC

Jak dlouho toto onemocnéni existuje, neni pifesn¢ znamo. Prvni skutecné odborny popis
pochazi od dvou na sob¢ nezévisle pusobicich francouzskych 1€¢kait. Jako prvni zjistuje
roztrouSenou skler6zu mozkomisni (ddle jen RS) u Zijici osoby patolog a internista
Friedrich Theodor von Frerichs Zijici v letech 1819 - 1885. V roce 1849 je jiz znamo, Ze
,»Spinalni skler6za*“ vyhledava vice mladé lidi, miva kolisavy a remitentni prab¢eh
a asymetricky postihuje hybnost. O definici RS se zaslouzil neurolog Jean Martin
Charcot, ktery ji vroce 1868 definoval jako ,sclérose en plaques®, a tento termin
a oznaceni loziska jako plaka je uznavan dodnes.

RS je chronické zanétlivé onemocnéni centralniho nervového systému, je fazena
mezi tzv. autoimunitni onemocnéni. Podstatou onemocnéni jsou zanétlivé zmény,
Vv jejichz disledku dochazi k rozpadu myelinové pochvy obalujici nervova vldkna, a tim
k poruse vedeni vzruchu. Nez dojde k obnové myelinu, neni vlakno schopno vést
vzruch, myelin sice po uréité dobé muze byt dotvoten, avsak neni jiz tak silny a vedeni
vzruchu je o néco pomalejsi nez u zdravého vlakna. Na mistech, kde doslo ke ztraté, se
objevuje zjizveni, neboli ,,skler6za“. V ptipadé poruchy a tbytku myelinové pochvy
hovotime o demyelinizaci. Schopnost nahradit rozpadly myelin novym, je v centralnim
nervovém systému c¢lovéka omezend, apokud se rozpadd opakované, regeneracni
schopnosti buniky se vycCerpavaji, myelin uz neni nahrazovdn a v misté zanétlivého
postizeni pretrvavd vyrazn€ zpomalené vedeni vzruchu. Pokud je nervova driha
postizena rozpadem myelinu na nékolika mistech, dochazi ¢asem k vyrazné poruse

funkce.?

1.1 Vyskyt roztrousSené sklerézy mozkomisni

Roztrousena skleréza mozkomisni je velmi Gasté onemocnéni, které v Ceské republice
postihuje pfiblizné¢ 10 000 — 13 000 lidi, vétSinou v produktivnim ve€ku, ale mize se
projevit jiz v détském véku nebo naopak ve véku pokrogilejsim.?

Pokud bychom zkoumali vyskyt RS s ohledem na pohlavi, je RS ¢€astéjs$i u Zen nez

u muzi, a to asi v poméru 2:1. U ¢asného zacatku nemoci, tj. pfed Sestnactym rokem

! srov. LENSKY, P. RoztrouSena skleroza mozkomisni, s. 18 — 20.
2 Srov. JEDLICKA, P. Roztrousend skleréza mozkomisni, s. 11 — 12.
¥ Srov. RASOVA, K. Fyzioterapie u neurologicky nemocnych, s. 1.
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Zivota, je pomér mezi divkami achlapci 3:1, u pozdniho zacitku onemocnéni, po
Ctyficatém patém roce zivota, je pomér zen a muzi 2,4:1. Pfi zkoumani vyskytu
s ohledem na v¢&k bylo zjiSténo, ze u dvou tfetin osob se prvé pfiznaky nemoci objevi
mezi dvacatym a Ctyficatym rokem Zivota, v praméru ponékud dfive u Zzen. U necelého
jednoho procenta osob se prvni pfiznaky objevi ve v€ku niz§im nez deset let a vyssim

nez padesat devét let.*

1.2 Pri¢iny vzniku, projevy a lécba

RS je choroba autoimunitni, avSak nejasnosti stale panuji okolo divodl, pro¢ se
imunitni systém, ktery nas ma za normalnich okolnosti chranit, zatne chovat vuci
vlastnimu organismu agresivné, pro¢ bilé krvinky, lymfocyty, za¢nou skodit mozku
a miSe. Pfi¢iny vzniku RS jsou tedy multifaktoridlni, podili se na ném jak faktory zevni
(stres, infekce, koufeni, nedostatek vitaminu D), tak faktory wvnitini (genetika)
a pravdépodobné 1 fada dalSich, stale neznamych faktord.”

RS je nemoc, kterd ma mnoho podob, lisi se ptipad od piipadu, mize se menit ze
dne na den. Muze se stat, ze se u jedince s RS béhem zivota objevi pouze dva, tii
ptfiznaky, u jiného se naopak mize vystiidat mnoho riznych ptiznaki tohoto
onemocnéni. K nejcastéj§im inicialnim symptomim patii optickd neuritida (zamlzené
vidéni, ztrata zraku, vypadky zorného pole, bolest bulbu), parestezie (mravenceni,
pichani, péleni), motorické symptomy, mozeckové poruchy (vaznouci koordinace
pohybu a jeho plynulosti, inten¢ni tfes, vravorani bez pravé zavrati), zavraté, poruchy
moceni a vyprazdnovani (potfeba mikce jiz pfi malé naplni méchyie, inkontinence moci
¢i stolice, netplné vyprazdnovani, uroinfekce, zacpa), sexudlni poruchy (poruchy
erekce, predCasna ejakulace, vymizeni libida, u Zen sniZena citlivost v oblasti genitalu,
neschopnost dosahnout orgasmu), Unava, deprese (sebevrazednost 0sob SRS se
pohybuje mezi 2 — 3 %, coz je pfiznacné vice, nez v bézné populaci (pod 1 %),
kognitivni poruchy tykajici se nejvice pamétovych funkei a soustfedéni.®

Leéky, které by dokézaly vylécit RS zatim k dispozici nejsou, ale 1é€ba RS existuje.
Aby mohla byt lécba RS zahijena, je nutné toto onemocnéni jednoznacné

r~ s

diagnostikovat. K tomuto pouzivaji 1ékafi tii metody — vySetieni mozkomisniho moku,

* Srov. Nadacni fond Impuls [online]. Dostupné na WWW: <http://multiplesclerosis.cz>.

> Srov. KRASULOVA, E. Roztrousend skleroza a genetika. In Misto pro kvaliti Zivot s roztrousenou
sklerozou. Sbornik prispévkii 5. narodni konference poradané pri prilezitosti Dne roztrousené sklerozy
v Ceské republice, s. 10.

® Srov. HAVRDOVA, E. Roztrousend skleréz, s. 35 — 41.
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magnetickou rezonanci, vy3etieni evokovanych potenciala.” Zatim neexistuji léky
zajiStujici neuroregeneraci, tedy nahradu jiz zaniklych nervovych bunék, ale
unekterych 1€kt lze piredpokladat urcity neuroprotektivni ucinek, tedy zachranu
nervovych bun¢k. Jedina situace, do niz dokazou 1ékafi v pribéhu choroby prokazatelné
zasahnout, je aktivni zanétlivda faze, kjejiz 16&b& se pouZivaji kortikosteroidy.®
K dispozici je také fada 1éku ovliviujicich symptomy RS, jako je spasticita, bolest,

poruchy moceni, poruchy erekce, deprese, unava apod.9

1.3 Pritbéh onemocnéni
Pribéh RS je znacné proménlivy a nevypocitatelny, vymykd se jakymkoliv
zakonitostem. Obecné lze fici, Ze onemocnéni probihd v atakdch, kdy dochdzi ke
zhorSeni nebo objeveni novych symptomu a remisich, kdy pfiznaky caste¢né nebo Gplné
vymizi. Pozd¢ji mize prechazet do trvalého zhorSovani, kdy piiznaky ptetrvavaji ¢i se
zhorsuji. Vystizné podstatu prubéhu RS popsal Petr Lensky, ktery uvedl, ,,Je klasické
a typické pro RS, Ze jeji prithéh nemusi byt ani typicky, ani klasicky *. 10

Dle statistik nastdva po prvni atace spontanni zlepSeni v 90 % piipadd, po druhé
V 78 %. Po tvodnim naporu se dalsi opakuje béhem jednoho roku u 25 %, do dvou let
u50 % a béhem péti let u 75 % piipadd. Pfiblizné 8 % jedinct s RS ma mezi prvni
a druhou atakou pauzu del3i nez patnéct let, coz davé tu nejlepsi predpovéd. Cim kratsi
aéim méné vyrazna ataka je, tim deldi byva i remise a naopak. Uplné vyhasnuti
demyeliniza¢niho procesu je nepravdépodobné. Existuji sice bezpiiznakové, skryté
formy RS, které byly zjiStény aZ zcela nahodou pfi pitvé zemfelych z jinych pficin,
avSak viru v absolutni remisi popiraji nalezy magnetické rezonance, které dokazuji
aktivitu RS i ve stadiu pIného klidu.™*

RozliSujeme nasledujici formy RS stim, ze jakakoliv ztéchto forem se miize
kdykoliv stabilizovat nebo zhorsit:
1. remitentni RS je nejbéznéjsi formou, kdy onemocnéni probihd v atakach a remisich.
U 70 — 75 % lidi zac¢ind RS jako remitentni a u poloviny z téch, kdo zacinaji remitentni

formou, se vyvine v sekundarn¢ progresivni.

 Srov. BURNFIELD, A. Miyj zivot s ,,ereskou, S. 48.

8 Srov. HAVRDOVA, E. Lé¢ba RS v Ceské republice a EU — soucasné vyhledy. In Misto pro kvalitni
Zivot s roztrouSenou sklerozou. Sbornik prispévkii 6. narodni konference poradané pri prileZitosti Dne
roztrousené sklerozy v Ceské republice, . 6.

% Srov. MINDEN, S. L.; FRANKEL, D. Oteviené o RS, s. 7.

10 LENSKY, P. Roztrousend skleréza mozkomisni, s. 41.

1 Srov. tamtéz, s. 41-43.
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2. sekundarné-progresivni RS, pro kterou je -charakteristické stfidani atak
a ¢asteénych zotaveni S postupnym zhorSovanim symptomt a nasledné inardstem
invalidity.

3. primarné-progresivni RS se vyskytuje asi u 15 % lidi, pfiznaky zpravidla od
pocatku obtizi nepomijeji a mohou se zhorSovat.

4. progresivné-relabujici RS je spiSe vzacnou formou onemocnéni, prognosticky

nepiiznivou, typicky je pro ni nartist neurologického deficitu i mezi relapsy.*?

Dle pribéhu miizeme RS rozd¢lit na maligni a benigni. Skupina primarné benigni
je charakterizovdna remitentnim prabéhem, pficemz remise jsou po cely prubéh
onemocnéni stale velmi vydatné, tudiz i po mnoha letech onemocnéni je vysledny stav
velmi pfiznivy. Naproti tomu skupina primarné maligni je charakterizovdna Castymi
atakami s nedostate¢nou tendenci k remisim nebo rychle progredujicim pribéhem bez

remis, ktery vede b&hem nékolika malo let k t&7ké invalidizaci.™

2 5rov. MINDEN, S. L.; FRANKEL, D. Oteviené o RS, s. 6.
1B Srov. JEDLICKA, P. Roztrousend skleréza mozkomisni, s. 23.
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2 ROZTROUSENA SKLEROZA  MOZKOMISNI
V SOCIALNIM KONTEXTU

2.1 RoztrouSena skler6za mozkomisni a kvalita Zivota jedince
RS jako chronické onemocnéni vyrazné ovliviiuje kvalitu Zivota nemocnych. Je to
¢astecné zpusobeno tim, ze nemocni nemaji kontrolu nad svym onemocnénim, které je
omezuje v nejproduktivnéj$i Casti zivota, a casteCné tim, ze somatické symptomy
mohou omezovat socialni vztahy, mohou mit vliv na vzdélavani, pracovni prilezitosti,
vysledky v zaméstnani, traveni volného ¢asu, zptsob rodinného zivota a ekonomickou
situaci.™

Ke zméndm, s nimiz se musi osoby s diagn6zou RS vyrovnat, patii predev§im
zmeéna osobni identity jedince, zména prostoru, v némz se pohybuje, zména role, kterou
zaujima, zména v souboru osob, které mu mohou poskytovat socialni oporu ¢i zména
perspektivy.™

Postizeni lze chapat jako narocnou Zivotni situaci, nebot’ dlouhodob¢ piisobi na
jedince zatézujicim vlivem, zvysuje stres, zhorSuje jeho kazdodenni situaci, zptisobuje
konflikty, z nichz nékteré jsou pro postizeného nefesitelné, a zptsobuje fadu frustraci.™
Pozdé¢ji ziskané postizeni predstavuje vetsi psychické trauma nez postizeni vrozené,
nebot’ ¢lovek mlze srovnavat, uvédomuje si, co ztratil, a svlij aktudlni stav povazuje za
jednozna¢né horsi, ne-li nepfijatelny. Z objektivniho hlediska méa vSak vyhodu
v zachovani dfivéjSich zkuSenosti, nebot’ se po urcitou dobu rozvijel standardnim
zpusobem a m4a mnohé kompetence, které jeho vrstevnikovi s vrozenym onemocnénim
chybi.”’

V nasledujici ¢asti textu se zaméfim na tfi oblasti, zakladni role, které je poticba
Vv dospélosti zvladnout, a jejich ovlivnéni RS. Jedna se o roli partnerskou, rodicovskou
a profesni.
Partnerska role. Zména partnerské role je zcela zakonitd. Ztrata riznych kompetenci
muze pro partnersky vztah predstavovat zaté¢z. Muze se jednat o poruchy v sexualni

oblasti, ale rovnéz o védomi zavislosti, oblast financniho zajiSténi omezujici pocit

Y Srov. Nadacni fond Impuls [online]. Dostupné na WWW: <http://multiplesclerosis.cz>.

1> Srov. KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemaci, s. 37.

1° Srov. VAGNEROVA, M.; HADJ-MOUSSOVA, Z.; STECH, S. Psychologie handicapu, s. 59 — 64.
' Srov. VAGNEROV A, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese, s. 162.
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svobody arovnocennosti partnerského vztahu. Dochazi ke zméné nejen postaveni
nemocného, ale i obsahu roli ostatnich ¢lenti rodiny a jejich celkového Zivotniho stylu,
nékdy 1 jejich hodnot a norem.’® 1 kdyz nema cloveék s RS zadné postizeni nebo je
postizen jen minimaln¢, samotné védomi nemoci a jejich moznych dusledku je pro néj
I jeho rodinu znaénou zatézi. Nejtézsi je vyporadat se s trvalou nepredvidatelnosti, kvl
které je problém cokoliv dopiedu planovat.™

RS a rodicovstvi. V minulosti bylo matefstvi zenam pii diagndze RS zakazovano, byl
uznavan nazor, ze v souvislosti s t€hotenstvim a porodem existuje nebezpeci mozného
zhorSeni zdravotniho stavu, a pokud jiz Zena otéhotnéla, byla zdravotnim zdkonem
CSSR tolerovéana a doporucovéna interrupce ze zdravotni indikace.”

Dnes se pohled na tuto problematiku vyrazné zmeénil, avSak je vhodné dodrzet
uréita pravidla. V dob€ otéhotnéni, by méla byt jeji nemoc stabilizovana, tedy
maximaln¢ jedna ataka za rok. Pii planovani gravidity je tfeba vysadit nckteré 1éky,
které tlumi aktivitu RS, a vlastni porod je vhodnéjsi vést fyziologickou cestou. U muzi
s RS se doporucuje minimalné tfi mésice pied planovanym pocetim vysazeni cytostatik,
ktera mohou poskodit spermie. 2

Pti planovani rodiovstvi by mély byt zvazeny dlouhodobé dusledky rozhodnuti
zalozit rodinu. Je potieba vzit v potaz takové okolnosti jako jsou soucasny a budouci
stupenl postizeni, schopnost rodi¢i podilet se na péci o dit¢ a jeho rozvoji, moznosti
podpory ze strany rodiny a pfatel a finan¢ni zabezpeceni rodiny.?

Castou obavou pii planovani rodicovstvi je dédi¢nost. Bylo sice zjisténo, Ze
v piibuzenstvu se RS vyskytuje cCastéji, ale nejedna se o ptimou dédi¢nost, nybrz
0 vrozeny sklon, endogenni dispozici, tak jako je tomu napf. u migrény, hypertenzni
choroby ¢i lupénky. Rodinna pfitéZ se udava rizné, v priméru se vSak pohybuje kolem
60523
RS a zaméstnani. Mnoho lidi s RS pracuje navzdory svym postizenim normalné.
Pokud jsou vSak zdravotni omezeni vyplyvajici z RS zavazna, miZe pro n&j byt
problematické zvladnout stavajici pracovni poZadavky bez upravy pracovnich

podminek. Lidé s RS jsou také casto omezeni pii volbé povolani, ¢i pii hledani

'8 Srov. VAGNEROV A, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese, s. 187.

' Srov. MINDEN, S. L.; FRANKEL, D. Oteviené o RS, s. 8.

2 grov. LENSKY", P. Roztrousena skleroza, s. 42.

2 Srov. VACHOV A, M. Roztrousena skleréza a gravidita. Ano, & ne? In Misto pro kvalimi Zivot
S roztrousenou sklerozou. Shornik prispévkii 4. narodni konference poradané pri prileZitosti Dne
roztrousené sklerézy v Ceské republice, s. 4-5.

22 Srov. Mezindrodni federace roztrousené sklerézy [online]. Dostupné na WWW: <http://msif.org>.

2 Srov. LENSKY, P. Roztrousend skleréza mozkomisni, s. 11.
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vhodného pracovniho mista. Riziko nezaméstnanosti je v tomto pfipadé mnohem vyssi
nez u zdravych, v nékterych pfipadech je nutnd rekvalifikace ¢i pfijeti prace, ktera
potencialniho zaméstnavatele 0 RS informovat. Tyka se to predevsim lidi, jejichz
symptomy nejsou viditelné. Pokud RS neovliviiuje pracovni vykon a neni tieba zadnych

N v, ; 1o L g . v, 25
zmén na pracovisti, neni divod o své diagnéze hovofit.

2.2 Reakce jedince na onemocnéni roztrousenou sklerézou mozkomisni
Reakce jedince a zptisob jeho vyrovnani se s onemocnénim RS je velmi individualni,
zavisi na dosazené vyvojové urovni, osobnostnich vlastnostech jedince, stupni a typu
postizeni, mife informaci, které o svém zdravotnim stavu dostane i na socialni podpofte
nejblizsich 1idi.?® Pro potieby této bakalatské prace pouziji pét fazi zpracovani zatéze
dle Vagnerové:

1. Faze nejistoty pred stanovenim diagnézy. V této fazi jedinec zjist'uje, ze fungovani
vlastniho téla jiz nelze brat jako samoziejmost, protoze je spojeno s riznymi potizemi.
2. Faze $oku a popreni. Nasleduje bezprostiedné po stanoveni diagndzy. Fakt nemoci
vyvolava u jedince velmi silnou tizkost, jedinec se brani jejim zpochybnénim, mize
prozivat fantazie, ze se stane zdzrak a zase bude zdravy. Smyslem tohoto zplisobu
obrany je poskytnout nemocnému ¢as pro piijeti nemoci jako faktu.

3. Faze generalizace negativniho hodnoceni. Je charakteristickd dezorientaci,
nemocny nevi, co se snim dé&e, ani co bude dal. Objevuje se tendence ke
generalizované negaci, z pohledu nemocného je vSe Spatné a nic nema smysl. Postupné
uvédomovani si nepiiznivé skutecnosti doprovazi smutek i hnév.

4. Faze postupné adaptace. V pribéhu rizné dlouhé doby dochazi k vyrovnavani se se
situaci, nemocny akceptuje 1é¢bu a snazi se spolupracovat. Toto obdobi lze oznacit jako
fazi reorientace, nemocny svou situaci interpretuje jinak nez dfive (napf. se pokousi
najit néjaky jeji smysl) a v zavislosti na tom se méni 1 jeho postoj.

5. Faze smii'eni s chorobou a jejimi disledky. Nemocny jiz akceptuje svou nemoc, se
situaci se vyrovnava. Pfijima omezeni, kterd choroba pfinasi a pfizplisobuje jim svij

.. . L . _ ; . 5 27
zivotni styl. Signalem dobrého vyrovnani je nalezeni nového smyslu Zivota.

2 Srov. VAGNEROV A, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese, s. 184-185.
% Srov. Oznameni diagnozy roztrousené sklerozy na pracovisti. Roska, s. 25-26.
% Srov. VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese, s. 179.

2 Srov. tamtéz, S. 86-88.
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| kdyz jedinec s RS zdarné projde témito fazemi, nesmi zapominat, ze vzdy se
mohou dostavit kriticka obdobi, kdy vzrista jeho zavislost na druhych a je tfeba zacit

pouzivat kompenzacni pomiicky ¢i je jedinec dokonce upoutan na invalidni vozik.

2.3 Roztrousena skler6za mozkomisni jako zdravotni postiZeni
Zdravotni postizeni Ize definovat jako ztratu ¢i poSkozeni urc¢itého organového systému,
jehoz disledkem dochazi k naruseni, omezeni ¢i Gplnému chybéni nékterych funkei,
ptipadné kompetenci. V populaci se vyskytuje znaéné mnozstvi rtizné postizenych lidi,
nékterd postizeni jsou vrozena (3 — 5 % dé&ti), jind se projevi az v prubehu dal§iho
vyvoje, Ci vznikaji jako disledek urazt ¢i onemocnéni v kterémkoliv obdobi Zivota.?®

Lidé¢ s dlouhodobym onemocnénim ¢i zdravotnim oslabenim tvoii nejenom v ramci
celé populace, ale také mezi osobami se zdravotnim postizenim, pomérné velkou
a riznorodou skupinu. V dostupnych zdrojich byva jejich pocet odhadovan na 3 — 4 %
celkové populace. Né&které statistiky uvadéji dokonce vysSi pocty, u nas az okolo
550 tisic osob, pficemz ne vSechny piipady jsou statisticky podchyceny.29

Mezinarodni klasifikace vad, postizeni a handicapti (ICIDH) definuje v souvislosti
se zdravotnim postizenim pojmy vada, porucha (impairment), postizeni (disability)
a znevyhodnéni (handicap). Toto déleni vyjadiuje omezeni jedince, av§ak v soucasnosti
je uptednostiovan ptistup reflektujici spiSe moznosti aktivniho fungovéni jedince a jeho
uplatnéni ve spolecnosti, pristup, ktery posuzuje, co vSe je jedinec schopen navzdory
svému postizeni zvladat, jak se mize ucastnit zivota ve spole¢nosti a participovat na
ném, resp. mit k tomu alespoii dostatek pfileiitosti.?’o Posledni revidovana verze
Mezinéarodni klasifikace zdravotnich stavi a jejich nasledki (ICIDH-2) ptijata Svétovou
zdravotnickou organizaci pfinasi podstatnou zménu a pouZziva nésledujici terminologii:
1. postiZzeni (impairment) jsou problémy tykajici se télesnych funkci a struktur, tyto
problémy mohou byt pti¢inou omezeni v ¢innostech ¢i spoleCenskych aktivitach;
2. omezeni v ¢innostech (aktivity limitations), na této Urovni je disledek popisovan
z hlediska jednotlivce;
3. omezeni ve spoleCenskych aktivitach (participation restrictions), ¢imz jsou

v I o veowr sr1..7 31
oznacovany duasledky Sirsi, socialni.®

%8 Srov. VAGNEROV A, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese, s. 161-162.

¥ Srov. SLOWIK, J. Komunikace s lidmi s postizenim, s. 31.

% Srov. tamtéz, s. 23-24.

31 Srov. MATOUSEK, O.; KOLACKOVA, I.; KODYMOVA, P. Socidlni price v praxi, s. 91.
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3 SOCIALNI REHABILITACE

Pojem socidlni rehabilitace neni pfesné¢ vymezen, presto se vSak tykd vSech osob se
zdravotnim postizenim, nezavisle na véku, je vyznamnou slozkou ucelené rehabilitace.
Votava ve své knize uvadi, Ze socialni rehabilitace je ,,proces, pri némz osoba se
zdravotnim postizenim dosahuje maximalni mozné samostatnosti a sobéstacnosti za
ucelem dosaZeni nejvyssiho stupné socidlni integrace“* Socialni integrace je snaha,
aby vSechny osoby se zdravotnim postizenim byly pfijimény jakou soucast spole¢nosti,
proto je vyznamnym cilem socialni rehabilitace podpora rodiny a navazovani
partnerskych vztaht. Dulezitym prvkem integrace je také vzdélavani a vychova
vetejnosti k ptijiméani osob se zdravotnim postizeni, pochopeni jejich potieb a k podpoie
jejich snahy se integrovat.®

Cilem socialni rehabilitace je existencni, respektive materidlni zabezpeceni
a legislativni ochrana jedince s postizenim, jeho zaclenéni do spole¢nosti, uplatnéni
osobnostniho potencidlu, (re)socializace, zajisténi komunitni podpory, socialnich sluzeb
&i Gpravy mistnich podminek. Ukolem je, aby byl &lovék s postizenim schopen své
postiZeni pfijmout a naucil se s nim 7it. 3

Jak jsem jiz vySe uvedl, je socidlni rehabilitace jednou ze slozek tzv. ucelené
rehabilitace. Ucelena rehabilitace je soubor aktivit, jejichz cilem je vytvoreni vhodnych
podminek pro integraci osob se zdravotnim postizenim ve spole¢nosti. Snazi se na
jedince pusobit tak, aby se adaptoval na sviij zdravotni stav, znovu ¢i nové nabyl urcité
dovednosti umoziujici mu samostatny Zivot a ziskal pracovni dovednosti pro navrat ¢i
zapojeni do pracovniho procesu. Jak z ndzvu ucelené rehabilitace vyplyva, sklada se
z n¢kolika vzajemné propojenych slozek, kterymi jsou slozka 1écebnd, socidlni,
pracovni a pedagogicka. %

Dle definice Svétové zdravotnické organizace z roku 1969 je ucelend rehabilitace

vvvvv

zdravotnim postizenim do vsech obvyklych aktivit Zivota spolecnosti s vyuzitim

lécebnych, socialnich, pedagogickych a pracovnich prostredkii «36

82 VOTAVA, J. akol. Ucelend rehabilitace osob se zdravotnim postizenim, S. 70

* Srov. tamtéz, s. 70 — 71.

% Srov. MATOUSEK, O.; KOLACKOVA, J.; KODYMOVA, P. Socidlni préce v praxi, s. 93.

% Srov. JANKOVSKY, J.; PFEIFFER, J.; SVESTKOVA, O. Vybrané kapitoly z uceleného systému
rehabilitace, s. 7.

% VOTAVA, J. akol. Ucelend rehabilitace osob se zdravotnim postizenim, S. 14.
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Zasadnim nedostatkem ucelené rehabilitace je skutecnost, ze doposud neni
zakotvena v Ceské legislativné. Z toho vyplyva nespoluprace jejich jednotlivych slozek
jako systému mezi sebou, neprovazanost legislativy oblasti ucelené rehabilitace,
nezakotveni pojmu souvisejicich sucelenou rehabilitaci v legislativé, lokalni
nedostupnost nékterych sluzeb nebo nizkou informovanost.’

Sohledem na zaméfeni této bakalarské prace rozpracovavam problematiku
socidlnich sluzeb, které jsou jednim z prostiedkli socidlni rehabilitace, podrobnéji

Vv nasledujici kapitole.

%7 Srov. DUBA, P. Ucelena rehabilitace osob se zdravotnim postizenim. Socidlni sluzby, s. 33.
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4 SYSTEM SOCIALNIHO ZABEZPECENI OSOB
S ROZTROUSENOU SKLEROZOU MOZKOMISNIi

Socidlni duasledky zdravotniho postizeni jsou kompenzovany formou penézitych
prispevki a socialnich sluzeb. Ekonomické a dalsi materialni podminky pro samostatny
zivot jsou zabezpecCovany formou pfiznani invalidniho dichodu a dalSich finan¢nich
piispevki.®®

Socialni zabezpecCeni lze obecné chapat jako soubor instituci, zafizeni a opatient,
jejichz prostrednictvim je realizovano predchazeni, zmiriiovani a odstranovani nasledka
socidlnich udalosti ob¢ant. Socidlni zabezpeCeni se sklada ze tii pilifa, kterymi jsou

socialni pojisténi, statni socialni podpora a socialni pomoc.*

4.1 Socialni pojiSténi
Socialni pojisténi zahrnuje diichodové a nemocenské pojisténi, kterym obcané odkladaji
¢ast své spotieby pro piipad budouci nejisté socialni udalosti.*

Pravnim piedpisem upravujicim naroky na dichody ze zakladniho dichodového
pojisténi, zplsob stanoveni jejich vySe apodminky pro jejich vyplatu, je zakon
¢. 155/1995 Sbh., o dichodovém pojisténi, v platném znéni. Tento pravni ptedpis
stanovi, Ze narok na invalidni diichod vznika tehdy, pokud pojiSténec nedosahl v€ku
65 let, stal se invalidnim a ziskal potfebnou dobu pojisténi. Stav invalidity vznika,
pokud z divodu dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu poklesla jeho pracovni
schopnost nejméné o 35 %. Invalidita se posuzuje podle nésledujicich tii stupnii:

1. stupeit — pracovni schopnost poklesla nejméné o 35 %, maximalné vSak o 49 %j;
2. stupen — pracovni schopnost poklesla nejméné o 50 %, maximalné vSak o 69 %;

3. stupen — pracovni schopnost poklesla nejméné o 70 %. e

% Srov. MATOUSEK, O.; KOLACKOVA, J.; KODYMOVA, P. Socidlni price v praxi, s. 94.
%9 Srov. KREBS, V. a kol. Socidlni politika, s. 139.

0 Srov. tamtéz, s. 141.

1 Srov. Zakon €. 155/1995 Sb., o diichodovém pojisténi, § 38 — 41.
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4.2 Statni socialni podpora

Systém statni socialni podpory je upraven zakonem ¢. 117/1995 Sh., o statni socialni
podpoie, ve znéni pozdé&jsich predpisii. Davkou, kterd v systému statni socidlni podpory
zohlediuje zdravotni stav, je rodi¢ovsky prispévek.

Narok na rodicovsky prispévek ma rodic, ktery po cely kalendaini mésic osobné,
celodenné a fadné pecuje o dite, které je nejmladsi v rodin€. Rodicovsky prispévek je
stanoven ve Ctyfech vymérach danych v pevnych mési¢nich ¢astkach. V podminkach
pro ndrok na tuto davku je zohlednéna situace ditéte, jehoz rodi¢ je zdravotné postizeny
(dit¢ mulze navstévovat jesle, matefskou Skolu nebo obdobné zafizeni pro déti

predskolniho véku v rozsahu neptevysujicim Ctyfi hodiny denné).42

4.3 Socialni pomoc
Tento pilit socidlniho zabezpeceni nastupuje v pfipadé, ze nestaCi ostatni nastroje
socialni politiky, a je uréen osobam nachazejicim se v nepiiznivé socialni situaci, kterou
obcan neni schopen fesit sim nebo s pomoci vlastni rodiny.43

K zakladnim pravnim predpisim vztahujicim se ktéto oblasti patii zakon
¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, v platném znéni, vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.,
kterou se provadi néktera ustanoveni zédkona o socialnich sluzbach, v platném znéni,
zédkon ¢. 110/2006 Sb., o zivotnim a existenénim minimu, v platném znéni, zakon
¢. 111/2006 Sh., 0 pomoci v hmotné nouzi, v platném znéni, zakon ¢. 100/1988 Sb.,
0 socidlnim zabezpeceni, v platném znéni, zadkon ¢. 114/1988 Sb., o plsobnosti organti
Vv socidlnim zabezpeceni, v platném znéni a vyhlaSka €. 182/1991 Sb., kterou se provadi
zdkon o socialnim zabezpeteni a zakon o piisobnosti organti CR v socialnim

zabezpeceni, v platném znéni.

4.3.1 Vyhlaska ¢. 182/1991 Sb., v platném znéni

Péce o téZce zdravotné postizené obCany je dle vyhlasky ¢. 182/1991 Sb., v platném
znéni (dale jen provadéci vyhlaska), realizovana prostfednictvim nésledujicich davek
a vyhod:

Mimoradné vyhody pro téZce zdravotné postizené obcany. Podle druhu a stupné

postiZzeni jsou poskytovany mimotfadné vyhody I. (prikaz TP), II. (prikaz ZTP) nebo

*2 Srov. Zakon &. 117/1995 Sb., o statni socialni podpote, § 30 — 31.
* Srov. KREBS, V. a kol. Socidlni politika, s. 213
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I1l. stupné (prukaz ZTP/P). Z ptiznani téchto prikazi poté vyplyvaji urcité vyhody.
Beziro¢né pujcky. Jde o nenarokovou formu pomoci, vyse pijcky je az 40 000 K¢.
Jednorazové piispévky na opatieni zvlastnich pomiicek. Udelem této davky je
poskytnuti penézitého prispévku na opatieni pomucky, kterou tézce zdravotné postizena
osoba potiebuje k odstranéni, zmirnéni nebo piekonani ndsledki svych postizeni.
Prispévek se poskytuje ve vysi umoziujici opatfeni pomucky v zdkladnim provedenti,
maximalni vysi prispévku urcuje ptiloha €. 4 provadéci vyhlasky.

Prispévek na tpravu bytu. Jedna se o davku urCenou osobam s omezenou
pohyblivosti na Gpravu bytu, ktery uzivaji k trvalému bydleni.

Prispévky na zakoupeni, celkovou opravu a zvlastni dpravu motorového vozidla.
Jde o davky vyplacené osobam s omezenou pohyblivosti. Piispévek na zakoupeni
a celkovou opravu motorového vozidla je poskytnut obcanu, ktery vozidlo pouZzivé pro
svou dopravu, podminkou pfiznani ptispévku na zvlastni apravu motorového vozidla je,
ze 7adatel toto vozidlo sam tidi a zvlastni Gipravu vozidla nezbytné potiebuje.

Prispévek na provoz motorového vozidla. Podminkou je, Ze zadatel je vlastnikem ¢i
provozovatelem vozidla, ma pfiznané mimotadné vyhody II. nebo III. stupné a toto
vozidlo pouziva pro svou pravidelnou dopravu, nebo pravidelnou dopravu osoby blizké
S pfiznanymi mimotadnymi vyhodami II. nebo III. stupné.

Prispévek na individualni dopravu. Jednordzova narokova davka, jejimz ptijemcem je
obcan s ur¢itym pohybovym omezenim.

Piispévek na ihradu za uZivani bezbariérového bytu a garaze. Tento pfispévek je
poskytovan osobam s pohybovym omezenim, pokud uzivaji bezbariérovy byt.
Prispévek uplné nebo prakticky nevidomym obcéanim. Je urcen uplné nebo

prakticky nevidomému vlastnikovi vodiciho psa na krmivo pro tohoto psa.**

4.3.2 Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, v platném znéni

Podminky poskytovani pomoci a podpory fyzickym osobdm v neptiznivé socidlni

situaci prostfednictvim socidlnich sluzeb a pfispévku na péci upravuje zakon

¢. 108/2006 Sh., o socialnich sluzbach, v platném znéni a vyhlaska ¢. 505/2006 Sb.,

kterou se provadi n¢ktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach, v platném znéni.
Zakon o socialnich sluzbach nejen ze poprvé od roku 1989 definuje druhy

socialnich sluzeb, kvalifika¢ni ptedpoklady pro préci v socidlnich sluzbach a vytvari

* Srov. Vyhlaska MPSV ¢&. 182/1991 Sb., kterou se provadi zakon o socialnim zabezpe&eni a zakon o
pusobnosti organi Ceské republiky v socidlnim zabezpeceni, § 31 - 57.
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ptedpoklady pro kontrolu kvality socidlnich sluzeb, ale také posiluje ulohu klienta jako
objednatele sluzby, zvySuje naroky na poskytovatele sluzeb a pro vsechny
poskytovatele socidlnich sluzeb vytvaifi stejné podminky pro Ccinnost. Zéakon
0 socialnich sluzbach stanovuje, ze rozsah a forma pomoci a podpory poskytnuté
prostiednictvim socialnich sluzeb musi zachovavat lidskou dlstojnost osob.
Poskytovana pomoc musi vychazet z individualné urcenych potfeb osob, na osoby musi
pusobit aktivné, musi podporovat rozvoj jejich samostatnosti, motivovat je k takovym
¢innostem, které nevedou k dlouhodobému setrvavani nebo prohlubovani neptiznivé
socialni situace, aposilovat jejich socidlni zaclefiovani. Socialni sluzby musi byt
poskytovany v zajmu osob a v nalezité kvalité¢ takovymi zplsoby, aby bylo vzdy

diisledné zajisténo dodrzovani lidskych prav a zakladnich svobod osob.*

Prispévek na péci

Ptispévek na péci ndlezi osobdm, které jsou z ditvodu neptiznivého zdravotniho stavu
zavislé na pomoci jiné osoby v oblasti bézné denni péfe o vlastni osobu
a vV sobéstacnosti. PECi o vlastni osobu se rozumi predevsim takové denni tkony, které
se tykaji zajisténi ¢i ptijimani stravy, osobni hygieny, oblékani a pohybu. Sobéstacnosti
se rozumi ukony umoznujici ucastnit se socidlniho zivota, tj. napf. schopnost
komunikovat, naklddat s penézi ¢i predméty osobni potieby, obstarat si osobni
zalezitosti, uvafit si, vyprat a uklidit. Pfispévek nalezi osobé¢, o kterou ma byt pecovano,
nikoliv osobg, ktera péci zajistuje. O prispévek je mozné pozadat na obecnim ufadu
obce s rozsifenou piisobnosti, v jejimz spadovém tizemi m4 Zadatel trvaly nebo hladseny
pobyt. Vyse pfispévku na péci je stanovena ve Ctyfech stupnich odpovidajicich stupni
zavislosti osoby a jeho vyse je rozdiln¢ stanovena pro osoby do 18 let véku a pro osoby

starsi 18 let.*

4.4 Socialni sluzby
Socialni sluzby jsou poskytovany spolecensky znevyhodnénym osobam s cilem zlepsSit
kvalitu jejich Zivota, pfipadné je v maximalni mozné miie zaclenit do spole¢nosti, nebo

spolecnost chranit pfed riziky, jejichz jsou tito lidé nositeli. Socidlni sluzby proto

*® Srov. MATOUSEK, O. a kol. Socidlni sluzby. s. 39.
*® Srov. Zakon &. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 7 -11.
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zohlednuji jak osobu uzivatele, tak jeho rodinu, skupiny, do nichz patfi, piipadn¢ zajmy
Sirsiho spolecenstvi.”’

Zakon o socialnich sluzbach déli socialni sluzby na socialni poradenstvi, sluzby
socialni péce a sluzby socialni prevence.
Socialni poradenstvi zahrnuje zdkladni a odborné socidlni poradenstvi. Zakladni
socialni poradenstvi poskytuje osobam potfebné informace piispivajici k feSeni jejich
neptiznivé socialni situace. Odborné socialni poradenstvi je poskytovano se zaméefenim
na potieby jednotlivych okruht socidlnich skupin osob v obcanskych poradnach,
manzelskych a rodinnych poradnéach, poradnach pro seniory apod. Soucasti odborného
poradenstvi je 1 ptij¢ovani kompenzacnich pomiicek.
Sluzby socialni péfe napomahaji osobam zajistit jejich fyzickou a psychickou
sobéstacnost S cilem umoznit jim v nejvyssi mozné mife zapojeni do béZzného Zivota
spole¢nosti a v ptipadech, kdy toto vylucuje jejich stav, zajistit jim dastojné prostiedi
a zachazeni. Ke sluzbam socidlni péce, jejichz cilovou skupinou jsou osoby se
zdravotnim postizenim, tedy i osoby sRS, patii napfiklad osobni asistence,
pecovatelska sluzba, odlehéovaci sluzby, domovy pro osoby se zdravotnim postiZzenim,
podpora samostatného bydleni, denni ¢i tydenni stacionare.
Sluzby socidlni prevence napomahaji zabranit socialnimu vylouceni osob, které jsou
timto ohroZeny pro svou krizovou socialni situaci, Zivotni navyky a zplisob Zivota
vedouci ke konfliktu se spolecnosti, socialné znevyhodnujici prostfedi a ohroZeni prav
a opravnénych zajmi trestnou c¢innosti jiné fyzické osoby. Cilem sluzeb socialni
prevence je napomahat osobam k prekonani jejich neptiznivé socidlni situace a chranit
spolecnost pted vznikem a Sifenim nezadoucich spole¢enskych jevi. Do sluzeb socialni
prevence s cilovou skupinou osob se zdravotnim postizenim, tedy i osob SRS, lze
zatadit napiiklad socidln€ aktivizani sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim
postizenim, socidlné terapeutické dilny ¢i socidlni rehabilitaci.*®

Déle zakon o socialnich sluzbach uvadi formy poskytovani socidlnich sluzeb, které
jsou pobytové (sluzby spojené s ubytovanim v zatizenich socialnich sluzeb), ambulantni
(za kterymi uzivatel dochézi, je dopravovan ¢i doprovazen a jejichz soucésti neni
ubytovani) a terénni (jsou osob¢ poskytovany v jejim piirozeném socialnim prostiedi).
Socialni sluzby se poskytuji osobam bez thrady nakladt nebo za ¢asteénou ¢i plnou

uhradu néakladti. Zakon o socidlnich sluzbach u kazdé socialni sluzby definuje jeji

" Srov. MATOUSEK, O. a kol. Socidlni sluzby, s. 9.
*® Srov. Zakon &. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 37, 38, 53.
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podstatu ajeji zakladni Cinnosti. Zakladni Cinnosti a uhradu za né pak podrobnéji
rozpracovava provadéci vyhlaska zékona o socialnich sluzbach.*

V nasledujici casti bakalarské prace uvedu piehled a zékladni informace
0 nejcastéjSich socidlnich sluzbach, které mohou osoby s RS, Vv piipadé neptiznivé
socialni situace, vyuzivat:
Osobni asistence je terénni sluzba poskytovana osobam se snizenou sobé&stac¢nosti mj.
z divodu chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, které potiebuji pomoc
jiné osoby. Tato socialni sluzba je poskytovana za tihradu.
Pecovatelska sluiba je poskytovana terénni ¢i ambulantni formou mj. osobam se
snizenou sobéstacnosti z divodu chronického onemocnéni ¢i zdravotniho postizeni,
jejichz situace vyZaduje pomoc jiné osoby. Sluzba je poskytovana za thradu s vyjimkou
zdkonem stanovené¢ho okruhu osob, kterym je poskytovdna bezplatné (napf. ucastnici
odboje).
Tisiiova péce je terénni sluzba, ktera zajistuje nepfetrzitou distanéni hlasovou
a elektronickou komunikaci s osobami vystavenymi trvalému riziku ohrozeni zdravi
nebo Zivota pro piipad nahlého zhorSeni jejich schopnosti ¢i zdravotniho stavu.
Maximalni vySe uhrady za poskytovani této socidlni sluzby se rovnad skute¢nym
nakladiim na provoz technickych komunikacnich prostiedki.
Podpora samostatného bydleni je terénni sluzba urCend osobam, které pro své
zdravotni postizeni nebo chronické onemocnéni potiebuji pomoc jiné fyzické osoby.
Tato sluzba je poskytovana za hradu.
Odlehcéovaci sluzby mohou byt poskytovany jak terénni, tak ambulantni ¢i pobytovou
formou a jejich cilovou skupinou jsou mimo jiné osoby se snizenou sobé&stacnosti
z divodu chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni, o které je jinak
pec¢ovano v jejich pfirozeném socidlnim prostfedi. Cilem sluzby je umoznit pecujici
osob¢ nezbytny odpoc€inek. Sluzba je poskytovéana za tihradu.
Denni staciondie, kde jsou poskytovany ambulantni sluzby osobam, jejichz zdravotni
postiZzeni zpUsobilo sniZzenou sobéstacnost a jejichz situace vyzaduje pravidelnou pomoc
jiné osoby. Sluzba je poskytovana za tthradu.
Tydenni staciondie, ve kterych jsou poskytovany pobytové sluzby osobam se sniZzenou
sob&stacnosti z diivodu zdravotniho postiZzeni, které ztohoto divodu potiebuji

pravidelnou pomoc jiné osoby. Sluzba je poskytovana za uhradu.

9 Srov. Zakon &. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, § 33.
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Domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim poskytuji pobytové sluzby osobam se
snizenou sobéstacnosti z divodu zdravotniho postizeni, jejichz situace vyzaduje
pravidelnou pomoc jiné 0soby. SluZba je poskytovana za uhradu.

Socidlné aktivizaéni sluZby pro seniory a osoby se zdravotnim postiZenim jSOU
ambulantni, popfipadé terénni sluzby poskytované mj. osobdm se zdravotnim
postizenim ohrozenym socidlnim vylouc¢enim. Sluzba je poskytovana bezplatn¢.
Socialné terapeutické dilny jsou ambulantni sluzby poskytované osobam se snizenou
sobéstacnosti z divodu zdravotniho postizeni, které nejsou pro své zdravotni postizeni
umistitelné na otevieném ani chranéném trhu prace. Cilem je dlouhodoba a pravidelna
podpora zdokonalovani pracovnich ndvykd a dovednosti prostiednictvim socialné
pracovni terapie. Sluzba je, s vyjimkou uhrady za stravu, poskytovana bezplatné.
Socidalni rehabilitace je soubor specifickych c¢innosti, jejichZz cilem je dosaZeni
samostatnosti, nezavislosti a sobéstatnosti osob prostiednictvim rozvoje jejich
schopnosti a dovednosti, posilovanim navykli a nacvikem vykonu béznych ¢innosti.
Sociélni rehabilitace se poskytuje formou terénni a ambulantni (bezplatné poskytovani),

nebo formou pobytovou (poskytovéna za hradu).>®

%0 Srov. Zakon &. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbéach, § 39-70.
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5 CIL VYZKUMU

Cilem mého vyzkumu bylo zjistit, zda na Gzemi JihoCeského kraje existuje nabidka
socidlnich sluzeb pro osoby sroztrousenou skler6zou mozkomisni ajakd je
informovanost 0sob s roztrousenou skler6zou mozkomis$ni o nabidce socialnich sluzeb
pro osoby se zdravotnim postizenim na uzemi JihoCeského kraje. Tyto cile jsem

ovétoval pomoci nasledujicich dvou hypotéz.

Hypotéza ¢. 1: Osoby s diagnostikovanou roztrousenou sklerézou mozkomisni,
které pomoc a péci jiné osoby nepotiebuji viibec nebo pouze obcas, neznaji
nabidku socidlnich sluZeb v JihoCeském kraji pro cilovou skupinu osob se

zdravotnim postiZzenim.
Hypotéza ¢. 2: Na uzemi JihoCeského kraje nemaji sidlo Zadni poskytovatelé

socialnich sluzeb, které jsou wurcené pro osoby S roztrousenou sklerézou

mozkomi$ni.
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6 METODIKA

6.1 Technika sbéru dat

Informace pottebné pro vyzkum v m¢ bakalaiské praci jsem od respondentl ziskaval
metodou dotazniku (Ptiloha 1.). Tuto techniku jsem zvolil jednak z toho divodu, ze mi
umoznila ziskat informace o respondentovi a o jeho ndzorech a postojich ke
zkoumanému problému a dale pak z ditvodu moznosti oslovit velky pocet respondentti
a snadné administrace dotazniku.

Dotaznik celkem obsahuje devatenact otazek. Prvni Cast otdzek je zaméfena na
zjisténi sobéstacnosti respondentll, tyto informace umoznily nasledné tfidéni
vyplnénych dotaznikd do dvou podskupin. Dalsi otazky se tykaji jednak informovanosti
respondentil o nabidce socidlnich sluzeb pro osoby se zdravotnim postizenim
v JihoCeském kraji, jednak Cetnosti vyuzivani téchto socialnich sluzeb a nazoru na
dostupnost socidlnich sluzeb v JihoCeském kraji ur¢enych pfimo pro cilovou skupinu
0s0b s roztrousenou skler6zou mozkomisni.

V dotazniku jsou pouzity otdzky uzaviené, pro které je charakteristickd nabidka
vSech variant odpovédi, ze kterych respondent voli tu, kterd mu nejvice vyhovuje. Déale
dotaznik obsahuje otazky polooteviené, tedy otazky, které nabizeji urCité varianty
odpovédi, ale ponechavaji respondentovi I moznost Vvyjadiit se Kk volbé té které
odpovédi. Tento typ otdzek jsem volil z toho ditvodu, Ze v dané oblasti nebylo mozné
postihnout celou Skélu problému. Zvolil jsem proto relativné nejobvyklejsi moznosti,
a pokud nevystihovaly nazor respondenta, mohl uvést vlastni. Poslednim typem otazek
obsaZzenych v dotazniku jsou otdzky oteviené, které nenabizeji Zadnou variantu
odpovédi a ponechavaji respondentovi ve vyjadieni svého nazoru plnou volnost.

Distribuci  dotaznikli  jsem realizoval prostfednictvim  Ambulance pro
demyelinizaéni onemocnéni Nemocnice Ceské Budgjovice, a.s., Rosky Ceské
Budé¢jovice, Rosky Pisek a Rosky Jindfichiiv Hradec, a to jak v tisténé podobé, tak
v podobé elektronické. Dalsi distribuci smérem k respondentim poté zajistovali
pracovnici téchto organizaci. Celkem jsem obdrzel 62 vyplnénych dotaznikd.

Druhou metodou, kterou jsem vramci vyzkumu pouzil, byla analyza dat
z vetejného registru poskytovateli socidlnich sluzeb, ktery je dostupny na

http://iregistr.mpsv.cz/socreg/vitejte.fw.do?SUBSESSION 1D=1296250454698 2.
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6.2 Charakteristika vyzkumného vzorku

Vyzkumny vzorek tvofilo celkem 62 respondenti. Respondenti pochdzeli pouze
zjiznich Cech, jednalo se jednak o pacienty Ambulance pro demyelinizatni
onemocnéni pii Nemocnici Ceské Budéjovice, a.s. a dale o osoby sdruzujici se v ramci
Rosky Ceské Budgjovice, Rosky Pisek a Rosky Jindfichv Hradec. Kritériem pro
vyplnéni dotazniku byla dale ochota respondenta spolupracovat a diagnostikovana

roztrouSena skler6za mozkomisni.

Nasledujici graf uvadi rozlozeni respondenti dle mista trvalého bydlisté. RozliSeni

je provedeno dle tizemi byvalych okresii.

Graf ¢. 1: RozloZeni respondenti dle mista trvalého bydliSté

B Tabor m Jindfichdv Hradec m Ceské Budéjovice

m Cesky Krumlov ~ ® Pisek m Strakonice
13% 13%

15%

12%

Zdroj: vlastni vyzkum.

K dal§im otazkam obsazenym v dotazniku, které se nevztahovaly k zadné z hypotéz,
patii otazky €. 1, 16, 17 a 19. Tyto otazky jsem do dotazniku zatadil pouze pro svou
vlastni informovanost. Chtél jsem zjistit pomér zen amuzii mezi osobami
s roztrousenou skler6zou, jejich vék, dobu, pted kterou jim byla roztrousend skler6za
diagnostikovdna a zda jsou vydéle¢né €inni €1 pozivatelé invalidniho nebo starobniho
dichodu.

Vyzkumu se zucastnilo 82 % zen a 18 % muzi. Primérny vék respondenti byl
45let a primérna doba, pfed kterou byla respondentim roztrousena skleroza
diagnostikovana, byla devét let. Vydelecné Cinnych je 29 % respondenti, 48 % je
pozivatelem invalidniho dichodu, 3 % starobniho dichodu, 2 % respondenti uvedla
kombinaci starobniho diichodu a vydélecné cinnosti, 5 % kombinaci invalidniho
dichodu a vydéle¢né ¢innosti a V 5 % se jednalo o studenty, nezamé&stnané ¢i osoby na

rodic¢ovské dovolené.
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7 INTERPRETACE ZISKANYCH DAT

Hypotéza ¢. 1:
Osoby s diagnostikovanou roztrousenou skler6zou mozkomisni, které pomoc a péci
jiné osoby nepotiebuji viibec nebo pouze ob¢as, neznaji nabidku socialnich sluzeb

V Jihoceském Kraji pro cilovou skupinu osob se zdravotnim postiZzenim.

Tuto hypotézu jsem ovétoval pomoci otazek cislo 2, 3, 4, 5, 6, 7, 8, 9, 10, 11 a 12.

V nasledujicim textu se budu zabyvat jednotlivymi oblastmi vyzkumu.

Sobéstacnost

Roztrousena sklerdéza ovlivnila sobéstacnost 26 respondentd, u 36 respondentl
sobé&stacnost ovlivnéna nebyla. Jako nejcastéjSi oblast nesobéstacnosti uvadéli
respondenti mobilitu (19 r.), hygienu (4 r.), stravovani (2 r.) a soustfedéni (1 r.).

Co se tyCe stupné sobéstacnosti respondenttl, bylo z celkového poctu dotazanych
respondentt 31 sobéstacnych ve vSech zakladnich zivotnich tikonech bez pomoci druhé
osoby a 31 potfebovalo ob&asnou pomoc druhé osoby. Zadny z dotazanych neuvedl, Ze
je zcela odkazany na pomoc a péci druhé osoby, z tohoto diivodu Zadny z respondentil

neodpovidal na otazku, kdo mu potfebnou pomoc a péci poskytuje.

Nabidka a vyuZivani socialnich sluZeb pro osoby se zdravotnim postiZenim

Na dotaz, zda respondenti znaji nabidku socialnich sluzeb pro osoby se zdravotnim
postizenim ve svém okrese ptipadné kraji, odpovédélo kladné 25 respondentil, zaporné
34 respondentt, 2 respondenti zvolili moznost sdé€lit svilj nazor S tim, ze prvni z nich
uvedl, ze nabidka téchto sluzeb u néds Zadna neni, druhy respondent uvedl, Ze nabidku
zna Castecné a ma kontakt na socialni sestru, kterda ma komplexni informace. Jeden
respondent na otdzku neodpovédél vibec.

V piipadé€, ze respondenti odpovédeli kladn€é, meéli uvést vycet téchto socialnich
sluzeb. Dle odpovédi respondentim patii k nabidce socidlnich sluzeb: doméaci péce
(2x), ROSKA (7x), psycholozka (1x), finan¢ni pomoc (1x), péCe o pacienty (1x),
mestsky urad (2%), charita (6x), peCovatelska sluzba (3x), domovy (2x), Arpida (2x),
Fokus (2x), domovy dichodct (3x), Cesky &erveny kifz (2x), Svétluska (1x),
Tyflokabinet (1x), Libni¢ (1x), Centrum pro zdravotné postizené JihoCeského kraje

(1x), domaci prace (1x), Konicek (1x), asistencni sluzba (1x), osobni asistence (1x),
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odleh¢ovaci sluzby (1x), stacionate (1x), Diecézni charita (1x), IVAS (1x), nemocnice
(1x). Sest respondentt neuvedlo zadnou odpovéd'.

Z celkového poctu oslovenych respondentli vyuzilo nékdy nabidky socialnich sluzeb
pouze 6 respondentli, 1 respondent na otazku neodpovédél, zbylych 55 respondenti
nabidky socialnich sluzeb nikdy nevyuzilo. Respondenti, kteti vyuzili nabidky, méli
dale uvést, o jaké sluzby se jednalo, zda jich vyuzili jednordazové ¢i opakované a zda
poskytnuté socialni sluzby splnily jejich o¢ekavani. Vycet vyuzitych socialnich sluzeb
byl nasledujici: karticka ZTP a invalidni dichod opakované (1 r.), cviceni a rekondice
(1 r.), penize na benzin, ZTP, Roska — cvi¢eni, rekondice, vylety (1 r.), peCovatelska
sluzba (1 r.), opakované (1 r.), bez odpovédi (1 r.). V péti pfipadech splnily socidlni
sluZzby o¢ekavani respondentil, jeden respondent uvedl negativni hodnoceni s dovétkem,
ze by mélo byt vice vytahii a ohleduplnosti.

Dutivody, pro¢ 55 respondentii nevyuzilo nabidky socialnich sluzeb, jsou nasledujici:
nepotiebuji pomoc ze strany poskytovateld socialnich sluzeb (45 r.), neznalost nabidky
socialnich sluzeb ve svém regionu (8 r.), nenalezeni vhodné socidlni sluzby (1 r.), péci
zajist'uje rodina (1 r.), bez odpovédi (5 1.).

V ptipad€ nesobéstacnosti, kdy by respondentim potfebnou pomoc a péci nebyla
schopna zajistit rodina, uvadeli, ze by vyuzili tyto socialni sluzby: socidlni ustav (3x),
ROSKA (5x), zdravotnické zafizeni, nervové oddéleni, hospic, LDN (4x), prakticky
lékat (1x), Socialni sluzby mésta Pisku (1x), pomoc spolusester — feholnic (1x), charita
(2x), rodina (2x), socialni odbor meésta (4x), Libni¢ (1x), osobni asistence (2x),
pecovatelska sluzba (2x), domaci péce (1x), domov sv. Josefa (1x). ,Nevim*
odpovédélo 26 respondenttl, bez odpovédi ponechalo otazku 17 respondentil.

Na dotaz, zda existuje néjaka socialni sluzba, kterou by respondenti radi vyuzili,
avSak v jejich okrese, kraji, neexistuje, odpovédélo kladné 5 respondentdl, 36 zaporné,
10 respondentti nedokazalo na otdzku odpovédét a 11 respondentli neodpovédélo viibec.
V ptipadé, Ze respondenti odpovédéli kladné, méli uvést, o jakou sluzbu se konkrétné
jedné. Vycet byl nésledujici: rehabilitaéni zafizeni, event. hospic (1 r.), cviceni (1 r.),
stacionaf pro lidi, jejichz déti jsou ve dne v praci (1 r.), vice zabavy - kluby, herny (1 r.),

bez odpovédi (1 1.).
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Hypotéza ¢. 2:
Na tzemi Jihoceského kraje nemaji sidlo Zadni poskytovatelé socialnich sluZeb,

které jsou urcené pro osoby s roztrousenou skler6zou mozkomisni.

Oveétovani této hypotézy jsem realizoval ze dvou hledisek. Prvnim hlediskem byly
vysledky vyplyvajici z dotaznikového Setfeni, ve kterém jsem hypotézu ovéfoval
pomoci otdzek ¢. 13, 14 a 15. Druhym hlediskem byla analyza registru poskytovateli

socialnich sluzeb.

Nabidka socidlnich sluzeb pro osoby s roztrousenou sklerézou mozkomis$ni
Z pohledu respondentii
Socialni sluzbu s cilovou skupinou osoby s roztrousenou skler6zou by preferovalo
59 respondentt, 3 respondenti by volili socialni sluzbu s cilovou skupinou 0soby se
zdravotnim postizenim, pti¢emz jeden z nich ve své odpovédi uvedl, Ze je ve svazu
invalidu a je tam spokojen.

Jako dostate¢nou vnima nabidku socialnich sluzeb v JihoCeském kraji pro osoby
s roztrousenou skler6zou 14 respondenttl, 21 respondenttl ji vnima jako nedostatec¢nou,
25 respondentl nevi, 1 by uvital specializovany hospic a 1 respondent nevi.
Respondenti méli moznost sdélit své dal$i poznatky a ptipominky Vv souvislosti
s nabidkou socidlnich sluzeb v JihoCeském kraji pro osoby s roztrouSenou sklerézou.
Odpovédéli dva respondenti, ktefi shodn€ uvedli, Ze v JihoCeském kraji chybi

specializovany domov pro osoby s roztrouSenou sklerézou typu Domova sv. Josefa.

Analyza registru poskytovateli socialnich sluzeb

Jak jsem jiz vySe uvedl, dalSim zplsobem ovéfovani hypotézy €. 2 byla analyza dat
z vetejného registru poskytovatelli socidlnich sluzeb. Kritériem bylo sidlo sluzby na
uzemi JihocCeského kraje, cilova skupina ,,0soby se zdravotnim postizenim®, v€kova
struktura cilové skupiny od 18 let vySe. Ve vefejném registru poskytovateld bylo dle
téchto kritérii nalezeno celkem 144 socialnich sluzeb poskytovanych jak formou
pobytovou, tak ambulantni a terénni. Vycet sluzeb byl nasledujici: odlehCovaci sluzby
(13), domovy pro seniory (17), domovy pro osoby se zdravotnim postizenim (4),
domovy se zvlaStnim rezimem (3), chranéné bydleni (2), socialni rehabilitace (7),
socialng terapeutické dilny (7), odborné socialni poradenstvi (23), socidln¢ aktivizacni

sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim (3), denni stacionafe (4),
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pecovatelska sluzba (44), centra dennich sluzeb (1), priivodcovské a predcitatelské
sluzby (2), osobni asistence (11), podpora samostatného bydleni (1), tisfiova péce (1),
telefonicka krizova pomoc (1).

Naésledujici tfi grafy ukazuji Cetnost sluzeb socidlni péce a sluzeb socidlni prevence
na Uzemi JihoCeského kraje pro osoby se zdravotnim postizenim. Z divodu lepsi
prehlednosti sluzeb socialni péce jsem v grafu ¢. 2 uvedl sluzby socidlni péce
poskytované terénni ¢i ambulantni formou a v grafu ¢. 3 sluzby socidlni péce

poskytované pobytovou formou.

Graf ¢. 2: Cetnost sluZeb socialni péce pro osoby se zdravotnim postiZenim —

terénni a ambulantni forma

B Pecovatelska sluzba B Odlehcovaci sluzby
H Tisnova péce B Podpora samostatného bydleni
M Prlvodcovské a predditatelské sluzby m Osobni asistence
1 Denni stacionére 1 Centra denich sluzeb
2%

3%

2%
1%

1%

Zdroj: vlastni vyzkum.

30



Graf ¢. 3: Cetnost sluZeb socialni péce pro osoby se zdravotnim postiZenim —

pobytova forma

B Odlehcovaci sluzby

B Domovy pro seniory

m Domovy se zvlastnim rezimem
B Chranéné bydlenf

B Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim

5%

8%

Zdroj: vlastni vyzkum.

Graf ¢. 4: Cetnost sluZeb socialni prevence pro osoby se zdravotnim postiZzenim

M Socialné terapeutické dilny
M Socidlni rehabilitace

1 Socidlné aktiviz.sl.pro seniory a osoby se zdrav. postiz.

B Telefonicka krizovd pomoc

5%

17%

Zdroj: vlastni vyzkum.
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I presto, ze ve vefejném registru poskytovateli nalezneme vySe uvedené socidlni
sluzby s cilovou skupinou osoby se zdravotnim postizenim, pii podrobnéjsi analyze
informaci uvedenych u jednotlivych socidlnich sluzeb (tidaje o cilové skuping, popis
realizace poskytované socialni sluzby) zjistime, ze zadna z téchto socidlnich sluzeb neni
zamétena konkrétné na osoby s roztrousenou skler6zou mozkomis$ni, nybrz jsou
zaméfeny na ruzné obecné typy postizeni, jako napf. mentdlni postizeni, télesné
postizeni, smyslové postizeni, zdravotni postizeni apod.

Pokud bychom chtéli nalézt socialni sluzby, jejichz cilovou skupinou jsou konkrétné
osoby s roztrousenou skler6zou mozkomisni, je jedinym poskytovatelem Oblastni
charita Cerveny Kostelec, ktera pro tuto cilovou skupinu poskytuje v ramci svého
zatizeni Domov sv. Josefa v Ziréi nasledujici druhy socialnich sluzeb — odborné socialni
poradenstvi, domov pro osoby se zdravotnim postizenim, odleh¢ovaci sluzby
a chranéné bydleni. Sidlo téchto sluzeb je na tzemi Kralovéhradeckého kraje, avSak
uzemni paisobnost pro poskytovani socialni sluzby je vymezena i pro tizemi Jiho¢eského

kraje.
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8 DISKUSE

Hypotéza ¢. 1.

V hypotéze ¢. 1 jsem vychazel z obecného piedpokladu, Ze osoby s diagnostikovanou
roztrousenou skler6zou mozkomisni, které nepotiebuji pomoc a péci jiné osoby vibec
nebo pouze obcas, neznaji nabidku socidlnich sluzeb v Jihoceském kraji pro cilovou

skupinu osob se zdravotnim postizenim.

Sobésta¢nost respondentii. Zadny z dotazanych respondenti nebyl zcela odkazan na
pomoc a péci druhé osoby, 50 % dotazanych bylo zcela sobéstaénych ve vsSech
zakladnich zivotnich tkonech bez pomoci druhé osoby, 50 % respondenti uvedlo, Ze
potfebuje obCasnou dopomoc druhé osoby. Tomuto vysledku odpovidd i vyuZzivani
socialnich sluzeb ze strany respondentt. Pouze 10 % respondentii odpovédélo, ze nékdy
vyuzilo socialni sluzbu, avSak z jejich odpovédi lze jednoznaéné vyvodit, Ze nebyli
schopni odlisit socidlni sluzby od dalsich slozek socidlniho zabezpeceni. Pouze jeden
respondent spravné uvedl ,,peCovatelska sluzba®, ostatni uvad¢li karticku ZTP, invalidni

dtchod, cviceni, rekondice, penize na benzin, ROSKA.

Nabidka a vyuZivani socidlnich sluZeb pro osoby se zdravotnim postiZzenim. Na
pfimy dotaz, zda respondenti znaji nabidku socialnich sluzeb pro osoby se zdravotnim
postizenim, odpovédélo kladné 40 % respondentli. AvSak dle jejich odpovédi I1ze opét
konstatovat, ze neodlisuji socialni sluzbu a jiné formy péce. Z téchto 40 % respondentti
odpovédélo spravné pouze 8 % (peCovatelskd sluzba, osobni asistence, odleh¢ovaci
sluzby), pfevazna vétsina z tohoto vzorku (56 %) uvadéla jiné formy péce (charita,
méstsky urad, ROSKA, finan¢ni pomoc, psycholozka) nebo (12 % respondentl) vycet
poskytovatelti socidlnich sluzeb, nikoliv socialnich sluzeb (Arpida, Fokus, Svétluska,
Tyflokabinet, Libni¢, Konic¢ek), zde 1ze predpokladat, ze respondenti sice uvedli ndzev
poskytovatele a to proto, ze védi, ze poskytuje socialni sluzby pro osoby se zdravotnim
postizenim. 24 9% respondentil nedokdzalo odpoveédét vibec. I na zdkladé téchto
odpovédi 1ze konstatovat, Ze znalost socidlnich sluzeb je velmi mala.

Moji hypotézu potvrzuji i odpovédi na otazku, ve které jsem se respondentt
dotazoval, pomoci jaké sluzby by fesili situaci, kdyz by byli zcela odkazani na pomoc
apéci druhé osoby arodina by nebyla schopna jim tuto péci poskytnout.

42 % respondentd totiz odpovédélo ,,nevim®, 27 % ponechalo otazku bez odpovédi
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a 31 % respondentli uvedlo vycet sluzeb hodné podobny tomu v piedchozich otdzkach.
Hypotézu potvrdily iodpovédi na otazku, jaka socialni sluzba respondentim chybi
aradi by ji vyuzili. Na toto respondenti odpoveédéli opét vyctem sluzeb, které do
socialnich sluzeb zatadit nelze - rehabilitacni zatizeni, hospic, cviceni, kluby, herny.

Ptedpoklad, ze kterého vychdzela hypotéza €. 1, se potvrdil. Neznalost nabidky
s roztrousenou skler6zou sobéstatna a nepotiebuje tedy pomoc a péci druhé osoby,
nezajimad se o nabidku socidlnich sluzeb, nebot’ tyto sluzby nepottebuje. Z vysledka
dotazniku Ize vyvodit, Ze v pfipad€ zhorSeni sob&stacnosti by se respondenti o nabidku
socialnich sluzeb zajimali vice a tedy i jejich znalosti by byly podstatné lepsi. Nelze
sluzeb.

Hypotéza €. 1 se na zakladé vysledkii dotazniku potvrdila.

Hypotéza ¢. 2

V hypotéze ¢. 2 jsem vychazel z predpokladu, Ze na uzemi JihoCeského kraje nemaji
sidlo zadni poskytovatelé socialnich sluzeb, které jsou urcené pro 0soby s roztrousenou
skler6zou mozkomisni. Hypotézu jsem ovéfoval jednak na zdklad€¢ dotazniku, déle

analyzou dat z registru poskytovateld socialnich sluzeb.

Nabidka socidlnich sluzeb pro osoby s roztrousenou sklerézou mozkomisSni
Z pohledu respondentii. Na dotaz, zda je nabidka socidlnich sluzeb pro osoby
s roztrousenou sklerézou na tUzemi JihoCeského kraje dostatecnd, odpovédélo
34 % respondentli zaporné, 23 % kladnég, 41 % uvedlo, Ze nevi, 2 % neuvedla odpovéd’
¢i neodpovédéla na dotaz. Po podrobné&jsSim prostudovani dotaznikt téch respondent,
ktefi na otazku odpovédéli kladné, zjistime, ze pouze jeden respondent uvedl spravny
vycet socialnich sluzeb. Dle nazoru ostatnich respondenti je socidlni sluzbou
psycholog, péce o pacienty, finanéni pomoc, ROSKA, nebo tito respondenti v otazkach
tykajicich se socialnich sluzeb neodpovidali viitbec. Na zakladé tohoto vysledku musim
konstatovat, Ze touto otazkou nelze hypotézu €. 2 ovétovat, nebot’ neznalost socialnich
sluzeb zapfi€inila nevalidnost ziskanych dat. Zcela jednoznacné se vSak respondenti
vyjadtili ohledné cilové skupiny socialnich sluzeb, kdy 95 % respondentii by v ptipadé

moznosti volby mezi socidlni sluZzbou s cilovou skupinou ,,0soby se zdravotnim
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postizenim®“ a ,,osoby S roztrousenou sklerozou“, jednozna¢né preferovalo druhou
variantu. Neexistenci socialnich sluzeb pro osoby s roztrousenou sklerozou potvrdili
respondenti v otazce, kde mohli sdélit své poznatky a pfipominky k nabidce socialnich
sluzeb pro osoby s roztrousenou skler6zou, kdy uvedli, ze v JihoCeském kraji chybi

specializovany domov pro osoby s roztrouSenou sklerézou typu Domova sv. Josefa.

Analyza registru poskytovateli socialnich sluzeb. S ohledem na vysledky
dotaznikového Setfeni jsem hypotézu ¢. 2 dale ovéfoval analyzou dat z registru
poskytovatelt socidlnich sluzeb.

Z vysledkl této analyzy vyplynulo, Ze na tzemi JihoCeského kraje se nachazi
celkem 144 socidlnich sluzeb s cilovou skupinou osoby se zdravotnim postiZenim starsi
18 let. Pokud vSak jednotlivé socidlni sluzby prozkouméame podrobnéji, zjistime, Ze
zadna neni pfimo uréena osobam s roztrousenou sklerézou mozkomisni.

I pres tuto skutecnost si vSak myslim, ze to, Ze v JihoCeském kraji neexistuje
socialni sluzba pfimo urcend osobam s roztrouSenou skler6zou, neznamend, Ze by tyto
osoby nemély Zzadnou moznost vybéru socialni sluzby. Dle mého nézoru je situace
ptiznivé predevs§im pro ty jedince, kteii jsou schopni zit ve svém pfirozeném prostiedi
s dopomoci druhé osoby. Ti maji moznost vyuzit nabidky terénnich ¢i ambulantnich
socialnich sluzeb (pecovatelskd sluzba, osobni asistence, socidlné terapeutické dilny,
s roztrouSenou sklerézou jiz neni schopen se sam o sebe postarat, potfebuje pomoc
apéci, kterou mu neni schopna zajistit rodina ¢i terénni socialni sluzby. V tomto
ptipad¢ je nucen volit nékterou z pobytovych forem socialnich sluzeb.

Pokud se zaméfime na jednotlivé socialni sluzby, které jsou poskytovany
pobytovou formou, zjistime nasledujici:
= domovy pro seniory - usedmnacti domovi pro seniory jsou cilovou skupinou
I osoby se zdravotnim postizenim, avsak lze se domnivat, ze takto poskytovatelé ucinili
pouze z toho diivodu, Ze si stanovili dolni vékovou hranici napf. od 50 let, tj. doby, kdy
0sobu jeste nelze zatfadit do skupiny seniort.

* domovy se zvlaStnim reZimem - Vramci JihoCeského kraje se jednd o tii
poskytovatele této socialni sluzby. Pti podrobnéjsim zkoumani opét zjistime, Ze jsou
urceny pro osoby trpici chronickym dusevnim onemocnénim ¢i riznymi typy demence,

tedy postiZenim, které neni pro roztrouSenou sklerézu typické.

35



* domovy pro osoby se zdravotnim postiZenim — Vv piipadé¢ domovi pro osoby se
zdravotnim postizenim jsou na Uzemi Jihoceského kraje pro cilovou skupinu osoby se
zdravotnim postizenim registrovani Ctyii poskytovatelé. Z toho dva maji jako prioritni
cilovou skupinu osoby s mentalnim postizenim (Socialni pohoda, o.p.s., Domov pro
osoby se zdravotnim postizenim ZbéSicky), jeden je urCen osobam se zdravotnim
postizenim od 27 let véku (Pracheiiské sanatorium o.p.s.) a posledni poskytuje socidlni
sluzby pro vice cilovych skupin s vékovou strukturou od 50 let, vCetné osob se
zdravotnim postizenim. Jedna se 0 Domov pro seniory Hvizdal Ceské Budgjovice,
ptispévkova organizace.

* chranéné bydleni - tato sluzba je zajiStovana dvéma poskytovateli socidlnich
sluzeb, pfi¢emz jeden poskytuje sluzbu az od 60 let véku a cilovou skupinou druhého
poskytovatele jsou pfevazné€ osoby s mentalnim postizenim.

= odleh¢ovaci sluzby - v piipadé, Ze by se o osobu s roztrousenou sklerdzou starala
nepietrzité rodina ¢i jina osoba a tito by z n¢jakého divodu nemohli po urcitou dobu
péci zajistit, mize jedinec vyuzit nabidky odlehcovacich sluzeb. Tento druh socidlni
sluzby je pro osoby se zdravotnim postiZzenim poskytovan na Gzemi Jihoceského kraje
v sedmnacti mistech, v pfevazné vétsiné je poskytovan u domovt pro seniory. Dolni
vékova hranice pro poskytnuti socialni sluzby je stanovena od 27 let, ve dvou piipadech
od 19 let, ve zbylych tiech ptipadech od 40, 50 a 65 let véku.

= socialni rehabilitace - tuto sluzbu poskytuji dva poskytovatelé¢, Domov sv. Anezky
a Stroom DUB o.p.s., a je urCena osobam star§im 16 let véku. Cilova skupina této
sluzby je opét stanovena vyctem raznych druhti postizeni — kombinované, mentalni,

télesné, sluchové, zdravotni, zrakové atd.

Na zakladé vySe uvedeného si dovoluji konstatovat, Ze pokud osoba s roztrouSenou
skler6zou potiebuje v JihoCeském kraji vyuzit pobytové formy socialni sluzby, jsou jeji
moznosti znacné omezené piedevsim z diivodu specifikace okruhu osob, pro ktery jsou
socialni sluzby urceny. Toto omezeni je dano jednak hlediskem véku, kdy u nékterych
druhli socidlnich sluzeb je dolni vékova hranice pro poskytovani socidlnich sluzeb
stanovena od 50 let véku (pfipad domovl pro seniory), dale hlediskem specifikace
cilové skupiny, kdy pfi podrobnéjsi analyze zjistime, Ze sluzba je urCena napt. pouze
osobam s demenci (domovy se zvlastnim rezimem) ¢i prioritné osobam s mentalnim

postizenim (domovy pro osoby se zdravotnim postizenim).
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Nabidka socialnich sluzeb pro osoby se zdravotnim postizenim je zna¢na. Pokud se
vSak jedna pfimo o osobu s roztrousenou skler6zou, kterd je odkézdna na pomoc a péci
druhé osoby, pro kterou je velmi dulezity kontakt s rodinou, je tato osoba, dle mého
nazoru, nucena volit nejmensi zlo.

Vhodnou alternativu pobytové formy socialni sluzby pro pfipad, Ze rodina ¢i jina
osoba neni schopna z n¢jakého divodu potiebnou péci osobé¢ s roztrousenou skler6zou
po urcitou dobu zajistit, spatiuji vV odleh¢ovacich sluzbach, vzhledem k omezené dobé¢
jejich poskytovani, i presto, ze ani tyto sluzby nejsou Vv JihoCeském kraji urceny
vyhradné pro osoby se zdravotnim postizenim.

Predev§im u pobytovych forem socialnich sluzeb je dle mého nédzoru specializace
na onemocnéni roztrousenou skler6zou velmi dulezita. Vzhledem k tomu, Ze se jedna
0 onemocnéni postihujici pfedevsim osoby v produktivnim véku, jsou potieby, zdjmy
a celkovy zptsob zivota téchto osob zcela odlisné od seniorii ¢i osob s mentalnim
postizenim. Taktéz v oblasti zajisténi ukoni péfe a zdravotni péfe je znalost
problematiky roztrousené sklerdzy nezastupitelna. Jako vyrazny problém neexistence
zafizeni tohoto typu Vv JihoCeském kraji vidim zpfetrhani socidlnich vazeb s rodinou,
prateli a dalsimi blizkymi lidmi v pfipad¢é, Ze se osoba s roztrousenou sklerdézou
rozhodne pro pobytovou socialni sluzbu urcenou vyhradné¢ osobam s roztrousenou
sklerdzou, kterou jako jedinou v Ceské republice poskytuje Oblastni charita Cerveny
Kostelec v ramci svého zatizeni Domov sv. Josefa.

Hypotéza ¢. 2 se, predevSim na zakladé analyzy dat z registru poskytovateli

socialnich sluzeb, potvrdila.
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ZAVER

Pojem roztrousena skler6za vyvolava v lidech ta nejcernéjsi ocekavani. Pfi prvni
zmince o tomto onemocnéni kazdy hned mysli na nejhorsi, coz je dano jednak
pfipady. Ano, u par lidi ma tato nemoc rychly, progresivni prubéh a k vaznému
postizeni mize dojit béhem velmi kratkého Casu. Avsak je tfeba si uvédomit, ze vétSina
lidi s timto onemocnénim zije normdlnim Zivotem a mozna nikdy nebude potitebovat
invalidni vozik.

Ve své bakalarské praci jsem se snazil podat uceleny piehled teoretickych
informaci o roztrouSené skler6ze mozkomisni, 0 oblastech Zzivota, do kterych toto
zavazné onemocnéni zasahuje, o fazich vyrovnani se s onemocnénim roztrousenou
skler6zou mozkomisni, 0 socialnim zabezpeceni a socialnich sluzbach ur¢enych osobam
S timto onemocnénim.

Cilem praktického vyzkumu bylo zjistit stav socidlnich sluzeb pro osoby
s roztrousenou skler6zou mozkomisni v JihoCeském kraji jak z pohledu téchto osob, tak
na zéklad¢ analyzy dat ziskanych z vetejného registru poskytovatell socialnich sluzeb,
a dale pak informovanost osob s roztrouSenou skler6zou mozkomi$ni o nabidce
socialnich sluzeb pro osoby se zdravotnim postizenim Vv Jiho¢eském kraji.

Na zaklad¢ provedeného dotaznikového Setfeni a analyzy vefejného registru
poskytovatelti socidlnich sluZzeb bylo zjisténo, Ze na uzemi JihoCeského kraje nemaji
sidlo zadni poskytovatelé socialnich sluzeb uréenych pro o0soby s roztrousenou
skler6zou mozkomi$ni. Dale bylo zjisténo, ze pokud jedinec touto chorobou onemocni
ajeho sobésta¢nost neni ovlivnéna ¢i je ovlivnéna pouze minimalné, tento jedinec se
V problematice socidlnich sluzeb neorientuje, neodliSuje je od sluzeb obecného
charakteru a nema tedy piehled 0 moznostech feSeni své situace prostiednictvim
socidlnich sluzeb. Dlivodem je jednoznacné sobé&stacnost, ktera nezaklada potfebu
vyuzivat socialni sluzby, a tedy i vyhledavat informace o nabidce socialnich sluzeb

Cil prace se, s ohledem na vySe uvedené, podafilo naplnit, nebot’ na piehled
teoretickych informaci navazuje vyzkum, ktery zdokumentoval sou€asny stav nabidky
socidlnich sluzeb se sidlem na Uzemi JihocCeského kraje pro osoby s roztrouSenou

skler6zou mozkomisni a informovanost téchto osob o nabidce socialnich sluzeb.

38



Seznam pouzitych zdroji

BURNFIELD, A. Muj Zivot s ,, ereskou*. Praha: Unie Roska, 1998. ISBN 0-285-65-
019.

DUBA, P. Ucelen rehabilitace osob se zdravotnim postizenim. Socialni sluzby, 2010,

roc¢. 12, ¢. 11.

HAVRDOVA, E. Lé¢ba RS v Ceské republice a EU — soucasné vyhledy. In Misto pro
kvalitni Zivot s roztrousenou sklerozou. Sbornik prispévkii 6. ndrodni konference

porddané pii prileZitosti Dne roztrousené sklerézy v Ceské republice. Praha: Unie

Roska, 2008.
HAVRDOVA, E. Roztrousend skleréza. Praha; TRITON, 1998. ISBN 80-85875-79-9.

JANKOVSKY, J.; PFEIFFER, J.; SVESTKOVA, O. Vybrané kapitoly z uceleného
systému rehabilitace. Ceské Budg&jovice: JU Zdravotné socialni fakulta, 2005. ISBN 80-
7040-826-X.

JEDLICKA, P. RoztrouSena skleréza mozkomisni — klinika, lécha, patogeneze. Praha:

Avicenum, 1981. ISBN neuvedeno.

KRASULOVA, E. Roztrousena skleréza a genetika. In Misto pro kvalitni Zivot
S roztrouSenou sklerozou. Sbornik prispévkii 5. ndrodni konference porddané pri

prilezitosti Dne roztrousené sklerézy v Ceské republice. Praha: Unie Roska, 2007.
KREBS, V. a kol. Socidlni politika. Praha: CODEX, 1997. ISBN 80-85963-33-7.

KRIVOHLAVY, J. Psychologie nemoci. Praha: Grada, 2002. ISBN 80-247-0179-0.

LENSKY, P. RoztrouSend skleréza. Praha: Cesky svaz zdravotné postizenych, 1973.

ISBN neuvedeno.

LENSKY, P. Roztrousend skleréza mozkomisni — nemoc, nemocny a jeho problémy.

Praha: Unie Roska, 1996. ISBN neuvedeno.

MATOUSEK, O. a kol. Socidlni sluzby. Praha: Portal, 2007. ISBN 978-80-7367-310-9.

39



MATOUSEK, O.; KOLACKOVA, I.; KODYMOVA, P. Socidlni prace v praxi. Praha:
Portal, 2005. ISBN 80-7367-002-X.

Mezinarodni federace roztrousené sklerozy [online]. Posledni aktualizace 15. 08. 2010

[cit. 2011-03-09]. Dostupné na WWW: <http://msif.org>.

MINDEN, S. L.; FRANKEL, D. Oteviene o RS. Praha: Unie Roska, 2008. ISBN

neuvedeno.

Nadacni fond Impuls [online]. Posledni aktualizace 10. 11. 2010 [cit. 2011-03-09].
Dostupné na WWW: <http://multiplesclerosis.cz>.

Oznameni diagndzy roztrouSené sklerdzy na pracovisti. Roska, 2010, ro¢. 27, €. 4.

RASOVA, K. Fyzioterapie u neurologicky nemocnych (se zamérenim na roztrousenou

sklerozu mozkomisni). Praha: CEROS, 2007. ISBN 978-80-239-9300-4.

SLOWIK, J. Komunikace s lidmi s postizenim. Praha: Portal, 2010. ISBN 978-80-7367-
691-9.

VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomdhajici profese. 3. rozsit. a preprac. vyd.
Praha: Portal, 2004. ISBN 80-7178-802-3.

VAGNEROVA, M.; HADJ-MOUSSOVA, Z.; STECH, S. Psychologie handicapu.
Praha: Karolinum, 1999. ISBN 80-7184-929-4.

VACHOVA, M. Roztrousena skleroza a gravidita. Ano, &i ne? In Misto pro kvalitni
Zivot s roztrousenou sklerozou. Sbornik prispévkii 4. narodni konference poradané pri

prilezitosti Dne roztrousené sklerozy v Ceské republice. Praha: Unie Roska, 2006.

VOTAVA, J. a kol. Ucelend rehabilitace osob se zdravotnim postizenim. Praha:
Karolinum, 2005. ISBN 80-246-0708-5.

VyhlaSka MPSV ¢. 182/1991 Sb., kterou se provadi zakon o socidlnim zabezpeceni
azadkon o pusobnosti organti Ceské republiky v socidlnim zabezpeleni, ve znéni

platném ke dni O1. 01. 2011.
Zakon €. 155/1995 Sb., o dichodovém pojisténi, ve znéni platném ke dni 01. 01. 2011.
Zakon €. 117/1995 Sb., o statni socialni podpote, ve znéni platném ke dni 01. 01. 2011.

Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni platném ke dni 01. 01. 2011.
40



Seznam priloh

Priloha I. Dotaznik

41



Priloha I.

DOTAZNIK

Vdzena pani, vazeny pane,

jmenuji se Petr Sotona a jsem studentem 3. rocniku JihoCeské
univerzity v Ceskych Budéjovicich, Teologické fakulty, obor Socidlni
a charitativni prdce.

Zpracovdavdm bakaldrskou prdci, ve které se zabyvdm problematikou
socidlnich sluzeb v Jiholeském kraji pro osoby s roztrousenou sklerézou

v

mozkomisni. V této souvislosti si Vds dovoluji pozddat o vyplnéni tohoto
dotazniku, ktery mi poskytne cenné ddaje pro mou prdci.

Dotaznik je anonymni a Udaje v ném obsazené budou pouZzity pouze pro
Ucely mé bakaldrské prdce.

Dékuji Vam za spoluprdci a Cas, ktery jste fomuto vénovali.

Petr Sotona

Ndvod na vypInéni dotazniku:

1) dotaznik obsahuje otdzky, ze kterych stali pouze vybrat jednu
z nabizenych moZznosti a zakrouzkovat ji

2) ddle jsou zde otdzky, u kterych Vds prosim o uvedeni strucné
a vystizné odpovédi dle Vaseho uvdzeni
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Jste:

a) vydéle¢né ¢inny(a)

b) pozivatel(ka) invalidniho diichodu
c) pozivatel(ka) starobniho diichodu
d) jiné

Ovlivnila roztrousena skler6za néjak Vasi sobéstacnost? Pokud ano, uved’te, prosim,
Vv jaké oblasti (napf. stravovani, mobilita, hygiena apod.):

a) ano

Uved’te, prosim, stupeit Vasi sobéstacnosti:

a) sobéstacény(a) ve vSech zakladnich Zivotnich tkonech bez pomoci druhé osoby
(nepotiebuji dopomoc druhé osoby v Zadné oblasti svého Zivota)

b) potiebuji obcasnou pomoc druhé osoby

c) jsem zcela odkazany(4) na pomoc a péci druhé osoby

d) nevystihuji-li uvedené moznosti Vas nazor, uved'te jej, prosim, zde:

Pokud jste v piedchozi otazce zvolil(a) odpoveéd’ ¢), uved'te, prosim, kdo Vam tuto
péci poskytuje:

Znate nabidku socidlnich sluzeb pro osoby se zdravotnim postizenim ve Vasem
okrese, ptipadné kraji?

a) ano

b) ne

€) nevystihuji-li uvedené moznosti Vas nazor, uved'te jej, prosim, zde:

43



6. Pokud jste v ptedchozi otazce zvolil(a) jako odpovéd ANO, uved'te tyto socialni
sluzby:

~

Vyuzil(a) jste né¢kdy nabidky socidlnich sluzeb?
a) ano
b) ne

8. Pokud jste v piedchozi otazce odpovédel(a) ANO, uvedte, prosim, o jaké socialni
sluzby se jednalo a zda jejich vyuziti bylo z Vasi strany jednordzové nebo

opakované:

©

Splnily Vami vyuZité socidlni sluzby VaSe ocekéavani?

a) ano

b) ne

c) nevystihuji-li uvedené moznosti Vas nazor, uved'te jej, prosim, zde:

10. Pokud jste v otazce ¢. 7 odpovédél(a) NE, sdélte, prosim, divod:
a) pomoc ze strany poskytovatell socialnich sluzeb jsem nepotieboval(a)
b) neznam nabidku socialnich sluzeb ve svém regionu
C) nenalezl(a) jsem vhodnou socialni sluzbu
d) nevystihuji-li uvedené moznosti Vas nazor, uved'te jej, prosim, zde:

11. Pomoci jaké socidlni sluzby byste fesil(a) situaci, kdy byste byl(a) zcela odkazan(a)
na pomoc a péci druhé osoby a rodina by Vam nebyla schopna tuto péci svymi Cleny
zajistit?



12.

13.

14.

15.

Existuje néjakd socialni sluzba, kterou byste rad(a) vyuzil(a), avSak ve Vasem
okrese, kraji neni k dispozici? Pokud ano, o jakou(¢é) socidlni sluzbu(y) se jedna?
a) ano

V ptipadé, ze byste mél(a) moznost vybéru mezi socidlni sluzbou, jejiz cilovou
skupinou jsou obecné osoby se zdravotnim postizenim a socialni sluzbou, jejiz
cilovou skupinou jsou pifimo osoby s roztrousenou skler6zou, kterou byste zvolil(a)
a proc?

a) socialni sluzbu s cilovou skupinou ,,0soby se zdravotnim postizenim*

Je podle Vias nabidka socidlnich sluzeb pro osoby s roztrousenou skler6zou
Vv JihoCeském kraji dostatecna?

a) ano

b) ne

€) nevystihuji-li uvedené moznosti Vas nazor, uved'te jej, prosim, zde:

Zde muzete sdélit své piipadné dalsi poznatky ¢i pfipominky souvisejici s nabidkou
socialnich sluzeb pro osoby s roztrouSenou skler6zou v JihoCeském kraji:
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16. Kolik je Vam let? ...............
17. Jste:
a) zena

b) muz

18. Uved'te, prosim, okres Vaseho trvalého bydliste.

Jesté jednou Vam velmi dékuji za ¢as, ktery jste vyplnéni dotazniku vénoval(a).
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Abstrakt

SOTONA, P. Socialni sluzby pro osoby s roztrousenou sklerozou mozkomisni
V Jihoceském kraji. Ceské Budgjovice 2011. Bakalaiska prace. Jihoteska univerzita
v Ceskych Budgjovicich. Teologicka fakulta. Katedra praktické teologie. Vedouci prace
M. Elichova.

Kli¢ova slova: roztrouSena skler6za mozkomisni, kvalita zivota, zdravotni postizeni,
socialni zabezpeceni, socialni pojisténi, statni socialni podpora, socialni

sluzby

Prace se zabyva nabidkou socidlnich sluzeb pro osoby s roztrousenou sklerézou
mozkomisni v Jiho¢eském kraji. Teoretickd ¢ast obsahuje obecny tivod do problematiky
roztrousené skler6zy mozkomisni, informace o jejich pfic¢indch, projevech a typech,
popisuje roztrousenou skler6zu mozkomisni v socialnim kontextu, zabyva se socialnim

zabezpeCenim a socialnimi sluzbami pro 0soby s roztrousenou skler6zou mozkomisni.

Prakticka cast obsahuje vysledky dotaznikového Setfeni provedeného mezi osobami
s diagnostikovanou roztrouSenou skler6zou mozkomisni a déale vysledky analyzy dat
z registru poskytovateld socidlnich sluzeb. Cilem vyzkumu bylo zjistit stav socialnich
sluZzeb pro osoby s roztrousenou skler6zou mozkomisni v Jihoeském kraji a dale pak
informovanost 0sob s roztrousenou sklerézou mozkomis$ni o nabidce socialnich sluzeb

pro osoby se zdravotnim postiZenim v Jiho¢eském kraji.
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Abstract

Social services for persons with multiple sclerosis in south region

Key words: Multiple sclerosis, quality of life, disability, social security, social

insurance, social support, social services

The work deals with the supply of social services for people with multiple sclerosis in
the South Region. The theoretical part contains a general introduction to the problems
of multiple sclerosis, information about its causes, signs and types, describes multiple
sclerosis in a social context, dealing with social security and social services for people

with multiple sclerosis.

The practical part contains the results of a survey conducted among persons
diagnosed with multiple sclerosis and the results of the analysis of data from the register
of social services. The aim was to determine the status of social services for people with
multiple sclerosis in the South Region and the awareness of people with multiple
sclerosis to offer social services for people with disabilities in the South Region.
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