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Social aspects of people suffering from poliomyelitis

How it is a consequence of that title, this extended essay deals with
problems of people suffering from poliomyelitis (infantile paralysis). Thanks to the
systematic vaccination, this disease has not been found in the Czech Republik since the
1960s. The people who had got over paralysis after acute poliomyelitis in a successful
way were feeling sureness for years. The return of the illness, respectively its late
consequences after a few decades of a normal life means a change-over from the state of
full or - as the case may be — only mildly reduced abilities to the state of lifelong
invalidity for them. Handicapped people have to get over great numbers of obstructions
and limits which arise partly from the existence of hte certain handicap and which are
given by the handicaps — limits the organization of the society put in their way in the
course of ist development in parts. Over recent years, the Czech Rebublik has ranged
with the countries which realize a greater responsibility for the elimination of barriers
keeping the handicapped citizens away from a full - value participation in the life of the
society.

The aim of the essay was to obtain a comprehensive view of possibilities of
keeping social needs of people suffering from poliomyelitis — infantile paralysis and to
evaluate the barriers which have to be got over by that group. It was also a very
important thing to find the quality of life and satisfaction with a realization of aims of
life as far as people suffering from poliomyelitis and to compare it with the quality of
life as regards the current population. Three following hypotheses were set in line with
this aim. Hypothesis No 1: In spite of the current legislation concerning the elimination
of architectonic barriers, the handicapped people are limited in the participation in the
public life. Hypothesis No 2: Considering the dependence on the other person” s aid, the
people suffering from postpoliomyelitis syndrome appreciate financial guarantees
ensuing from the social service law in a high degree. Hypothesis No 3: The quality of
life of people suffering from poliomyelitis is reduced, in comparison with the quality of

life as far as healthy people. Hypothese 1 and 2 were confirmed by my research,



hypothesis No 3 was not verified. The detailed analysis of the given hypotheses is
included in the part of discussion in the extended essay.

With respect to the relevance of the mentioned topic I suppose that the obtained
results could be a contribution to the organizacions dealing with questions if the
handicapped people . The essay can be presented at a public meeting of Assotiatin Polio

various specialists and the lay public take part in.
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Uvod

Mnoho lidi bylo v minulosti poznamenano zdvaznym onemocnénim lidove
nazyvanym détska obrna ( poliomyelitis anterior acuta nebo Heine-Medinova nemoc ).
Miliony déti na celém svét€ onemocnély touto chorobou. Diky systematickému
realizovani oc¢kovani proti détské obrné se v podstaté podafilo eliminovat toto virové
onemocnéni, které po druhé svétové valce bylo vdznou hrozbou. Od srpna 1960 se
v CSR nevyskytl zadny piipad nezavledené paralytické poliomyelitidy.

Ti, ktefi prezili akutni stadium a jejich stav se po Case stabilizoval, zpocatku
doufali, Ze se ochrnuti diky udrzovani kondice nebude dale podstatné¢ zhorSovat. Ale
opak byl pravdou. Asi ptfed pétadvaceti lety se zacalo ukazovat, Ze postizeni nemaji po
prodélané akutni fazi nemoci zdaleka vyhrdno. AZ u 90% lidi (u nas asi u 70%) se
dlouho po prodélaném onemocnéni (po 30 — 50ti letech) objevuji pozdni piiznaky
zhorSovani zdravotniho stavu, oznacované jako postpoliomyeliticky syndrom. U nas se
jedné o skupinu asi 10 000 lidi. Na celém svéte podle hrubého odhadu zije asi 10 az 20
miliént takto postizenych. Pfi¢inou je dlouhodobé nerovnomémé pretézovani jak
fyzickych, tak psychickych sil.

Nové akutni piipady nepfibyvaji, postizeni se dostavaji za obzor zajmu a to 1
v lékatskych kruzich. AvSak problematika zdravotné postizenych zlstava stale aktudlni.
Nadéle budou vznikat ochrnuti podobnad poliomyelitidé 1 po vymyceni polioviru.
Pti¢inou ochrnuti nebude jiz poliovirus, ale jiny virus. Poskozeni zptsobena t€mito viry
jsou obdobna a je pravdépodobné, Ze pospoliomyeliticky syndrom, ktery by mél smrti
posledniho postizeného poliomyelitidou zaniknout, bude existovat, ale jako mnohem
obecnéjsi postvirovy syndrom.

Zdravotni postizeni piedstavuje vyznamnou socidlni udalost. Obcané a obyvatelé
Ceské republiky se zdravotnim postizenim musi prekonavat fadu prekazek a omezeni,
které Castecné vyplyvaji z existence dané¢ho postizeni, ¢aste¢né jsou dany handicapy —
omezenimi, které jim v priabéhu svého vyvoje postavila do cesty organizace lidské
spole¢nosti. Ceska republika se v poslednich letech zafadila mezi staty, které si
uvédomuji zvysenou odpovédnost za odstraiovani bariér, branici obCanim se

zdravotnim postizenim v plnohodnotné ucasti na Zivoté spolecnosti. Stdle pretrvava
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mylny nazor, Ze bezbariérové feseni staveb se vztahuje jen na trvale zdravotné postizené
obCany. Ve skuteCnosti se bezbariérové feSeni staveb tykd mnohem SirSiho okruhu
obcanil.

Osobni znalost problematiky zdravotné postizenych v odstraovani bariér se
stala divodem mé diplomové prace. Pro dosaZeni stanoveného cile jsem v praci vyuzita
zakladni technika sbéru dat — dotaznik.

Préce byla jakymsi nahledem do Zivota lidi se zdravotnim postizenim, jaké musi
tato skupina prekonavat bariéry. Architektonické bariéry vyraznym zptusobem limituji
osoby se snizenou schopnosti pohybu a orientace v zapojeni do aktivniho zivota, ¢asto
to hraje roli ve volb¢ mista bydlist¢ a pracovisté. Zaméfila jsem se na problematiku
architektonickych bariér a jejich vliv na Zivot lidi se zdravotnim postizenim. Také jsem
se dotkla nového zakona o socidlnich sluzbach a jeho ptinosu pro lidi zavislé na péci.
V neposledni tfad¢ jsem zjiStovala kvalitu Zivota a miru spokojenosti s realizaci

zivotnich cili lidi s poliomyelitis v porovnani se zdravou populaci.
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1. Soucasny stav

1.1 Poliomyelitida ( poliomyelitis anterior acuta )
Poliomyelitida — détska obrna, jednd se o infekéni onemocnéni zplsobené
virem, ktery poSkozuje oblasti patefni michy odpovédné za svalovy pohyb (Sedou

hmotu misni v ptednich rozich misnich) (47).

1.1.1 Pivodce poliomyelitidy

Pivodcem poliomyelitidy je virus (poliovirus) détské obrny ze skupiny
enterovirt , tj. virt napadajicich zazivaci trakt. Tyto viry se vylucuji stolici, odkud
prostiednictvim nemytych rukou, kontaminované vody, potravin nebo pfedmétli mohou
zpétné nakazit Clovéka. Do organismu se virus dostavd fekalné-oralni cestou, na
vrcholu nakazy téz kapénkovou infekci. Nejcastéji se toto onemocnéni vyskytuje v 1été
a na podzim (9, 36). U vétSiny infikovanych osob se toto onemocnéni nemusi viibec
projevit. Tyto osoby se stavaji nositeli viru, ktery se dale $iii kapénkovym zpiisobem.
V zazivacim traktu se virus pfi ndkaze pomnozi v lymfatické tkdni hltanu a stfeva, je
vyluovan stolici. Kromé neoslabenych divokych vir existuji dnes i oslabené kmeny
vakcinacni, schopné vzacné vyvolat klinicky obraz onemocnéni. Poliovirus se
vyskytuje ve tfech riznych podtypech: Lansing, Brunhilda a Leon. Na tento fakt musi
byt bran zietel pii ockovani. Virus je velmi odolny k podminkdm zevniho prostiedi, ve

vodé¢ pteziva i nékolik mésicii (9).

1.1.2 Epidemiologie

Nakaza provazi lidstvo od nepaméti. Typickd deformita ochrnuté koncetiny je
zobrazena na egyptské stéle pochdzejici ze 14. stoleti pt. n. 1. Otec 1€katstvi Hippokrates
se v 5. stoleti pf. n. . zminuje o onemocnéni vyskytujicim se v 1ét¢ a charakterizovaném

obrnami koncetin (44). Prvni oficidlni pozorovani jsou zroku 1784, kdy Angli¢an
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Michael Underwood konstatoval, Zze déti byly postizeny ,,asthemii dolnich koncetin®.
Vroce 1835 se jiny Anglican Dr. John Badham domnival, Zze jde o ,.cerebralni
symptomy*“, které charakterizoval jako ,,ochablost®. Vyzval zaroven lékafe vSech zemi,
aby vyjadtili svij nazor o téchto ochrnutich (5). Klinicky byla nemoc popséna
némeckym ortopedem Heinem vroce 1840. Tohoto roku doSlo k velkému poctu
postizeni déti na jihu Némecka. Heine je zkoumal a zjistil, Ze mezi vSemi existuje
spolecné pouto. Usuzoval na nakazlivou chorobu postihujici centralni nervovy systém a
michu. V roce 1859 publikoval praci ,,Détska spinalni ochrnuti“. Choroba se od té doby
nadlouho nazyvala ,,Heinovou chorobou”. Az S§védsky pediatr Medin v roce 1891
upozornil na epidemicky vyskyt détského ochrnuti — odtud nazev Heine-Medinova
nemoc, Cili v dnes pouzivané terminologii poliomyelitis anterior acuta neboli
poliomyelitida (5, 48). Ojedinéla onemocnéni vznikala v minulosti bézné. V populaci
zijici ve Spatnych podminkach, se polioviry §ifi rychle mezi détmi nejutlejsiho veku. To
znamend v dob¢, kdy jsou déti chranény mateiskymi protilatkami. VétSina nakaz tak
probéhne inaparentné a k obrnam dochazi jen ojedinéle.Vyskyt epidemii je spojovan se
zlepSenim kvality vody, kde se poliovirus §ifi pomaleji. Castéji jsou infikovani starsi
déti 1 dospéli a vznikaji epidemie paralytické poliomyelitidy. Populace ztracela moznost
pfirozené imunizace. Poliovirus se pfestal v pitné vod¢ vyskytovat, lidé nemé¢li moznost
vytvofit si proti nému protilatky. Potom pfi jeho obCasném pfemnozeni se v piirodé a
soucasné vnimavosti jedince k infekci lidé hromadné onemocnéli. Prvni epidemie
paralytické poliomyelitidy se objevuji ve vyspélych zemich jiz koncem 19. stoleti a
v prvni poloviné¢ minulého stoleti se staly postrachem vétSiny zemi svéta. Paralyticka
forma nemoci se stala civiliza¢ni chorobou, nebot’ se ve zvySené mire vyskytovala az po
zlepSeni hygienickych podminek (44).

V roce 1911 Svéd Carl Kling identifikoval virus ve stéevé postizeného a od roku
1930 ho systematicky vyzkum prokazoval ve fekaliich a stokdch. V USA byly
vyzkouseny ,,vakciny“. Slo o pokus Maurice Brodieho a H. Parka s mrtvou vakcinou
obsahujici virus inaktivovany formalinem. John Kolhmer provedl v roce 1935 pokus
s zivou vakcinou. Jednalo se o suspenzi michy fedénou roztokem ricinoleatu sodného.

Vysledkem bylo ziskani kratké imunity, krize a nasledovalo postiZeni polio zplisobené
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vakcinou. Tyto pokusy napachaly mnoho Skod mezi pokusnymi détmi. Brodie
naockoval virus 9 000 déti a Kolhmer 12 000. V roce 1931 Australané Frank Burnet a
Jean Mac Namara rozpoznali existenci vice nez jedné antigenové varianty viru. V roce
1949 David Boiran, Isabel Morgan a n¢kteti jini identifikovali tfi riizné typy polioviru,
jeho tii imunologické varianty. Od té doby se daly véci do pohybu (5).

John Franklin Enders a jeho tym objevili vroce 1949 v Bostonu kulturu
polioviru in vitro, jiz nepéstovanou na nervovych tkénich, ale na kouscich jater a varlat
opic. Za svou praci obdrzeli v roce 1954 Nobelovu cenu. Tento objev umoznil védcim
vyrobit rliiznymi technickymi postupy hodnotnou vakcinu. Kultivovani viru in vitro
umoznuje vyrobit zasoby viru, které jsou nezbytné pro to, aby mohl byt podroben
urc¢itym manipulacim vedoucim k vyrobé o¢kovaci vakciny. Uz nebylo potieba tolika
opic. Enders vypracoval metodu, ktera umoznila objevovat virus v nasSem Zivotnim
prostiedi. Bez objevil, které¢ uskutecnil on a jeho tym, by nebylo mozné se dopracovat

k objevu vakcin na poliovirus (5).

1.1.2.1 Epidemie v Ceskoslovensku

Epidemie se v na$i republice objevovaly hlavné¢ koncem Iéta a byly
obavanou hrozbou. Prvni epidemie v Ceskoslovensku vznikla v roce 1939 po piichodu
nacistickych vojsk. Kritické byly zejména roky 1948, kdy onemocnélo vice néz 2000
osob, dale roky 1953, 1957. V letech 1939 az 1956 bylo hlaseno celkem 12868
onemocnéni s prumérnou smrtnosti 9 %. K epidemickému vzplanuti dochazelo piiblizné
v pétiletych intervalech. V roce 1953 probéhla posledni velkd epidemie, pii které
onemocnélo nékolik tisic lidi (44). Nartstajici nemocnost v roce 1956 byla signdlem
dal3i epidemie v roce 1957. Proto se na jate 1957 v Ceskoslovensku uskute¢nilo masové
ockovani déti 3 davkami inaktivované vakciny, které zastavilo rozvoj této epidemie. Po
uspesné terénni studii, provedené s Zivou oslabenou ockovaci latkou poskytnutou jejim
objevitelem A. B. Sabinem ve 4 krajich CSR, bylo jaife 1960 realizovano celostatni
ockovani. Sabinovou vakcinou bylo ockovéano 94% déti do 15 let véku. Od srpna 1960

se v CSR nevyskytl zadny piipad nezavletené paralytické poliomyelitidy. Z klinickych
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materiald, ze stolice zdravych déti ani ze vzorkli odpadnich vod od té doby nebyl
izolovan divoky poliovirus. Ceskoslovensko se tak vroce 1961 stalo prvou zemi na
svete, kde byl prerusen proces Sifeni divokych poliovirti v populaci a poliomyelitida zde
byla eradikovana (44). Dle statistik se da predpokladat, ze v obdobi vyskytu poliovirii
na nagem tzemi (tehdy Ceskoslovenském) onemocnélo poliomyelitidou téméi 20 tisic
lidi. Vzhledem k vy$§imu poétu nemocnych v Cechach (v piepoétu na 100 tisic
obyvatel) se po rozdéleni nasi republiky da predpokladat, ze v Ceské republice je asi 15
tisic postizenych poliomyelitidou (40).

Tabulka 1: Vyskyt poliomyelitidy v CR

Vyskyt poliomyelitidy v CR ve vybranych letech 1939 - 1960
Rok Pocet onemocnéni | Pocet umrti Smrtnost (v % )
1939 1809 146 8,1
1943 906 98 10,8
1945 594 80 13,5
1948 2063 139 6,7
1953 1895 111 5,9
1956 388 20 5,2
1957 639 27 4,2
1958 231 11 4,8
1959 131 3 2,3
leden-Cervenec 1960 33 1 3
srpen 1960 - dosud 0 0 0

Zdroj: (44)

Od roku 1992 je na izemi CR zaveden systém sledovani akutnich chabych paréz
u déti do 15 let véku, jehoz cilem je prokdzat schopnost v piipadé objeveni se
poliomyelitidy tuto v€as diagnostikovat a zabranit dalSimu Sifeni nakazy. V poslednich
5 letech proo¢kovanost v CR po prvnich davkach vakciny presahuje 97% a po 5. davce

98% (44).
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1.1.2.2 Epidemie ve svété
Asociace Rotary International roku 1987 odstartovala kampan za kompletni
vymyceni poliomyelitidy. Jestlize ma byt né¢jaky virus zlikvidovan na celé zemékouli,
musi byt splnéno nekolik predpokladu :
virus musi mit jako jediného ptirozeného hostitele ¢lovéka,
nesmi se mnozit na jinych zivych organismech,
nesmi existovat zadni jeho dlouhodobi ptenaseci,
nesmi dlouho piezivat ve volné piirode,

vyhodna je celozivotni imunita ockovanych,

* & & o oo o

musi existovat jednoduchy a nenékladny zptisob ockovani (48).

Vsechny tyto ptfedpoklady poliovirus v zésadé splituje, coz vSak neznamena, Ze
sama akce je kratkodobym projektem. Svétova zdravotnickd organizace na svém 41.
zasedani vroce 1988 vyhlasila Program celosvétové eradikace poliomyelitidy.
V tomto roce bylo na svéte hlaseno vice nez 350 000 piipadu paralytické poliomyelitidy
ze 125 zemi (48). Zpocatku byl dosazen znacny uspéch na cesté k dosazeni cile. Do
roku 2000 byl dramaticky potlacen pocet piipadi i pocet statii, ve kterych poliovirus
pretrvava. V pocatku akce nékteré staty znejriznéjSich divodi odmitaly masové
ockovaci akce. Zavérecna eradikace v nékterych rozvojovych statech, mistni nestabilita,
valecné konflikty a dal$i problémy ockovani velmi zté¢zovaly. Ze zbytkovych rezervoara
se infekce Sifila do sousednich oblasti, nékdy 1 na velkou vzdalenost. Tim vSak
problémy nekoncily. V roce 2003 pocet piipadi poklesl na pouhych 800. Proto se
v roce 2003 zacalo uvazovat po poradé s WHO o bezpe¢ném ukonceni ockovani. Lidé
jsou sice jedinym rezervoarem polioviru, ale tento virus miize podle odhadu WHO
pretrvavat v deseti tisicich laboratofi, které je tfeba presné registrovat. Je nutno zajistit,
aby po uplné likvidaci, neunikl virus z n€které laboratofe do nechranéné populace. Je to
velmi zavazny problém dnesni doby, kdy hrozi teroristické utoky (48).

Prvou oblasti svéta, kde se podafilo poliomyelitidu eradikovat, byl americky
kontinent. V USA se posledni pfipad nezavlecené détské obrny vyskytl v roce 1979 a
v zatfi roku 1991 byl v jihoamerickém Peru zaznamenan posledni pfipad na celém

americkém kontinentu. Piekvapenim byl vyskyt 22 ptipadd paralytické poliomyelitidy,
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ke které doSlo po 15 letech nulového vyskytu na karibském ostrové Hispaniola
(Dominikanska republika a Haiti) na ptfelomu let 2000 az 2001. Onemocnéni nepostihlo
ockované osoby ani jejich kontakty. Virologické vysetieni ukazalo, ze piivodcem byl
vakcindlni poliovirus 1, ktery se svymi nukleotidovymi sekvencemi lisil o vice nez 3%
od kmene pouzitého v oCkovaci latce a ktery znovu ziskal schopnost priniku do
nervové soustavy a vysokou nakazlivost. Vakcinalni virus se po dobu asi 2 let Sifil
mezi vhimavymi jedinci a postupné menil své vlastnosti. Poockovanost déti klesla
v Dominikdnské republice na 75%, na Haiti na 40% a v oblastech vyskytu onemocnéni
bylo dokonce pouze 20% déti otkovano. Cim déle se vakcinalni virus $ifi mezi
vnimavymi jedinci, tim sndze méni své vlastnosti a mize zvysit svou virulenci. I
v zemich s eliminovanou poliomyelitidou je proto tfeba udrzovat vysokou
proockovanost populace (44).

Dobrého uspéchu ohledné eradikace poliomyelitidy se doséhlo v roce 2000
v oblasti zapadniho Pacifiku, kterd zahrnuje 37 zemi, vcetné nejlidnatéjs$i zemé svéta
Ciny (44).

Ve sttedni a zapadni Evropé se epidemicka poliomyelitida jiz vice nez 10 let
nevyskytla. K poslednim epidemiim doSlo vroce 1978 a 1992 v Nizozemi,
v komunitach obcani, kteti z naboZzenskych divodl odmitli ockovani. V zavéru 90. let
vznikly epidemie v Albanii, Kosovu, Tadzikistdnu a vychodnim Turecku. Poslednim
v evropském regionu bylo onemocnéni dvouletého neockovaného chlapce Melika
Minase, ktery 26.11. 1998 ve vesnici Agri v turecko-irdnském pohrani¢i onemocnél
poliomyelitidou vyvolanou poliovirem 1 (44).

Ptredpokladané vyhlaseni Evropy za oblast prostou poliomyelitidy koncem roku
2001 oddalily dvé udalosti. V bfeznu 2002 onemocnély paretickou poliomyelitidou
v jihovychodnim Bulharsku 2 neo¢kované romské déti a poliovirus typu 1 byl izolovan
1 u dal$iho ditéte této komunity. V zaii 2002 onemocnélo v pohrani¢ni oblasti Gruzie
sezonni meningitidou 5 leté dité. Viry izolované v Bulharsku a Gruzii byly shodné
s kmeny vyskytujicimi se v severni Indii a v obou pfipadech S§lo o importovanou
nakazu. Opovédi na zavleCeni ndkazy bylo vyhlaseni rozsahlych ockovacich kampani

zaméfenych pfedevS§im na minoritni skupiny romskych déti (v Bulharsku) a na déti
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cey

zijici v odlehlych pohrani¢nich oblastech (v Zakavkazsku). K dal$imu rozsiteni ndkazy
od téchto piipadil jiz nedoslo. Organizacni 1 technickd opatfeni zajistujici vCasnou
diagnostiku 1 protiepidemickd opatieni v ptipad¢ importu polioviru se pln¢ osvédcila.
Proto se Evropska komise pro potvrzeni eradikace poliomyelitidy na svém zaseddni
v Kodani 21. ¢ervna 2002 rozhodla prohlésit Evropsky region zahrnujici 51 zemi s 870
milidny obyvatel za prosty poliomyelitidy (44).

Program globalni eradikace pokracoval uspé$né 1 ve zbyvajicich cCastech svéta.
Poliovirus typu 2 se od fijna 1999 jiz nepodafrilo nikde na svété prokazat a v roce 2001
bylo na svété hlaSeno pouze 480 piipadi poliomyelitidy (44).

V soucasnosti se endemickd poliomyelitidy vyskytuje na indickém
subkontinentu a v centrdlni Africe, v zemich s vysokym poctem obyvatel, nizkou
hygienickou tirovni a zatim nedostateCnou proockovanosti: Indie, Pakistan, Bangladés,
Nigérie a Etiopie. K nim se fadi 5 zemi, v nichz valecné udalosti ¢i etnické konflikty
znesnadiiuji ockovaci kampané i depistaz onemocnéni: Angola, Demokraticka republika
Kongo, Afghanistdn, Somalsko a Sudan (44).

Nejposlednéjsi informace o vyvoji polio ve svété je zaznamendno mezi 19.
dubnem 2005 a 18. dubnem 2006. Aktualni stav k 5. dubnu 2006: v osmi nigerijskych
klicovych stitech na severu zem¢ vice nez 20% déti stidle nedostalo oralni
protipoliomyelitickou vakcinu, coz vydava tato zemi na pospas stile méné
kontrolovanému pienosu polioviru. V roce 2006 bylo k uvedenému datu zaznamenano
uz 105 ptipadi oproti 32 pro stejné obdobi roku 2005. V Somalsku se zda, ze vzplanuti
poliomyelitidy slabne, ale jsou zde zaznamenavéany ptipady v dalSich oblastech (na
hranicich s Keniou a Etiopii). V Indii bylo zaznamenano 17 novych ptipadii v roce
2006, vSechny lokalizované v Uttar Pradeslii a Biharu. Pokud se svétu nepodati ztrocit
to, co uz do vymyceni investoval, miize dojit v pfiStich ctyficeti letech k postizeni
ptiblizn€ 10 milionh déti (6).

Podle dokumentu UNICEF plan na vymyceni polio vypracovany Svétovou
zdravotnickou organizaci se méni. Planované vymyceni choroby do roku 2005 byl

posunut na rok 2008 (4).
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Tabulka 2: Poliomyelitida ve svété v letech 2005 - 2006

Poliomyelitida ve svété

Nazev statu Pocet pripadi
Nigérie (endemicky vyskyt) 788
Jemen (zavlecené piipady) 378
Indonésie (zavlecené piipady) 298
Somalsko (zavlecené piipady) 204
Indie (endemicky vyskyt) 68
Zdroj: (6)

1.1.3 Klinicky obraz

Virus détské obrny se zachyti a zatne rozmnoZzovat na sliznici v nosu, ustech,
krku a zejména stfevnim traktu infikované osoby. Diagnostika spocivd v pozitivni
kultivaci  viru ze stolice, krve a likvoru, znosohltanu na zacatku onemocnéni.
Inkubacéni doba onemocnéni byva 7-14 dni (36).

Formy poliomyvelitidy:

¢ forma inaparentni - pfi ndkaze poliovirem muze onemocnéni probihat inaperentné
(bez klinickych projevil). To znamend, ze se virus ve stfevé pomnozi, je vylucovan
stolici a napadeny jedinec neonemocni. Ziska vSak dozivotni imunitu (9).

¢ forma neparalyticka, ktera probiha jako:

- abortivni onemocnéni - u ¢asti infikovanych dojde k nespecifickému hore¢natému
onemocnéni, které vypada jako vir6za. Obvykle zacCina néhle a trva po dobu nckolika
dni. Projevuje se zvySenou Unavou, schvacenosti, nevolnosti, bolesti hlavy a bficha,
rymou. Nékdy pacienti mohou citit bolest a ztuhlost zad a nohou.

- forma tézka — syndrom aseptické meningitidy — s klasickym obrazem meningealniho
drazdéni spojeny s myalgiemi, paresteziemi, spazmy, vazomotorickymi poruchami (9).
¢ forma paralytickd — tato forma zahrnuje zpravidla vSechny symptomy formy

neparalytické. Poliovirus, pivodce poliomyelitidy, napada $edou hmotu misni. Seda
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hmota centralniho nervového systému, coz je mozek a micha, je tvofena nervovymi
buiikami. Bild hmota pak je tvofena jejich vybézky, které tvoii mozkomiSni dréhy.
Pokud je organismus malo odolny a infekce masivni, dochdzi k infikovani mozkovych a
miSnich obalil, vznika jejich zanét (meningitida), pfi napadeni mozkovych bunék vznika
encefalitida. V piipad€ postizeni michy poliovirem jsou napadany a rtiznou mérou
ni¢eny buiiky v jejich piednich rozich, tzv. alfa motoneurony. Tyto motoneurony jsou
piepojovaci stanici hlavni hybné motorické drahy. Dostavaji informace z kury, kde je
v motorické korové oblasti umistén tzv. prvni motoneuron. Tuto informaci pak
predavaji svalovému vlaknu. Timto zptisobem je fizen pohyb, ktery je kontrolovan viili.
Jde o usporadani piisn¢ specifické. To znamena, ze kazdy korovy motoneuron ma
piisné specifické napojeni na miSni alfa motoneuron a ten zase na specifické svalové
vldkno. Pfeddni informace na svalové vlakno probiha na tak zvané nervové svalové
ploténce. Pfi poskozeni alfa motoneuronu je pienos porusen a vznika obrna svalu —
paralyticka obrna. Svaly nedostavaji informace od nervovych bun¢k z michy a nemohou
se stahovat (pohybovat). Vymizi nervové svalové reflexy, vznikaji poruchy obéhu
v koncCetin€ a odpadne 1 troficka (vyzivna) funkce miSni nervové buiiky. Koncetina
chabé visi, nemlze se pohybovat, je chladnéjsi a hife se adaptuje na zmény zevniho
prostiedi (9).

¢ postakutni faze — v postakutni fazi nastupuji reparacni déje. Zbylym zdravym
motoneuronim vypuci nové vybézky a proristaji do svalovych vlédken, ktera ztratila
svoji inervaci. Vznikaji mimofadné velké neuronové ,,motorické jednotky*: zatimco za
normalnich podminek jeden neuron inervuje asi tisic svalovych bunék, v procesu
reparace poskozeni zpiisobenych infekci se tento pocet zvySuje na 5 az 10 tisic. Jestli
dojde v klinickém projevu k ¢astecné nebo uplné tpravé funkce, zavisi na mnoZzstvi
postizenych alfa motoneurond, na vratnosti jejich postizeni, na reparacnich dé&jich a na
stafi nemocného (9).

Dle mista napadeni poliovirem rozliSujeme tyto formy:

¢ spinalni — v rizném rozsahu jsou postizeny svalové skupiny na koncetinach, §iji,
trupu,...

¢ kmenova — jsou postizeny mozkové nervy;
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¢ bulbospinalni — ptevlada zde poruch polykani a dychéni;
¢ cerebralni — vyskytuje se vzacné, jde spise o poruchu krevniho mechanismu, neklid,
obluzeni az kdma, zachvaty kieci (9).

Onemocni-li dité, postizena koncetina nebo jeji cadst mén¢ roste a nespravné se
vyviji. Tak dochédzi kriznym asymetriim v rGstu hornich a dolnich koncetin,
k ochabovani bfisnich ¢i zddovych svalii. V disledku toho se nestejnomérné zatézuje
nosny skelet a vznikaji jeho sekundarni poruchy. Jsou to artrozy a deformity kloubu
z pretézovani, skolidézy razného stupné, deformity hrudniho kosSe. Diisledkem jsou Casto
poruchy dychéni, jednak diky oslabenym svalim a jednak vlivem deformovaného
hrudniku. Vznika celkové vadné drzeni téla a nespravné pohybové stereotypy (9).

Pokud onemocni dospély jedinec, nedochazi jiz k poruse rastu a vyvoje
konCetin. Tize postizeni pak zéavisi na mnozstvi a charakteru postizenych alfa
motoneuront. Vznik4 rizné tézka chabd obrna. MlzZe byt postizena jedna koncetina
(monopareza), dvé koncetiny (parapareza), tfi koncetiny (tripareza), v§echny koncetiny
(kvadrupareza). Riiznou mérou jsou postizeny zadové a biisni svaly (9).

Na tizemi, kde Siteni divokého polioviru v populaci ustalo a poliomyelitida byla
eliminovana, se u nedostateéné¢ ockovanych osob mohou vyskytnout piipady
importované nebo postvakcina¢ni poliomyelitidy (44).

Postvakcinacni poliomyelitida - novéji se oznaCuje jako poliomyelitida
souvisejici s ockovanim. Jednd se o hore¢naté onemocnéni provazené chabymi
parézami, které svym charakterem pfipominaji poliomyelitidu a pfetrvavaji nejméné 60
dnt. Onemocnéni postihuje o€kovance mezi 4.- 30. dnem a jeho kontakty az do 75. dne
po aplikaci ockovaci latky. K onemocnéni dochazi velmi vzacné a jeho incidence se
odhaduje 1 na 2,4 miliénu ockovacich latek. Postvakcinacni poliomyelitida vznika
predevsim u osob s poruchou imunity zejména humoralni a to Castéji po prvé davce
vakciny nez po revakcinaci. Ze stolice postizenych osob se izoluje vakcindlni kmen
polioviru. Imunni osoby vylucuji vakcinalni virus po ofkovani pouze nékolik dnt, ale
vnimavi jedinci po dobu nékolika tydnii. U imunodeficitnich jedinc mtize byt virus
vylucovan stolici i déle nez 6 mésicl. Prevenci vzniku postvakcinacni poliomyelitidy je

disledné¢ dodrzovani kontraindikaci ockovani. Vakcina nesmi byt poddna osobdm
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ve spolecné domécnosti s osobou trpici poruchou imunitniho systému (44).

K vyskytu importované poliomyelitidy mize vést zavleCeni divokého polioviru,
coz dnes usnadnuje vSeobecnd a zvysujici se migrace obyvatelstva. K importu polioviru
z endemickych oblasti do zemi prostych poliomyelitidy doslo v poslednich letech
z Angoly na Karverdské ostrovy (44 onemocnéni se 17 umrtimi) a do Zambie, z Indie
do Barmy, franu, Bulharska a Gruzie a z Egypta do Jemenu. V CR byly zaznamenany
pouze 2 ptipady importované poliomyelitidy a to v roce 1965 z Indie a v roce 1968
zEgypta. Uginnou obranou pfed importovanou poliomyelitidou je vysoka

proockovanost populace (44).

1.1.4 Lécebné metody

Lécba akutni poliomyelitidy byla a je v prodromalnim obdobi symptomaticka,
stejnd jako u jinych vir6z. Podavaji se léky snizujici teplotu (antipyretika), tlumici
bolest a zklidnujici pacienta. Je zndmo, ze virovad onemocnéni nelze 1éCit antibiotiky (2).
Po zvladnuti této faze nastupuje v pfipadé paréz snaha o co nejlepsi zvladnuti
naruSen¢ho pohybu. Tou je hlavné rehabilitace. Plivodné se 1éCilo hlavné klidem a
prevenci deformit dlahovanim. To mélo zabranit deformitam, které vznikaly pii poruse
svalové rovnovahy ochrnutim nékterych svali po zaniku jejich neuronti v miSe.
Revoluci v 1écbé nasledkii poliomyelitidy zplsobila sestra Kenny tim, ze zacala
uplatiiovat myslenku, ze poruchy pohybového aparitu nelze 1é¢it klidem, ale naopak
pohybem (9, 45).

Elizabeth Kenny (1880-1952) se narodila 1 zemfela v Australii. Zabyvala se
lécbou postizenych poliomyelitidou. Vyskolila mnoho rehabilitacnich pracovnik,
zalozila nékolik ustavli pro nemocné po celém svété a napsala o 16bé obrny nékolik
knih. Co je vSak nejdiilezitéjsi, vnesla do rehabilitace nové progresivni prvky. Vratila
hybnost velkému poctu pacientli a umoznila jim tak v¢lenit se do normalniho Zivota.
Pivodni metody znehybniovani postizenych koncetin jejich dlahovanim nahradila sestra

Kenny aktivni metodikou — svalovou reedukaci. Zavedla metodu teplych zabalti. Tim se
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postizené koncetiny Iépe prokrvily, vymizely bolestivé stahy. Jednalo se bud’ o
parafinové zébaly , kdy se pleny namocené do rozehiatého parafinu, ktery mél 60°C,
prikladaly na stazené svalové skupiny, nebo se pfimo namacely koncetiny do nadoby
s parafinem. Na zabaly pak navazovalo cvi€eni, protahovani zkracenych tkani a svald,
ruéni stimulace. Cvifeni bylo vedeno snahou o zapojovani svalovych skupin
zodpovédnych za jeden smér pohybu a soucasnou aktivaci svalii antagonistickych
(pracujicich v opacném smeéru). Pacient si sam musel svalovy pohyb uvédomovat a citit
ho. Sestra Kenny byla pozvana prof. Hennerem do nasi republiky. Ta uspotadala
v kréské nemocnici kurz pro zdravotnické pracovniky. Od roku 1949 se jeji metodika
zacala pouzivat v mnoha nemocnicich a rehabilitacnich zatizenich (9, 45).

vybrany Janské Lazné a pozdéji jesté Velké Losiny. Lazné€ se pro mnohé pacienty
s poliomyelitidou staly druhy domovem, ve kterém stravili v postakutnim obdobi
mnoho mésicl, az nékolik let. Byla zde provadéna individudlni, cilena, intenzivni
rehabilitace a diky obétavym a vzdélanym zameéstnancim i socidlni adaptace a
psychoterapie nemocnych (9). Spole¢ny pobyt vétsiho mnozstvi podobné postizenych
pacientil vedl k vytvoreni specifického prostiedi, které vedlo k soutézeni v docilenych
zlepSenich. Mezi pacienty vznikly uz$i spolecenské vztahy. Do Janskych Lazni se

pacienti vraceli kazdoro¢né 1 vicekrat a vraceji se dodnes (9).

1.1.5 Psychické a socidlni aspekty postiZeni

Virovy atak zazila vétSina postizenych v détském veéku. Onemocnéni bylo
infek¢ni a pfipadné 1 smrtelné. Akutni stadium travili déti pomérné dlouhou dobu
v izolaci, bez rodi¢l ve strachu z neznamého. Mnoho postizenych pies noc kompletné
ochrnulo a bylo odkazano na péci personalu nemocnice. Ztrata kontroly nad sebou,
bezmoc, izolace a dalSi obtize cCasto pietrvavaly 1 do dalSiho stadia intenzivni
rekonvalescence v riznych rehabilitacnich zafizenich. Pfibyly bolestivé 1écebné
procedury, chirurgické zakroky a nckdy i tresty a karani, pouzivané rodi¢i nebo

zdravotniky pii selhani nebo i jako motivace pro postizené dité. Po ndvratu domu
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nastavaly dal8i problémy, a to jednak s zivotem v prostfedi, které nebylo uzpiisobeno
potiebam, jednak s zivotem s lidmi, kdy néktefi projevovali necitlivy zdjem nebo
nepochopeni ¢i posméch, anebo vyslovovali obavy a litost nad budoucnosti déti. Tyto
obavy (nebude se schopen o sebe postarat, nenajde praci, neozeni se) se postupné
ukazaly ve vétsin¢ ptipadii jako zbyte¢né. Diky intenzivni rehabilitaci se plivodni stav
zlepsil a stabilizoval, takze se postizeni naucili postarat se o sebe s minimalni pomoci
svého okoli (9).

Velké citlivost ke kritice a podnécovani vedla k usilovné snaze ptredchazet
kritice 1 za cenu velkého studijniho a pracovniho nasazeni a pile. PostiZzeni se Casto
ctizadostivé angazuji nejen v oblastech, kde nejsou handicapovani, ale i ve sportu. Snazi
se dosdhnout uspéchu, aby dokazali sob¢€ 1 okoli, Ze nejsou hodni litosti, dokonce jsou
schopni sami davat. O pomoc zadaji jen v nezbytné nutnych ptipadech, protoze tézce
snaseji pocit nemohoucnosti. Tato psychicka adaptace vedla k tomu, ze dosazené
vzdélani je u skupiny postizenych poliomyelitidou vyssi nez primérné vzdélani jinych
skupin obyvatel a zdravé populace. Mezi postizenymi je napadné vysoky pocet
vyznamnych osobnosti, mnozi se ptes svljj télesny handicap uplatnili ve vyznamnych

vedoucich postavenich. VéEtSina postizenych zalozila rodinu a fadné vychovala déti (9).

1.1.5.1 Rodina se somaticky nemocnym ditétem

Jak se dité vyrovna se svym postiZzenim zalezi na jeho postaveni ve spolecnosti
vrstevnikl, vlastnim sebehodnoceni a vnimani jeho samotného jako osobnosti
ovlivituje jeho vyvoj a ptipravuje dité k integraci do spolecnosti. Déti si svou odlisSnost
uvédomuji az ve srovnani s ostatnimi a ukolem rodiny je, své dit€¢ na tuto situaci
pfipravit.

Rodina je nejpiirozenéjSim prostitedim pro zivot a vychovu ditéte, zadné jiné
prostiedi mu nemtize poskytnout takovy pocit bezpe¢i, mnozstvi podnéti pro jeho
rozvoj a emocionalni stabilitu (43). Rodina je z pohledu sociologie priméarni skupinou,

v niz probihd dilezitd Cast socializace. Je socidlni skupinou v ramci niz jeji ¢lenové
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uspokojuji své primarni biologické i spolecenské potieby. Postizeni ditéte meni Zivotni
perspektivy rodiny od zékladu. Vychova postizeného ditéte a péce o né znamena tézkou
emocni zatéz, ma velké Casové naroky a je fyzicky narocna (27). Podivejme se tedy na
to, ¢im prochézi rodina, ve které se narodi dité s postizenim, s ¢im se musi vyrovnavat

samotné dit€ a jak jim miiZze spolecnost jejich nelehkou situaci usnadnit.

1.1.5.2 Situace z pohledu rodiny

Pfichod ditéte do rodiny je radostnou a ocekavanou udalosti. Ve svém ditéti
vétSina lidi vidi svého pokracovatele a budoucnost celého rodu. Do potomkl rodice
vkladaji nad¢je, o¢ekavani a naplnéni smyslu svého zivota (43).

Narozeni postizené¢ho ditéte, nebo ziskani tézkého postizeni béhem zivota,
povazuji néktefi autofi za jednu z psychicky nejbolestivéjSich udalosti, kterd muze
¢lovéka potkat. Podle Matéjcka je prvni pocit zklamani imérny tomu, jak zjevny je
defekt ditéte a jak dalece si rodi¢e uvédomuji jeho dosah pro budoucnost. Skutec¢nost, ze
jejich dité bude zdravotné postizené je zasdhne zcela nepfipravené, nevédi a nechépou
co se stalo. Tato skute¢nost by méla byt sdélena obéma rodi¢iim najednou v klidném
prostiedi a nejlépe v ptitomnosti jejich ditéte (32).

Hned na samém pocatku c¢eka velky problém vyrovnani se s faktem, ze dité
vybocuje z ,,normalu“ a nemuze naplnit oCekavani a nadéje do néj vkladané. Tento
proces muize usnadnit profesionalni pfistup (nezbaven lidského rozméru) odbornikd,
véené zainteresovani rodiCll, jejich napojeni na odpovidajici instituce zabyvajici se
rannou péci a zahajeni ucelené rehabilitacni péce (32).

Proces vyrovnavani se s faktem, ze je dit¢ postizené (at’ bezprostiedné¢ po
narozeni nebo u star§ich déti), je nesnadnym tkolem a rodice by na to neméli byt sami.
Cesta ke zvladnuti a pfijeti pravdy je nesnadnd a zpravila ma 6 stadii: Sok, popfeni,
smlouvani, agresi, depresi a nakonec piijeti (23).

Pro zékladni ptfedstavu, ¢im rodice postizené¢ho ditéte prochazeji, si jednotlivé
etapy struéné charakterizujme. Pocatecni Sok je silnou emoc¢ni reakci na sdéleni, ze se

jejich dité bude postizené. Chovani muze byt naprosto nepfimétené, kladou si otdzky
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(napf. pro¢ pravé my), na které nemohou najit uspokojivé odpovédi. V tento moment
samotni rodice potiebuji podporu nejsirsi rodiny (pro kterou je vznikld situace také
Sokem) a vhodny piistup odborniki, ktefi v tu dobu s rodi¢i spolupracuji. Po odeznéni
prvniho Soku pfichazi faze popieni skutecnosti. Partnefi hledaji jiné 1ékate a odborniky,
¢ekaji, ze nastane n¢jaky zvrat a vSe se vysvétli. Pravdu si neptipoustéji, snazi se ji
vytésnit. Poté nasleduje smlouvéni, kdy se rodiCe v zoufalstvi uchyluji k nad&jim
v mystice, esoterice, snazi se ,,smlouvat s bohem®. N¢které realnéjsi iniciativy mize
1ékar doporucit. Po téchto reakcich plnych aktivity a nad¢je prichazi faze agrese. Ta se
projevuje zlosti, obvifiovani sebe samotného i partnera. Casto je také zloba namifena
proti Iékafim a zdravotnimu personalu, ti by méli svolit k tomu zptsobu odreagovani a
byt chapavi a trpélivi. V horSim piipadé je terem agrese samotné dité. Deprese,
smutek, pocit viny a selhani, to jsou pocity v dalsi fazi. VSe muaze vyustit az ve stud za
sveé dit¢ a izolovani se od spolecnosti. I reakce okoli nékdy byvaji nevhodné a rodiné
jeji krizi nijak neuleh¢i. Nektefi pratelé a znami odejdou, tfeba ani ne proto, Ze by byli
zli, vétSinou pouze nevédi, jak se chovat a jsou zaskoceni. Rodi¢e maji pocit, Ze je vSe
ztraceno. Aby se rodina byla schopna se v§im vyrovnat, je nutné pravé v této fazi
zivotni krize pomoci! Pomoci hledat nad¢ji a silu znovu se postavit na nohy a ukazat
rodi¢lim, ze zdaleka neni vSe ztraceno. U odborné veiejnosti je tieba projevit svou
lidskou stranku, umét naslouchat a konstruktivné pomoci, kdyz to rodice nejvice
potiebuji. K vyrovnani dochazi postupnym snizovani depresivnich stavii a Uzkosti,
rodice se dopracuji k akceptaci, pfijmou své dité¢ takové jaké je a vyrovnaji se s tim.
Pomoci také mohou organizace sdruzujici rodice déti s riznymi druhy postizeni, kde
mohou sdilet své pocity a zklamani, ale také zde uvidi radost a pychu rodict, kteti jiz
svou krizi prekonali (23).

Sty¢né body spole¢né pro rodiny vyrovnavajici se s postizenim ditéte jsou
zpracovany v tzv. coping — programu (46). Coping - proces, tedy sziti se s problémem,
zahrnuje nékolik zasad zvladnuti ndrocné zivotni situace, tyto zasady zni:
¢ rodi¢e maji o svém ditéti co nejvice veédet;
¢ postizeni neni nestésti, ale ukol;

¢ rodice maji byt obétavi, ale nesméji se obétovat;
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rodi¢e maji byt realisty s vyhledem do budoucnosti;

dité s postizenim samo netrpi;

veskera pécCe o dit¢ s postizenim se musi dit v pravy ¢as a v nélezité¢ mife;
rodice s postizenym ditétem nejsou sami;

rodice ditéte s postizenim nejsou ohrozeni;

je tteba chranit manzelstvi a rodinu;

* & & & o oo o

orientace na budoucnost (46).

Bohuzel ne vSechny rodiny dospé€ji az do faze vyrovnani se. U nékoho muize
pretrvavat smutek a frustrace. Stava se, ze d€ti jsou odmitnuty a umistény do ustavu
socialni péce. Nekteré déti se stanou terCem agrese vlastnich rodicii ¢i ostatnich ¢lent
rodiny. Casto se u muzi objevuje tendence opustit rodinu, a tim od problému utéci
(stejné jako v ptipad€ Ustavni péce). Az v 50 % piipadli o postizené dité¢ pecuje jeden
z rodict a to pfevazné matka (46).

Na zvladnuti situace rodi¢i jsou zavisli také sourozenci postizeného ditéte.
V détském veéku trpi zejména sestry, zatim co v adolescenci maji problémy spiSe bratfi
postizenych déti. Vyvojové obtize a psychické poruchy se v této souvislosti objevuji
ziidka a spiSe, je-li situace provazena dal$imi zatézovymi faktory (napf. nizké vzdélani
rodici, nizkd ekonomickd urovenl). Na druhé stran¢ se, jako konstruktivni reakce na
zvlastni rodinou situaci, u téchto sourozencti objevuji pozitivné cenéné hodnoty (jako

empatie, vétsi sebekriti¢nost, socialni angazovanost, vétsi emocni citlivost a jiné) (27).

1.1.5.3 Vztah postiZeného k sobé samému

S postizenim se musi vyrovnat i dit€¢ samotné, tento problém nastava v dobé¢, kdy
si za¢ne uvédomovat svou identitu. Télesny a socialni vyvoj neprobiha soubézné, patrné
je to zvlasté¢ po narozeni a v dospivani. Télesné postizeni Casto byva spojeno
s narusenymi vztahy. ,,0dlisné¢* dit€¢ je néapadnéjsi ve svém chovani a pro
komunikac¢niho partnera je t¢z8i pochopit jeho ptani. Podivejme se na vyvoj

postizeného ditéte a jeho psychiky (32).
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Jiz v prenatalnim obdobi jedinec ziskava schopnost interakce, dité se tedy rodi
s dispozici pro socialni interakci. Novodobé poznatky z psychologie ukazuji na
prvoradou tlohu vychovy v prvnich letech Zivota — v dobé, kdy se zpravidla soudi, ze
dit¢ jest¢ nema rozum a Ze na vychovu je jest¢ dost Casu. V této dobé se vSak tvori
zéklady, na nichz bude cela dalsi stavba osobnosti ditéte vyrustat (32).

Obdobi novorozence a kojence je velice dulezité pro vytvareni mezilidskych
vztahll, promitnutych v emo¢nim vztahu k rodi¢tim, zejména pak matce. VSechny déti
tohoto véku potiebuji pocit zivotni jistoty, ktery jim poskytuji jejich nejblizsi. Je
ur¢ovan budouci vztah jedince k okoli, ruSivé puasobi citova deprivace i deprivace
senzorické ¢i pohybova.

V obdobi batolete si dit¢ vytvari pocit sounalezitosti v rodinném spolecenstvi,
rodinou identitu. Nastupuje jastvi, které je spjato se stanovenim limitd v chovani a
spontaneity. V disledku poskozeni motoriky se omezuje rozvoj senzomotorické
inteligence 1 rozvoj v socidlni oblasti. Pocit odliSnosti se miize objevit v souvislosti
s problémy s mobilitou v porovnani s vrstevniky. Problémy spohybem mohou
omezovat 1 potfebu autonomie. U déti se muze objevit negativismus, afektivni reakce a
agresivita (32).

Predskolni v&k je charakteristicky stale vétsi zvidavosti déti k okolnimu svétu,
ale 1 k sobé samotnym. Dité siln¢ pocituje odliSnost v kolektivu vrstevnikli, mize byt
uzkostné a mit pocit ménécennosti. V tomto obdobi vyvoje je kontakt se zdravymi
détmi dilezity, protoze postizenému poméhaji k vytvafeni postoji a socidlnimu uceni
vibec.

Mladsi skolni veék je, pod vlivem Skolni dochazky, orientovan na vykon a
uspech. Pro Skolni praci je diilezita Grovenn motoriky, a to jemné (pohyblivost ruky) 1
hrubé (zda je dit€ schopno samostatného pohybu ¢i potiebuje asistenci). Pochvala
ucitele a rodicu je dalezitym momentem pro harmonicky vyvoj ditéte, jeji nepfitomnost
ovlivituje sebehodnoceni déti. Cestu k uznani maji postizené déti stizenou, mohou se
citit ménécenné. Toto obdobi je také charakteristické hledanim svého vzoru, Casté

hospitalizace ¢i ustavni péce mize hledani vhodného vzoru stézovat (32).
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Kritickym obdobim je puberta, kdy se objevuje plno rozporii spojenych z pocitu
dospélosti a zaroven nezralosti. Do popiedi se dostava otazka télesného schématu,
precitlivélost na to, jak jedinec vypada, odliSnosti pak vedou k psychickym traumatim.
U postizenych je omezena i moZznost uspokojit potiebu odpoutani se od rodiny a hledani
ptatelstvi, které ma vyznamnou seberegulacni a terapeutickou funkci. Dal$i Zivotni
komplikaci postizenych v obdobi puberty je uspokojovani sexualnich potieb, tézko
hledaji partnery a navazuji intimni vztahy (32).

Tento problém se stavd dominantnim v obdobi adolescence, kdy neuspokojeni
sexudlnich potieb vede k frustraci u postizeného, stejné jako u zdravého jedince. Dal§im
problémem toho véku je profesni orientace. Pozdé&ji se jedinci s inteligenci v normalu se
svym postizenim vyrovnavaji a jsou schopni redln¢ fesit svou situaci.

Cely vyvoj osobnosti postizeného a zejména v dospivani je tfeba vnimat citlivé a
uvédomit si, ze jsou velice zranitelni a méalo odolni vici né€kterym strestim a frustracim.
situaci a uvédomeéni si nutnosti individudlniho pfistupu ke kazdému jedinci co by
origindlni osobnosti. Kazd¢ dité¢ na své postizeni reaguje jinak, vliv maji naptiklad
inteligence, odolnost nervového systému, temperament a zejména frustracni tolerance

(32).

1.1.6 Prevence poliomyelitidy - o¢kovani

Infekéni piivod nemoci prokdzali v roce 1908 Landsteiner a Popper. V roce 1909
byla infekéni povaha polio prokdzana pokusy na opicich (maji 98% genetickou
piibuznost s ¢lovékem). Od roku 1910 se zacala aplikovat séra z uzdravujicich se lidi,
z opic a dokonce z koni a to se d¢lo az do roku 1949! Teprve profesor Lepine prohlasil
v roce 1950, ze ,,séroterapie” je totalni netspéch. Praveé snad diky tomu se od roku 1910
az do roku 1949 nepodatilo proniknout tajemstvi polioviru (5).

Meznikem v historii onemocnéni poliomyelitidou byl rok 1955, kdy J.E.Salk
predal svétu injekéni oékovaci latku, inaktivovany virus. Usp&né klinické aplikace této

vakciny ohlésil Thomas Francis ml. z Michiganské univerzity 12. dubna 1955 (48).
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Ockovany ¢lovek si vyrobi protilatku proti viru, a tak pfi ndkaze infekci zvladne,
protoze vytvotrené protilatky virus zahubi. Tato vakcina se zacala GspéSné uzivat (9).
V letech 1958 — 59 jiz probihaly klinické pokusy s oslabenym virem — Sabinovou oralni
vakcinou, kterd Salkovu vakcinu zcela vytlacila. Vroce 1960 zavedl A.B.Sabina
oc¢kovani Zzivou perordlni vakcinou (48). Prvni kontrolovany terénni pokus s touto
vakcinou byl realizovan v Ceskoslovensku. Tato vakcina se v nasi republice pouziva od
roku 1960 dodnes (9). Ceskoslovensko se tak v roce 1961 stalo prvni zemi na svété, kde
byl pteruSen proces Sifeni divokych polioviri v populaci a poliomyelitida zde byla
forem poliomyelitidy (0o 99%) a postupem let k prakticky Uplné eradikaci infekce
v socidlné¢ a ekonomicky rozvinutych zemich mirného klimatického pasma (40).
V zemich, které na hromadné ocCkovani zriznych divodii nepfistoupily, epidemie
pokracovaly. Napiiklad Nizozemsko a Kanada byly postizeni velkou epidemii roku
1978. Rozsahlé narodni imunizac¢ni programy jasné prokazuji, Ze ptes ockovani vede

cesta k vymyceni poliovirti na celé planeté (44).

1.1.6.1 SloZeni oCkovacich latek

Ockovani proti poliomyelitidé se provadi bud’ inaktivovanou parenteralni
vakcinou (podle Salka) nebo zivou oslabenou peroralni vakcinou (podle Sabina). Dnes
se jiz vyrabi a pouZzivaji kombinované vakciny, které obsahuji IPV (inaktivovanou)
vakcinu v kombinaci s DTP, HIB a/ nebo HBV (36).

Zivou vakcinu (OPV — oral poliomyelis vaccine) tvoii oslabené polioviry, které
se ziskavaji obvykle adaptaci a pomnozZenim na tkanovych kulturach bun¢k opicich
ledvin, zatimco inaktivovana vakcina (IPV) obsahuje tyto viry pomnozené obvykle na
VERO bunkéch, které se usmrti ¢ili inaktivuji nejcastéji formaldehydem. Oba druhy
vakcin obsahuji tfi typy poliovirt : typ 1, typ 2, typ 3. Koncentrace v jedné davce zivé
vakciny (obvykle 0,1 ml nebo 2 kapky) je zavisla na zvyklostech v dané zemi, kde se

vakcina pouziva (36).
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1.1.6.2 Indikace

OPV 1 IPV vakcina se pouziva pro aktivni imunizaci déti ve véku od 2 mésict
do 13 let proti détské prenosné obrné. Nékdy se toto oCkovani doporucuje také
dospélym osobam, které cestuji do oblasti s vysokym vyskytem tohoto onemocnéni.
OPV vakcina je u nds urena zejména pro celoplo$né ockovani, zatimco IPV vakcina se
pouziva pro imunizaci vSech osob, u kterych je podéni zivé OPV vakciny
kontraindikovano. Dalsi indikaci pro IPV vakcinu je o¢kovani osob s chronickymi nebo

Casto se opakujicimi prijmy, u nichz se OPV imunizace dlouhodob¢ odklada (36).

1.1.6.3 Davkovani

Jedna davka OPV vakciny ma objem 0,1 ml, coz standardné¢ predstavuji 2
kapky. Primarni imunizace je provadéna ve v€ku od 2 mésici podanych ve
dvoumési¢nim intervalu. U nés se toto ockovani provadi kampanovité, kdy prvni davka
se podava v bieznu vSem détem, které se narodily v piedeslém roce nebo které v tomto
obdobi dosahly véku 2 mésict (tj. ve veéku od 2 mésict do 14,5 mésice), a druha davka
se podava v kvétnu. Boosterujici (posilujici) imunizaci tvoti celkem 3 davky, pricemz
prvni dvé se aplikuji o 12 mésict pozdé€ji podobnym zplisobem jako primovakcinace, tj.
kampaiiovité v bifeznu a kvétnu. Posledni, patou davkou se ockuji déti ve veéku 13 let,
obvykle v kvétnu.

Primérni imunizace [PV vakcinou se provadi u déti starSich 2 mésicti poddnim 3
davek v 1-2 mési¢nim intervalu. Boosterujici (posilujici) imunizaci tvoii pouze jedina
davka, aplikovana po 12 mésicich po ukonceni primovakcinace.

Toto ockovani je regulovano novou vyhlaskou ¢. 439/2000 Sb. (36).

1.1.6.4 Zpisob podani

OPV vakcina se podava vyhradné peroralné. Vzhledem k tomu, ze chut’ je
hotka, je mozné ji podavat s napoji nebo riznymi jidly, za ptfedpokladu, ze napoj nebo
jidlo neobsahuje zddné konzervacni latky nebo jind inaktivujici €inidla, kterd by mohla

vakcinu znehodnotit. Vakcinu Ize vykapat piimo do ust nebo na 1zicku, ¢i ji podavat
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v kombinaci s cukrem, sirupem, mlékem nebo chlebem. IPV vakcina se podava

intramuskuldrné a nékdy i1 subkutanné. Nutné je se vyvarovat intraven6zni aplikaci (36).

1.1.6.5 NeZadouci ucinky

Zaznamenané nezadouci uéinky jsou:

¢ lokdlni reakce po podani IPV vakciny- pfechodné zarudnuti, otok a bolest
v misté vpichu. Vyjimecné se mohou objevit zduieni miznich uzlin.

Vyjimeéné se pozoruji:

¢ nechutenstvi, priijjem, zvraceni, nevolnost apod. po aplikaci zivé OPV vakciny,
ktera vyvolava asymptomatickou infekci.

¢ ptechodna zvysSena teplota, vyjimecné piesahujici 39°C. Tyto komplikace 1ze
zmirnit podanim antipyretik.

Velmi vzacné se mohou objevit:

¢ symptomy paralytické poliomyelitidy po aplikaci OPV vakciny (zhruba 1 piipad
na 1.000.000 az 10.000.000 podanych davek) (36).

1.1.6.6 Ucinnost ockovini

Primérni imunizace obéma druhy vakcin je dostatecna pro vytvofeni témér
100% sérokonverze. Pro zajisténi dlouhodobé ochrany ockovanych déti je posilujici
ockovani 3 davkami OPV vakciny a 1 davkou IPV vakciny dostate¢né. U nds provadéné
kampatiovité o€kovani se v praxi ukazalo jako velmi uc¢inné pro dosazeni vice nez 99%
proockovanosti populace, coz nam pomaha pii zajiStovani cili programu Svétové

zdravotnické organizace (WHO), tykajiciho se celosvétové eradikace détské obrny (36).

35



1.2 Pospoliomyeliticky syndrom ( PPS )

Pozdni nasledky poliomyelitidy jsou souborem obtizi, které vedou u jednotlivcti
po kdysi prod€lané poliomyelitidé, ke zhorSeni jejich dosud stabilizovaného
zdravotniho stavu, kritériem je minimalné 15 let trvajici stabilizace zdravotniho stavu.
Zaludnost onemocnéni poliomyelitidou se ukézala v 80. letech minulé¢ho stoleti. Ve
francouzské 1€karské literature se poprvé objevuji informace o ptipadech, kdy se u osob
s trvalymi nasledky po mnohaletém obdobi stability obrn 1 deformit zacaly objevovat
nové nervosvalové projevy. Objevuje se a naristd u nich celd fada riznych obtizi s
pfevahou pfiznakii bud’ myoskeletarnich, nebo neuromuskuldrnich (9, 15). PPS,
fenomén uznavany celosvétove asi od roku 1980, postihuje 25 az 98% pacientl po
prodélané poliomyelitidé. Ve vSech piipadech Slo o pacienty celoZivotné tézce pracujici.
Jiz tehdy vyslovil vyznamny francouzsky neuropatolog Jean Martin Charcot hypotézu
vysvétlujici moznost vzniku téchto potizi. Tento nazor je pfijiman dodnes. Charcot se
domnival, Ze slabosti jsou zplisobeny pietézovanim postizenych koncetin (12).

V podstaté jde o vazny celosvétovy spolecensky problém. V USA trpi timto
syndromem asi 1,5 milionu obyvatel. V nasi republice se piedpoklada vyskyt asi u
deseti tisic pacientl (9).

V roce 1984 se ve Warm Springs Institute for Rehabilitation, nejvétsim zatizeni
pro 1é¢bu nasledki poliomyelitidy ve Spojenych statech konala prvni konference o
pozdnich nasledcich polio. Vroce 1994 pak New York Academy of Sciences
organizovala velké mezinarodni setkani, z n€hoz vySel material nazvany ,,The post-
polio syndrom: Advances in the pathogenesis and treatment*. Pozdni obtiZe osob, které
kdysi uspésné piekonaly poliomyelitidu, tak dostaly jméno a staly se oficialn¢ uznanou

chorobou (12).

1.2.1 Diagnosticka kritéria PPS
Kritéria PPS jsou pievazné subjektivni, to znamend, Ze se opiraji o vypovédi
nemocnych. Pfi PPS se nové obtize objevi po vice nez 15 az 20 letech po probéhlém a

prokédzaném a do té doby stabilizovaném onemocnéni (9).
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Patii sem tato hlavni kritéria :

nov¢ slabosti a atrofie svali koncetin, dychacich svalt;
nové bulbarni ptiznaky;

kloubni potize;

nadmérna svalova Gnava;

snizeni télesné kondice;

* & & & oo o

nevykonnost (9).

Je nutno pfedem vyloucit jiné onemocnéni, které by vyvolavalo stejné obtize
(jiné neurologické onemocnéni, psychiatrické onemocnéni, ortopedické onemocnéni,
nasledek urazu) (35).

V soucasnosti se ke stanovani diagndzy PPS spiSe preferuji kritéria dle Muldera:

poliomyelitida v anamnéze;
¢astecné znovuobjeveni poskozenych pohybovych funkci;

minimalné 15 let trvajici stabilizace zdravotniho stavu;

* & & o

postupné zhorSovani svalové sily i1 celkové vykonnosti (12).
Jednim z mala objektivnich vysetteni je EMG (elektromyografie), které prokaze

myogenni vzorec a zndmky denervace (fibrilace a ostré viny) pfi jehlové EMG (35).

1.2.2 Elektomyografie (EMG)

EMG se zabyva elektrodiagnostikou nervosvalovych onemocnéni. Jde o
neurofyziologickou metodu, ktera v poslednich desetiletich zaznamenala nesmirny
vyvoj (35).

VySetieni zahrnuje :

¢ kondukeni studie;
¢ jehlovou EMG;
¢ specialni vySetfovaci techniky.
Kondukéni studie vysetiuji parametry vodivosti perifernich nervi, jejich rychlost
vedeni. Stimulace nadprahovym elektrickym podnétem, ktery vyvold motorickou ¢i

senzitivni odpovéd’, se obvykle provadi povrchovymi elektrodami. Je proto limitovana
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na nervy, které lezi blize na povrchu. Rychlost vedeni je mozno méfit v motorickych,
senzitivnich i smiSenych nervech. Stimulace se provadi v n¢kolika vySkovych etazich
vysetiovaného nervu.

Jehlova EMG informuje o klidové (spontanni) a volni (kontrakéni) aktivité. U
zdravého relaxovaného svalu neni pfitomna zadnd spontdnni elektrickd aktivita, pfi
slabé kontrakci je mozné hodnotit tvar a velikost jednotlivych motorickych akénich
potencialt.

Specialni vysetiovaci techniky se bézné pii vysetieni nepouzivaji. Své uplatnéni
maji na klinickych pracovistich k diagnostickému zptesnéni nékterych onemocnéni i ke
klinickému vyzkumu. Zahrnuji EMG vySetteni jednotlivého vldkna (35).

Klinicky vyznam EMG spociva:

¢ v rozpoznani perifernich neurogennich poruch, urCeni lokalizace a rozsahu
postizeni
¢ v diferenciaci myogennich 1ézi
¢ v diferenciaci poruch nervosvalového ptenosu.
Diagnosticky napomaha  pii lézich centrdlntho motoneuronu nebo pfi

kombinovaném postizeni centralniho i periferniho motoneuronu (35).

1.2.3 Etiopatogeneze PPS

Etiologie postpolomyelitického syndromu nebyla dosud jednozna¢né objasnéna.
Nepochybné se na rozvoji PPS podili cel4 fada pficin, které je mozno rozdélit do dvou
skupin:
a) pri¢iny funkéni — chronické pfetizeni zbylych motoneuronii, psychické faktory,
ptedevsim chronicky stres, nadvaha
b) priciny patofyziologické — autoimunitni reakce, chronicky zanét, reakce v organismu

perzistujiciho viru, pfedcasné starnuti, genetické faktory (15).
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1.2.4 Klinické formy PPS

Jsou dvé zakladni formy., jejich klinické projevy se kombinuji:

¢ sckundarné myopaticky postpoliomyeliticky syndrom — vyznacuje se vétsi slabosti a
bolestmi ve svalech, Casto se nachdzi zvySend aktivita kreatinkinazy (CK) podobné jako
u nékterych progresivnich svalovych dystrofii. To svédéi pro postizeni membrany
svalovych bunék a rostouci atrofie. EMG vedle neurogenniho vzorce postizeni jevi i
nekteré znamky myogenni léze. Svalovd biopsie ukazuje vedle neurogenni atrofie
svalovych vléken i urcité zanétlivé zmeny.

¢ sekundarné neuropaticky postpoliomyeliticky syndrom — jednd se Castéjsi variantu,
dle Dalakase a Murrata v podstat¢ o anoxopatii. Bioptické vySetfeni ukazuje vedle
starSich atrofii 1 Cerstvé atrofie svalovych vldken, které vytvareji drobné ostriivky

odpovidajici v podstaté¢ malé motorické jednotce. S tim koreluji i nadlezy EMG (9, 15).

1.2.4.1 Klinicky obraz — piiznaky PPS

Mezi hlavni ptfiznaky podle Halsteada patfi:

nadmérn€ zvySena tnavnost 62 — 89 %;

uporné bolesti svali a kloubti 71 — 86 %;

rostouci slabost ve svalech paretickych 69 — 88 %;
slabost ve svalech ptivodné zdravych 50 — 61 %;
vznik novych svalovych atrofii 28 — 39 %;
fascikulace a kieée 25 — 42 %;

celkové zhorSeni pohybovych schopnosti 52 — 85 %;
intolerance chladu 29 — 56 %;

dychaci obtize, spankova apnoe 27 — 39 % (12).

* & & 6 O o o o o

Kromé¢ téchto uvedenych piiznakli se v literatufe uvadéji dalsi zajimavé
poznatky:
a) Jandova po dvacetiletych zkuSenostech z Velkych Losin u mnoha nemocnych

nachazi poruchu glukézové tolerance nebo diabetes mellitus. Muze se jednat o pfimy
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nasledek vyc€erpani rezerv zachovanych bunék ptednich rohti misnich, které tidi trofiku
a funkci pankreatu. Dale mtize jit o vyCerpani endokrinni funkce bunék pankreatu
v ramci chronického stresu nemocnych. Za stres se zde mize povazovat i dlouhodobé
pretézovani pohybové soustavy. Dal§im pozorovani bylo zjisténo, Ze se u pacientl to
prodélané poliomyelitidé vyskytuje soubor piiznakl starnuti organismu. Tyto pfiznaky
se objevuji o 10 — 15 let diive nez u tzv. zdravé populace (22).

Jedna se zejména o:

¢ zmény kardiovaskularniho aparatu (hypertenzni nemoc, ICHS, ICHDK);

¢ hormonalni a metabolické zmény (DM, nefropatie,....);

¢ kloubni artrézy a spondylartrotické zmény na patefi;

¢ osteoporoza jako disledek postizeni celé hormonélni osy nebo jako dusledek
nedostate¢ného zatézovani v gravita¢nim poli (22).

b) Havlova popisuje vedle zakladnich ptiznakd castéjsi vyskyt — poruch spanku,
hypertenze, srde¢ni arytmie, otoki a poruch prokrveni koncetin, zaZivacich potiZzi,
diabetu, Castych fraktur, neur6z az depresi, intolerance chladu, osteoporozy (14).

c¢) Kiessing uvadi, Ze relativné Casto k pozdnim nasledkiim poliomyelitidy patii
respirani symptomy (15 — 20 % dle svétové literatury)

¢ u jedné skupiny pacientil, kde bylo nutné jiz v akutni f4zi poskytnout umelou plicni
ventilaci a nasledné¢ se jejich dechova kapacita upravila, se dasledkem ubytku sil
dychacich svalti nebo zvySenim odporu dychani (skolidza, zGzeni dychacich cest,..),
opét dychani zhorsuje. Casto k tomu dochazi po prodélani virové infekce plic.

¢ druhé skupina zahrnuje pacienty, kteti v akutni fazi piekonali encefalitidu s poruchou
centralni dychaci regulace nebo bez ni. DusSnost se u nich projevuje az po mnoha letech
po akutnim onemocnéni. Funkce dychacich svali byva dostacujici. Pouze pfi
podrobnéj$im pozorovani muze byt patrna porucha dychaciho rytmu, pacienti mluvi
kratSimi vétami (24).

d) Podle studii Dalakase se ukazuje, ze PPS s nejvétsi pravdépodobnosti je kombinaci
dvou zavaznych symptomu:

¢ narUstajici degenerativni zmény a deformity pohybového aparitu (myoskeletarni

symptomy), souvisejici s dlouholetou pohybovou dyskoordinaci , nefyziologickym
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pretézovanim, opotfebovanim a také vékem.

¢ progresivni  postpoliomyelitickd spindlni svalova atrofie (neuromuskularni
symptomy), souvisejici s progredujici deterioraci funkce motorického neuronu.
Intenzita novych symptomil zavisi na stupni pivodniho postizeni, na profesi

postizené¢ho a na mife celozivotni fyzické i psychické zatéze (7).

1.2.5 Lécebné metody PPS

Kauzalni (pfi¢inna 1écba) 1écba jiz vyvinutého syndromu neexistuje. Snahou je
zabranit plnému rozvoji PPS nebo jeho vyvoj alespoil zpomalit. Zaniklé alfa
motoneurony medicina neumi nahradit. Lécba pacientd vyzaduje individudlni pfistup
vzhledem k velké variabilit¢ télesného postizeni, psychické konstituci a socialnim
podminkdm, ve kterych Ziji a pracuji. Se stoupajicim vékem pacientl se u nich objevuji
dal§i choroby a snimi spojené potize, které je nutno medikamentdézné ovliviiovat.
Nekteré z dlouhodobé¢ uzivanych 1¢ki vS§ak mohou PPS vyrazné zhorSovat (9).

Prvnim krokem v 1écbé by méla byt uprava dosavadniho zivotniho stylu
s maximalnim Setfenim fyzickych i psychickych sil. To znamend omezeni fyzické
namahy a odstranéni vSech stresujicich nebo ohrozujicich faktorti a bariér z denniho
zivota, naucit se relaxovat (15). Kazdé dlouhodobé pietézovani i u zdravého cloveka
vede k tnavé, a to zvlasté plati u lidi postizenych. To si vlastné¢ muze vyzkouset kazdy
na sob¢, pokud bude delsi dobu délat vse jen jednou rukou, zjisti, Ze je ruka unavena a
namozend. Po néjaké dobé relaxace tnava pomine. To vSak neplati u lidi s postizenim.
Ti, aby se vyrovnali lidem ,zdravym®, vynakladaji mnohdy vétsi usili, nez je
organismus schopen dlouhodob¢ snaset (39).

Symptomatickd 1éCba se snazi o zmirnéni ptiznakld. Bolest se tlumi pomoci
vhodnych antirevmatik (Acylpyrin, Ibuprufen). Bolesti u pacientii s PPS vznikaji hlavné
z pretézovani pohybového aparatu — svali, ligament a kloubli. Na zlepSeni prokrveni
se podavaji vazodilatacni preparaty (Xanidil ret., Trental, Tanakan, Nicoflavin). Dale se
podavaji preparaty na zlepSeni nervové svalového pienosu, které urychluji

elektrochemické déje na nervové svalové ploténce — stigminy (Syntostigmin, Mestinon,
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Mytelase). Vhodné jsou preparaty zlepSujici metabolismus svalového vldkna
(Laevadosin, Cocarboxylasa). VSeobecné jsou vhodné vitaminy vSech skupin, mineraly,
zejména calcium a magnesium, koenzym Q 10, preparaty zlepSujici poméry kloubnich
chrupavek a déle preparat L-karnitin, ktery se uplatiiuje pii transportu a latkové vyméné
mastnych kyselin v butikach (9).

Nové nalezy na EMG spolu s nartistajici svalovou dysfunkci byly dosud
vysvétlovany chronickym pietizenim primarné postizenych motorickych nervovych
vldken, které vede k jejich postupnému odumirani. Stile vice se vSak potvrzuje i
moznost chronického autoimunitniho ¢i autoagresivniho onemocnéni. Svéd¢i pro to
histologickd vysetfeni michy u zemfelych jedinci po polio. Podrobné vysetfeni
mozkomis$niho moku a krve ukazuje podobné nalezy jako byvaji u nékterych pacienta
s autoimunitnim demyeliniza¢nim onemocnénim (typu sclerosis multiplex). Diky
tomuto zjisténi je mozno dnes uvazovat i o cilené 1écb€ v podobé infuzi intravendzniho
imunoglobulinu. Z dosavadnich sdéleni vyplyva, ze vSichni 1éCeni pacienti s PPS
pocitovali po 3 — 5 denni infuzni kiife zlepSeni. Také pii kontrolnim vySetieni
mozkomi$niho moku s odstupem 8 - 10 tydnii se ukazalo, Zze dosSlo k dramatickému
ustupu zanétlivych parametra (14).

Vyznam rehabilitace je neoddiskutovatelny. Program pro kazdého by mél byt
postaven zcela individualné. Nejde pii ni o cilené zvySovani svalové sily, ale o udrzeni
dosavadni vydrze a funkci, uvoliiovani bolestivych myofascidlnich spazmt, kontraktur,
uvolnovani kloubii, mobilizace Zeber, Setrnd manipulace patefe (15). S dobrym efektem
jsou pouzivany i metodiky reflexniho cviceni. Pomaha aplikace tepla (parafin, zébaly),
teplé koupele, uhligita koupel. Ulevu pfina$eji masaze, mekké techniky. Cvieni ma byt
lehké, bez odporu, vhodné je i nendrocné isometrické cviceni. Zvlastni pozornost je
tteba vénovat trupovému svalstvu, které je nejvice zatizené. Nejidedlnéjsi je plavani.
Vhodna je magnetoterapie (9). Dilezité je v€as umét pouzivat kompenzacni pomucky,
jako jsou hole, korzet, riizné ortézy, auto, vozik, event. na noc i podpurny ventila¢ni
pristroj. Pouzivanim vhodnych pomitcek se pfedejde nevratnym deformitdm a mnohdy i
imobilité (15).

Nedilnou soucasti rehabilitacni péce je lazenska 1écba, kde je poskytovana zcela
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komplexni péce. Zahrnuje individudlni cviceni, vodolécebné procedury, plavani,
magnetoterapii, psychoterapii. Denni program je individualné rozvrzen tak, aby se
piredchdzelo tnavé a pretézovani pohybového aparatu. Léazeiiskd 1éCba je pro né
pfinosem, znovu oziji, dostanou chut' do Zivota a do prace. Delsi dobu nemusi

vyhledavat 1ékaiskou pomoc, uzivat analgetika a jiné léky (9).

1.2.6 Prevence rozvoje PPS

Rozvoj postpoliomyelitického syndromu je proces, neodehrava se jednorazove.
Z toho diivodu se prevence rozvoje PPS netyka jen téch, ktefi jsou zatim stabilizovani a
nemaji zadné obtize, ale 1 téch, u kterych se jiz urcité ptiznaky objevily. Prevence
znamena predevsim télesné Setfeni, vyrazné omezeni pracovnich a sportovnich aktivit.
Clovék by mél dostate¢nd odpocivat, rozvrhnout si dobie celodenni rezim. VEasné a
ucelné pouzivani kompenzacnich pomticek. OSetfujici 1€kafi a ostatni odborni 1ékafi by
méli individudlng probirat s pacienty jejich potize, diskutovat s nimi. M¢li by fesit jejich

problémy a hlavné poméhat jim pfedchazet novym potizim, tedy PPS (9).

1.2.7 Psychické a socidlni aspekty

Postpoliomyeliticky syndrom je spojen s vaznymi psychickymi a socidlnimi
komplikacemi. Lidé, ktefi uspé$né piekonali obrnu po akutni poliomyelitidé, méli 1éta
pocit jistoty. Navrat choroby, resp. jejich pozdnich nasledki po nékolika desetiletich
normalniho Zivota pro né znamenad piechod ze stavu plnych, pfipadné jen mirné
snizenych schopnosti do stavu doZivotni invalidity. Je pochopitelné, Ze to muze vyvolat

zlobu, zatrpklost a zoufalstvi (40).

1.2.7.1 Kvalita Zivota
Definovat kvalitu zivota je velmi nesnadné. Pokud se hovoti o kvalité zivota,

obvykle se sleduje, jaky dopad ma onemocnéni jedince na jeho fyzicky ¢i psychicky
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stav, na jeho zplsob zivota a pocit zZivotni spokojenosti (25). Definice kvality zivota
vychéazi z Maslowovy teorie potieb, tj. naplnéni zékladnich fyziologickych potieb
(potieba nasyceni, spanek, tleva od bolesti) je pfedpokladem aktualizace a uspokojeni
potieb subtilnéjSich ( potfeba bezpeci, potieba blizkosti jinych, potieba sebeucty) (31).
V soucasné dobé existuje celd fada definic kvality Zivota, ale Zadnad neni vSeobecné
akceptovana. Maji jedno spole¢né, a to, Ze pojem kvalita zivota by mél obsahovat udaje
o fyzickém, psychickém a socialnim stavu jedince (25, 31).

Pii definovani kvality zivota se cCasto setkavdme s dirazem kladenym na
spokojenost. Podle tohoto pojeti zije kvalitné ten, kdo je se svym zivotem spokojen.
Spokojen mutize byt, pokud se mu dafi dosahovat cilii, které si predsevzal (30).

Na kvalitu Zivota je pohlizeno jako na vicerozmérnou veli¢inu a obvykle je
definovana jako subjektivni posouzeni vlastni Zivotni situace. Zahrnuje nejen pocit
fyzického zdravi a nepfitomnost symptomli onemocnéni ¢i 1écby, ale také psychickou
kondici, spoleCenské uplatnéni, ndbozenské a ekonomické aspekty (25). Mezi dalsi
faktory ovlivitujici kvalitu zivota patii vék, pohlavi, polymorbidita, rodinna situace,

preferované hodnoty, ekonomicka situace, vzdélani apod. (33, 42).

1.2.7.2 Hodnoceni kvality Zivota

Kvalita zivota je obvykle posuzovana na zékladé udaji ziskanych od daného
klienta. Lze ji hodnotit na zakladé objektivnich a subjektivnich pfistupi, pficemz
nejpodstatnéjsim je subjektivni hodnoceni klienta, jak sdm vnima vlastni zdravotni
situaci v¢etné¢ schopnosti svého uplatnéni v pracovnim, rodinném a socidlnim prostiedi
(19). K hodnoceni kvality Zivota jsou pouzivany dotazniky. Lze je rozdélit na dva
zéakladni typy, a to na dotazniky generické (obecné) a specifické.

Mezi nejrozsifenéjsi metody diagnostikovani kvality zivota tzv. SEIQoL.
Metoda SEIQoL — The Schedule for the Evaluation of Quality of Life- program
hodnoceni individualné chapané kvality Zivota. Zakladni mySlenkové linie této metody
spoCivaji:

¢ Pojeti kvality Zivota, jak je chape tato metoda je individualni. Vychazi se z toho, jak
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je kvalita zivota definovana dotazovanou osobou a jak ji hodnoti. Zédkladnimi daty jsou
vypovédi dané osoby.

¢ Pojeti kvality zivota dané osoby zavisi na jejim systému hodnot. Ten je pfi méfeni
kvality zivota pln¢ respektovan.

¢ Aspekty zivota, které jsou v dané situaci a chvili podstatné, jsou danou osobou
urcovany, zvazovany a hodnoceny jako zavazné. Mohou se v priabehu zivota ménit.

¢ Ty aspekty zivota, které jsou pro danou osobu kriticky zavazné, se tato metoda snazi
poznat v rozhovoru s touto osobou.

¢ Relativni dilezitost kazdého aspektu kvality Zivota kazdého ¢lovéka v dané situaci se
zjistuje a mefi vyuzitim analyzy jeho nazoru a presvédceni (30).

Mezi nejcastéji uvadéné podnéty (cues) patii: zdravi, rodina, prace, vira, finance,
vzdélani atd. Objevuji se 1 jiné podnéty jako jsou politika, estetika, volny cas. Tyto
uvedené oblasti se v prib¢hu Zivota méni a jsou rizné u mladsich a starSich lidi. To
plati hlavné o socidlnich ¢innostech, aktivitdch ve volném ¢ase, Zivotnich podminkach a
vite, které uvadéji spise starsi lidé. Mladsi lidé vice uvadéji zaméstnani, Stésti, finance,

a socialni vztahy. Dtraz kladeny na rodinu, zdravi a nezéavislost se neméni (30).

Tabulka 3: Oblasti ovlivitujici kvalitu Zivota

Zékladni oblasti vytvarejici ¢i1 ovliviujici kvalitu zivota

1. |Fyzikalni funkce — mobilita, sob&stacnost, zrak, sluch, kontinence

2. | Emocionalita — deprese, litostivost, pocit strachu,...

3. |Socialni funkce — vztahy v rodinég, jeji podpora, vztahy v okoli, naplii volného

casu

4. |Prace, domaci prace, nakupovani,....

5. |Bolest

6. | Spanek a jeho kvalita

7. | Symptomy specifické pro dané onemocnéni

Zdroj: (31)
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1.2.8 Svépomocné organizace

Vyznamnou tulohu v ramci socialni rehabilitace a poradenstvi pro postizené
jedince maji dobrovolné neziskové organizace, jako jsou napf. Sdruzeni zdravotné
postizenych v CR, Svaz télesné postizenych v CR, Prazska organizace vozikatt a
predevsim pak Asociace Polio CR (15).

Asociace Polio ( AP ) byla zalozena vroce 1990, jednid se o dobrovolnou
zajmovou organizaci s pusobnosti v Ceské republice. Sidlem organizace je Praha.
Clenem AP mizZe byt kazdy ob¢an star$i 18ti let nebo pravnicka osoba ztotoziujici se
s cili a programem AP. Clenové plati ¢lenské piispévky 100 K& ro¢né.

Zakladnim programem AP je héjeni a prosazovani zajmi skupiny osob
postizenych nésledky poliomyelitidy, zajistovani specifickych informaci pro cleny,
organizovani rehabilita¢nich, spolecenskych, kulturnich, sportovnich a jinych socidlné
zaméfenych akci a organizovani vzéjemné pomoci.

V cele AP je patndcticlenny vybor voleny na 3 roky, ktery zastupuje a héji zajmy
¢lent vici vnéjSim subjektiim, fidi a odpovidad za organizaci aktivit AP a odpovida za
finan¢ni ¢innost. Financni prostfedky ziskava AP z Clenskych ptispévki, dobrovolnych
piispévkl, darti, dotaci a piipadné dalSich pfijmi ziskanych v souladu s pravnimi
predpisy (9).

Hlavni aktivity Asociace Polio :

¢ vydavani Casopisu Zpravodaj AP, ktery obsahuje aktualni informace o zdravotni a
socialni problematice postizenych a ¢lend, informace sesterskych organizaci, napf.
Sdruzeni vozickait apod.;

¢ odborné ptednasky pro Cleny s tématikou socialni a zdravotni se zaméfenim na druh
postizeni,

¢ rchabilitacni a rekondi¢ni pobyty;

¢ rehabilitadni cviéeni a plavani v riznych mistech CR;

¢ poznavaci zijezdy a vylety Cleni realizované s bezbariérovym ubytovanim a
cestovanim;

¢ spolecenské a kulturni akce s vystavou uméleckych praci svych ¢lent v riznych

oborech uméni;
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¢ poradani odbornych konferenci a seminaiti za tUcasti 1€kaili, rehabilitacnich a
socialnich pracovnikd;

¢ vydavani knih autor z fad ¢lenti s tématikou zdravotné postizenych;

¢ mezinarodni spoluprace se zdravotné postizenymi poliomyelitidou a odborniky
z oboru mediciny této diagnozy;

¢ aktivni podpora pracovniho uplatnéni;

¢ organizacni a finan¢ni podpora postizenych piti nakupu kompenzacnich pomticek (9).

Diky zalozeni organizace - Asociace Polio jsou 1épe hajeny a prosazovany zajmy
lidi postizenych nasledky poliomyelitidy. Asociace napomaha tomu, aby se lidé s PPS
zviditelnili a dostali se do povédomi vefejnosti, kterd uz pomalu zapomnéla, co to
vlastné détska obrna je a jaké ptinesla nasledky (39).

Sdruzeni ma v soucasné dobé cca 2000 aktivnich ¢lenii a zastupuje jeste dalsi
tisice postizenych, ktefi do asociace prozatim nevstoupili (21). Po celém svété existuje
mnoho podobnych sdruZeni, se kterymi je AP v kontaktu. V roce 2001 byl ve
Spolkové republice Némecko ucinén uspéSny pokus vytvofit mezinarodni organizaci,
ktera by reprezentovala zajmy postizenych poliomyelitidou a PPS v celé¢ Evropské unii

).

1.3 Ceskd republika a zdravotné postifeni

Zdravotni postizeni pfedstavuje vyznamnou socialni udalost, kterd je bez dal§iho
jen obtizné srovnatelnd se situacemi zavislymi ¢i odvozenymi od lidského konani.
Obcané a obyvatelé Ceské republiky se zdravotnim postizenim musi piekonavat fadu
piekazek a omezeni, které CasteCné vyplyvaji z existence daného postizeni, C¢astecné
jsou dany handicapy — omezenimi, které jim v pribéhu svého vyvoje postavila do cesty
organizace lidské spolec¢nosti (34).

Ceska republika se v poslednich letech zafadila mezi staty, které si uvédomuiji
zvySenou odpovédnost za odstraiiovani bariér, branicich obCanim se zdravotnim
postizenim v plnohodnotné ucasti na Zivoté spolecnosti. Proto byly v poslednim obdobi

pfijaty tfi Narodni plany, které mély ptispét ke zlepSeni jejich postaveni ve spolecnosti.
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Nérodni plan pomoci zdravotné postizenym obcaniim byl pfijat usnesenim vlady ¢. 466
zahajeni systémovych zmén v oblasti podpory ob¢ant se zdravotnim postizenim. V roce
1993 byla pfijata aktualizace zminéného dokumentu, nazvand Narodni plan opatfeni pro
snizeni negativnich dasledkd zdravotniho postizeni, ktery byl schvéalen usnesenim vlady
CR ¢. 493 ( 8.9. 1993 ). Posledni dosavadni material tohoto druhu pfijala vlada CR dne
14. dubna 1998 svym usnesenim ¢. 256 jako Narodni plan vyrovnavani prilezitosti pro
obéany se zdravotnim postizenim. Vlada CR né&kolikrat hodnotila plnéni tohoto planu a
naposledy 9. ¢ervna 2004 svym usnesenim €. 579:

a) konstatovala, ze z 83 opatieni, kterd méla byt splnéna do 31. prosince 2003 nebo
se maji plnit kazdoro¢né ¢i pribézné, bylo splnéno nebo se plni 80 opatieni,

b) ulozila mistopfedsedovi vlady pro vyzkum a vyvoj, lidska préva lidské zdroje
predlozit vladé do 31. kvétna 2005 dalsi zpravu o plnéni Narodniho plénu vyrovnévani
ptilezitosti pro obcany se zdravotnim postizenim (34).

Dne 16. Gervna 2004 vlada CR svym usnesenim ¢&. 605 schvalila Stiednddobou
koncepci statni politiky viici obaniim se zdravotnim postizenim a ulozila ¢lenim vlady,
aby ve své legislativni, fidici, metodické a organiza¢ni ¢innosti, dotykajici se potieb
obCanii se zdravotnim postizenim vychdzeli ze Stfednédobé koncepce a realizovali
jednotlivd koncepéni opatieni. VIada soucasné rozhodla do 30. cCervna 2005 o
vypracovani a predlozeni nového Narodniho planu pro podporu a integraci obcanti se
zdravotnim postizenim na obdobi 2006 — 2009 (usneseni vlady CR ze dne 17. 8. 2005
¢. 1004), vychazejiciho z cilii a ukoll Sttednédobé koncepce (34).

Na zakladé uvedeného usneseni piedlozil Vladni vybor pro zdravotné postizené
obCany navrh tohoto dokumentu. Navrh ve strukturdlnim pojeti vychazi z osvédcené¢ho
modelu, ktery se uplatnil pii pfijimdni posledniho Narodniho planu vyrovnavani
ptilezitosti pro obCany se zdravotnim postizenim. Ten pfitom respektuje pojeti
Standardnich pravidel OSN pro vyrovnavani pfilezitosti pro osoby se zdravotnim
postizenim. Jednotlivé kapitoly Narodniho planu obsahuji stru¢né uvozeni dané oblasti,
zadouci cilovy stav, kterého se ma dosdhnout. Déle jednotliva zfetelné formulovana

opatfeni s oznacenim odpovédného resortu a navrhu terminu plnéni (34).
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Jednotlivé tkoly a opatieni Narodniho planu spojuje piesvédCeni, ze pies znacny
pokrok v minulosti, stile jestd nebylo v Ceské republice dosazeno takového stupnéd
vyrovnani ptilezitosti, véetné odstranéni diskriminacnich prekazek, které by odpovidaly
historickym, kulturnim a spole¢enskym tradicim Ceské republiky, a které by zaruéovaly
miru podpory obcanli se zdravotnim postizenim, na Urovni odpovidajici hospodarské

vykonnosti Ceské republiky (34).

1.3.1 Zakon o socidalnich sluZbdch

Dne 31. bfezna 2006 vySel ve sbirce zakonli dlouho ocekavany zakon o
socialnich sluzbach (53) . Historie jeho pfipravy saha az k roku 1993. Redlna nadéje na
jeho pfijeti se objevila az vroce 2004, kdy vlada schvalila vécny zdmér zékona o
socidlnich sluzbéch a posléze také jeho paragrafové znéni. Zédkon o socidlnich sluzbach
je ucinny od 1. ledna 2007 (18). Podle odbornikli pfindsi tento zédkon nejvétsi zmeénu
v socidlni oblasti od dob Marie Terezie. Nejvyznamnéjsi zménou je skuteCnost, na
zéklad¢ které si kazdy sam svobodné a aktivné rozhodne o tom, jaké socidlni sluzby
vyuzije, v jakém rozsahu a u kterého poskytovatele. Narok na pfispévek budou mit
ptedevsim lid¢, kteti z divodu nepfiznivého zdravotniho stavu jsou zavisli na pomoci
druhé osoby v tom, aby si udrzeli svlij zivotni standard, praci, zajmy, fyzickou kondici a
diky tomu mohli zit ve spolecnosti zpusobem, ktery je pro n¢ bézny (11).

Tento zdkon upravuje podminky poskytovani pomoci a podpory osobam
v nepiiznivé socialni situaci prostfednictvim socidlnich sluzeb a pfispévkem na péci,
podminky pro vydavani opravnéni k poskytovani socialnich sluzeb, vykon vefejné
spravy v oblasti socialnich sluzeb, inspekci poskytovani soc. sluzeb a predpoklady pro
vykon ¢innosti v socidlnich sluzbach. Dale upravuje piedpoklady pro vykon povolani

soc. pracovnika (53).
Prinos pro uzivatele spoc¢iva v pravu svobodné volby mezi:

¢ péci v roding,

4 osobni asistenci,
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¢ pecovatelskou sluzbou,
¢ centry dennich sluzeb,
¢ pobytem v zatizeni Ustavni péce,
¢ kombinaci riznych druhti sluzeb (18).
Zakon ptredpokladd moznost individudlniho pfizpisobeni obsahu sluzby ve
smlouvé s poskytovatelem, kterd musi zahrnovat:
oznaceni smluvnich stran,
druh socialni sluzby,
rozsah poskytované sluzby,
misto a Cas poskytovani sluzby,

vysi a zpusob thrady za poskytovanou sluzbu,

* & & & oo o

ujednani o dodrzovani vnitinich pravidel stanovenych poskytovatelem pro
poskytovani sluzeb,

¢ vypovédni ditvody a vypovédni lhity,

¢ dobu platnosti smlouvy (18).

Zakon dale zakotvuje:

¢ jistotu pokracovéani zdravotniho a dichodového zabezpe€eni pro uzivatele sluzeb a
pro pecujici osoby,

¢ pravo pozadovat od obce informace o moznostech a zpiisobech poskytovani sluzeb na
jejich izemi,

¢ pravo pozadovat od obce zprostfedkovani kontaktu na poskytovatele,

¢ pravo Ucastnit se pripravy stfednédobého planu rozvoje socidlnich sluzeb v obci

v ptipad¢, ze obec takovy plan zpracovava (18).

Piinos pro poskytovatele:
¢ Zéakonna podpora pro poskytovani Sirokého sortimentu socidlnich sluzeb.
¢ Jasné vymezeni Cinnosti, které jsou obsahem socialnich sluzeb vcetné specifikace
¢innosti, které tvofi népli jednotlivych typt sluzeb.

¢ Pravo na thradu ndklada téchto socialnich sluzeb:
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- osobni asistence,
- peCovatelska sluzba,
- tisnova péce,
- privodcovské a predcitatelské sluzby,
- podpora samostatného bydlent,
- odlehcovaci sluzby,
- sluzby v dennich centrech.

¢ Uzivatel bude hradit naklady za poskytnuté socialni sluzby ve smluvené vysi,
maximalné vSak do limitu stanoveného provadécim pravnim predpisem.

¢ Jde-1i o pobytova sluzby poskytované v tydennich staciondfich, domovech pro
seniory, domovech se zvla$tnim rezimem, chranéném bydleni, zdravotnickych
zafizenich ustavni péce, centrech socialn¢ rehabilitanich sluzeb, azylovych domech,
domech na pili cesty a terapeutickych komunitach, hradi uzivatel navic ubytovani a
stravu.

¢ Omezeni vySe uhrad neplati u sluzeb poskytovanych nad rdmec povinnych ¢innosti
u jednotlivych typt socialnich sluzeb.

¢ Poskytovatelé maji pravo tcastnit se ptipravy stiednédobého planu rozvoje socidlnich
sluzeb v obci v ptipadé, Ze obec takovy plan zpracovava.

¢ Poskytovatelé maji pravo pozéadat o dotace ze statniho rozpoctu na poskytovani

socialnich sluzeb (18).

Kazdd osoba ma narok na bezplatné poskytnuti zdkladniho socidlniho
poradenstvi o moznostech feSeni nepfiznivé socidlni situace nebo jejiho predchazeni.
Rozsah a forma pomoci a podpory musi zachovavat lidskou distojnost osob. Pomoc
musi vychazet z individudlnich potfeb osob, musi plsobit aktivné, podporovat rozvoj
samostatnosti, motivovat je. Socidlni sluzby musi byt poskytovany v zdjmu osob a

v nalezité kvalité, aby byla vzdy dodrzovana lidska prava a zakladni svobody (53).
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1.3.2 Mimovdadné vyhody pro téice zdravotné postiZené obCany

Obcaniim tézce zdravotné postizenym se poskytuji vécné davky, penézité davky
a beztrocné pijcky k prekonani obtizi vyplyvajicich zjejich postizeni. Obcaniim
s tézkym télesnym, smyslovym nebo mentdlnim postizenim, které podstatné¢ omezuje
jejich pohybovou nebo orientacni schopnost, se poskytuji podle druhu a stupné
postizeni mimotfadné vyhody. Jsou to mimoiadné vyhody I. stupné - TP, II. stupné —
ZTP a IIl. stupné — ZTP/P (50).

Mimofadné vvhody 1. stupné — TP:

a) narok na vyhrazené misto k sezeni ve vefejnych dopravnich prostfedcich pro
pravidelnou hromadnou dopravu osob krom¢ autobust a vlakti v nichz je misto k sezeni
vazano na zakoupeni mistenky;

b) narok na ptfednost pii osobnim projednavani jejich zalezitosti, vyzaduje-li toto
jednani del8i c¢ekani, zejména stani; za osobni projednani zélezitosti se nepovazuje
nakup v obchodech ani obstarani placenych sluzeb ani oSetfeni a vySetfeni ve
zdravotnickych zatizenich .

Mimofadné vyhody II. stupné — ZTP:

a) stejné jako u TP

b) narok na bezplatnou dopravu pravidelnymi spoji mistni vefejné, hromadné dopravy
osob (tramvaje, trolejbusy, autobusy, metro);

c) sleva 75 % jizdného ve druhé vozové tfidé osobniho vlaku a rychliku ve vnitrostatni
ptepravé a 75 % sleva v pravidelnych vnitrostatnich spojich autobusové dopravy.
Mimotéadné vyhody III. stupné — ZTP/P:

a) stejné jako TP a ZTP;

b) narok na bezplatnou dopravu pravodce vefejnymi hromadnymi dopravnimi
prostiedky v pravidelné vnitrostatni doprave;

¢) u Upln€ nebo prakticky nevidomych narok na bezplatnou piepravu vodiciho psa,
pokud je nedoprovazi pravodce.

Dale mtze byt drziteltim priikazt ZTP a ZTP/P poskytnuta sleva poloviny vstupného na
divadelni a filmova pfedstaveni, koncerty a jiné kulturni a sportovni podniky. Pfi

poskytovani slevy drzitelim pritkazu ZTP/P se poskytuje sleva i jejich privodci (50).
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Druhy pfispévku:

jednorazovy ptispévek na opatieni zvlastnich pomiticek — rehabilitacni pomiicky,
piispévek na Gpravu bytu,
ptispévek na zakoupeni, celkovou opravu a zvlastni Gpravu motorového vozidla,

ptispévek na provoz motorového vozidla,

¢

¢

¢

¢

¢ piispévek na individualni dopravu,
¢ prispévek na zvysené zivotni naklady — oSatné

¢ piispévek na thradu za uzivani bezbariérového bytu a garaze,

¢ piispévek Uplné€ nebo prakticky nevidomym obcantim — krmivo pro psa,
¢

bezroéné pujcky (50).

1.3.3 Architektonické bariéry

Zakladnim piedpisem upravujicim otazky odstraniovani architektonickych bariér
je zakon ¢. 83/1998 Sb., o tzemnim planovani a stavebnim fadu (stavebni zakon),
v platném znéni. Jeho ustanoveni provadi nejpodrobnéji vyhlaska ¢. 369/2001 Sb.,
kterou se stanovi obecné technické pozadavky zabezpecujici uzivani staveb osobami
s omezenou schopnosti pohybu a orientace, v platném znéni. Velmi vyznamné jsou vSak
1 dalsi predpisy vyhlasky ¢. 132/1998 Sb., kterou se provadi néktera ustanoveni
stavebniho zékona a 137/1998 Sb., o obecnych technickych pozadavcich na vystavbu
37).

Od 1. ledna 2007 nahradil dosavadni stavebni zdkon ¢. 83/1998 Sb., novy
stavebni zédkon ¢. 183/2006 Sb., ktery pfinasi fadu zmén (54). Navrh zdkona byl
podrobné projednan v pracovni skupiné¢ Bariéry, ktera ptisobi pii Narodni radé
zdravotné postizenych. Novy zdkon pfinasi zmény i v oblasti bariérového feSeni staveb,
to se dotyka Sirokého vetejného zajmu. VSeobecné pietrvavd mylny nazor, Ze takové
feSeni staveb se vztahuje jen na trvale zdravotné postizené obCany, a je proto zejména
na jejich organizacich, aby ho prosazovaly. Ve skutecnosti se bezbariérové feseni staveb
tykd mnohem S$ir§itho okruhu obcand: usnadiiuje Zivot, uplatnéni ve spolecnosti a

odstranuje diskriminaci i lidem docasné zdravotné postizenym (napf. po urazech nebo
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jinych lékaiskych zékrocich), dale senioriim, t¢hotnym Zenam, osobam s kocarky nebo
doprovazejici malé déti, dospélym osobam malého vzrustu, ulehcuje pohyb osobam
s velkymi nakupnimi voziky nebo s tézkymi zavazadly. Ptiblizn¢ tedy jde o zajmy jedné
tietiny populace s tim, Ze v této velké skupiné lidi se minimalné dvakrat za zivot ocitne
kazdy: jako dit¢ a jako senior (10, 16).

Zatimco v ostatnich oblastech plisobnosti stavebniho zdkona se o vefejné zajmy
staraji tzv. dotCené organy, pro oblast vefejného zajmu zdravotné postizenych neni
dosud takovy organ ustaven. Prosazovani bezbariérovych vyhldsek bylo dosud
zt€Zzovano tim, Ze nebyla zajiSténa duslednd kontrola jejich dodrzovani a nikdy
v minulosti nebyly vyvozeny disledky jejich poruSovéni, k némuz dochdzelo a stile
dochazi. K provadéni kvalifikovanych odbornych kontrol chybélo a chybi vSem
subjektiim, které v této oblasti piisobi, jakékoliv opravnéni. Pokud by byl tento problém
vyfeSen ustavenim dotceného organu, pak by ve stavebnim zdkoné nebylo vibec
potieba vyslovné zdirazilovat nezbytnost respektovani vetejného zdjmu v oblasti
bezbariérového feSeni staveb, nebot’ toto respektovani by bylo zajistovano dotéenym
organem (16).

V Evropé¢ existuje od roku 1996 Evropska koncepce pftistupnosti (ECA), kterad
byla vypracovana na zadost Evropské komice z roku 1987. Brozurka obsahuje souhrn
myslenek, poznatkii a navrhii odborniki z dvaadvaceti zemi Evropy. Publikace
vysvétluje pfi¢iny a podstatu designérskych chyb, které maji za nésledek, ze v prostiedi
uméle vytvoreném lidmi se dobfe zije jen osobam dospélym, zdravym, fyzicky
zdatnym, s primérnou vyskou a véhou. Zaroven podava svédectvi o tom, ze kazdé¢ takto
vytvofené prostiedi (budovy, vozidla, ulice,..) se bezprostiedné tyka celé populace,
v niz vSak prevazuji lidé neprimérni: déti, osoby se zdravotnim postizenim, dospéli
malého vzristu, ¢i nadmérné vahy (41). Cilem této publikace je zajistit takové Zivotni
prostiedi, které je vyhovujici , bezpecné a piijemné pro vSechny, vCetné osob se
zdravotnim postizenim. ECA by méla byt spojovacim ¢lankem mezi odborniky, kteti se
danou problematikou zabyvaji a lidmi kterych se architektonické bariéry ptimo tykaji.
Utelem ECA je sjednotit ndzory Evropanti na zakladni prvky vystavéného prostiedi

(stavby, ulice,..) tak, aby vSichni obcané EU bez ohledu na své kulturni rozdily mohli
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nezavisle a bez piekazek zit kdekoliv na evropském kontinentu. Prostfedi, které je
vybudovano v souladu s Evropskou koncepci piistupnosti, musi respektovat identitu

zem¢ a zvyky jejiho obyvatelstva (1).

1.3.4 Evropska socidlni charta a postaveni lidi s postiZenim
Oblasti kvality zivota, sluzeb a péfe pro lidi se zdravotnim postizenim se

Evropska socialni charta zabyva specialné v ¢asti I, v ¢lanku 13, 14 a 15:

Clanek 13 — Pravo na socialni a 1ékai‘skou pomoc

S cilem zajisti u¢inné uplatnéni prava na socialni a l€kafskou se smluvni strany
zavazuji:

¢ zajistit, Ze kazdé osobé, ktera je bez pfimétenych prostiedki a kterd neni schopna si
takové prostiedky zajistit bud’ sama vlastnim usilim nebo je ziskat z jinych zdroja,
zejména prostiednictvim davek ze systému socidlniho zabezpeceni, bude poskytnuta
piiméfend pomoc, a v pfipad¢ nemoci i péce nezbytna podle jejiho stavu,

¢ zajistit, Ze osoby, kterym je poskytovana takova pomoc, nebudou z tohoto diivodu
zkraceny na svych pravech politickych a socialnich,

¢ stanovit, ze kazdému se miize dostat prostfednictvim kompetentnich vefejnych nebo
soukromych sluzeb takového poradenstvi a osobni pomoci nezbytné k ptedejiti, zruSeni
nebo odstranéni stavu potiebnosti jednotlivce nebo rodiny,

¢ aplikovat ustanoveni odstavct 1, 2, a 3 tohoto ¢lanku na principu rovného zachazeni
se svymi statnimi piislusniky i na pfislusniky ostatnich smluvnich stran Charty, ktefi se
nachazeji legaln¢ na jejich tzemi, v souladu s jejich zavazky vyplyvajicimi z Evropské

umluvy o socidlni a 1ékatrské pomoci, podepsané v Pafizi 11. prosince 1953 (38).

Clanek 14 — Pravo vyuzivat sluzby socialni péce
S cilem zajistit ¢inné uplatnéni prava na vyuzivani sluzeb socialni péce se smluvni
strany zavazuji:

¢ podporovat nebo poskytovat sluzby vyuzivajici metod socidlni prace, které prispivaji
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k blahu a rozvoji jednotlived,, tak skupin v komunité, a k jejich ptizplisobeni
spolecenskému prostiedi,
¢ povzbuzovat ucast jednotlivcil a dobrovolnych a jinych organizaci pii zakladani nebo

udrzovani takovych potieb (38).

Clanek 15 — Pravo télesné nebo dusevné postiZzenych osob na odbornou piipravu
k vykonu povolani, rehabilitaci a na profesni a socialni readaptaci

S cilem zajistit u¢inny vykon prava télesné nebo duSevné postizenych osob na odbornou
pfipravu k vykonu povolani a na profesni a socialni readaptaci, se smluvni strany
zavazuji:

¢ piijmout odpovidajici opatieni k poskytnuti moznosti odborné ptipravy pro vykon
povoléani vCetné zapojeni specializovanych vetejnych nebo soukromych instituci, je-li to
nutné, prijmout vhodna opatieni k umisténi zdravotné postizenych osob do zaméstnani,
zejména pomoci specializovanych zprostfedkovatelen prace, zatizeni pro chranéné
zaméstnani a vhodnymi zplUsoby stimulace zaméstnavateli k piijeti zdravotné

postizenych osob do zaméstnani (38).
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2. Cil prace a hypotézy

2.1 Cil prace

Cilem prace je ziskat uceleny pohled na moznosti zachovani socidlnich potieb
lidi postizenych poliomyelitis — détskou obrnou, zhodnotit, jaké bariéry musi tato
skupina osob ptekonavat. Déle zjistit kvalitu Zivota a spokojenost s realizaci Zivotnich

cilt lidi s poliomyelitis a porovnat ji s kvalitou Zivota bézné populace.

2.2 Hypotézy

Hypotéza 1: I pies stavajici legislativu tykajici se odstraiiovani architektonickych bariér
jsou osoby s télesnym postizenim omezovany pii ti¢asti na veiejném zivote.

Hypotéza 2: S ohledem na zévislost na pomoci druhé osoby lidé s postpoliomyelitickym
syndromem nejvice oceniuji finan¢ni garance plynouci ze zékona o socialnich sluzbach.
Hypotéza 3: Kvalita zivota lidi s poliomyelitis je snizena oproti kvalité Zivota zdravych

lidi.

Tyto hypotézy byly zvoleny na zéklad¢ aktualnosti této problematiky uvadéné
v odbornych publikacich. Bariéry, zvlasté architektonické stale pietrvavaji. Nedafi se je
odstranovat, jak by lidé se zdravotnim postiZzenim potiebovali, aby jejich kvalita zivota
byla lepsi. Cilovou skupinou jsou lidé, ktefi v détstvi onemocnéli akutni
poliomyelitidou. Pokud mam blize specifikovat respondenty, jednd se o klienty
Janskych Lazni s diagnozou poliomyelitis, ktefi se zde 1écili v obdobi od zafi do
prosince roku 2006. Jelikoz jsem porovnavala kvalitu Zzivota a spokojenost s realizaci
zivotnich cilti lidi s poliomyelitis s béznou populaci, tak druhou skupinu respondentii

tvoii ndhodné vybrany vzorek bézné populace.
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3. Metodika
Ve své praci jsem pouzila kvantitativni vyzkum. Je to testovani hypotéz o
sociadlnich skupinach, a ne jedincich. Analyza je provadéna na kumulovanych datech o

mnoha jedincich a data mizeme kumulovat jen tehdy, jsou-li totozna (8).

3.1 PouZité metody sbéru dat

Ve své praci jsem pouzila zdkladni techniku sbéru dat — dotaznik. Jedna se o
vyzkumnou metodu — dotazovéani. Dotaznik je soubor otazek, které jsou pfipraveny na
formulafi. Pro dotaznik je typické, ze vyzkumnik je nepfitomen pii vypliovani
dotazniku. Dotaznik by mél zahrnovat v§echny podstatné problémy, na které hledame
odpovéd’. Otazky kladené respondentovi by mély byt jasné, zietelné, jednoznacné, aby
bylo mozné pravdivé odpovidat bez dlouhého rozmysleni (26).

Dotaznik m¢l v tvodu identifikacni otazky (pohlavi, veék, datum onemocnéni),
pak nasledovaly otazky tykajici se architektonickych bariér a osob se zdravotnim
postizenim, socidlniho zabezpecCeni, kvality Zivota a miry spokojenosti s realizaci
zivotnich cilti. Otazky v dotazniku mély ptfevazné uzavienou formu. Anonymita
respondentl byla zachovana.

Pro svoji praci jsem pouzila dva dotazniky. Prvni byl uren pouze pro
respondenty s diagnézou poliomyelitis (pFiloha 1). Druhy, ktery se tykal hodnoceni
kvality zivota a spokojenosti s realizaci Zivotnich cili. K tomu jsem vyuzila metodu
SEIQoL (pfiloha 2). Porovnavala jsem zde kvalitu Zivota mezi respondenty
s diagnozou poliomyelitis a béZznou populaci. Kazdy z respondentt vepise do tabulky
pét zivotnich cilti a vyjadii v levém sloupci jejich dalezitost od nuly do sta procent,
soucet musi dat 100 %. Pak vycisli v pravém sloupci miru spokojenosti s uvedenym
nejsem spokojen), 100 % znamena absolutni spokojenost. Vyhodnoceni kvality Zivota
se provadi tak, ze se u kazdého tématu nasobi jeho dilezitost (uvedena v levém
sloupci) mirou spokojenosti (uvedend v pravém sloupci). Tyto souciny z péti fadek se

seCtou a vydéli 100. Vysledny udaj ndm vyjadii hodnotu kvality zivota u respondenta
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(pohybovat se mtize od 0 od 100). Spokojenosti s realizaci zivotnich cila se zjistuje tak,
ze se sectou udaje v pravém sloupci (mira spokojenosti v %) a vydéli 5 (poctem

zivotnich cili) (priloha 2), (30).

3.2 Charakteristika cilové populace

Cilovou skupinu prvniho dotazniku tvofilo 65 respondentt. Jednalo se o klienty
Janskych Lazni, kteii se zde 1¢¢i s nasledky poliomyelitis. Navratnost dotaznikti byla
100%. Druhy dotaznik obdrzela stejnd skupina respondenti 65. Néavratnost byla také
100%, ale po jejich projiti jsem musela 10 vyradit, protoze neobsahovaly vSechny
informace. Kone¢ny soucet spravné vyplnénych dotazniki ¢inil 55 (85%). Vyzkum byl
proveden v mésicich zaii az prosinec 2006 u klienti, ktefi zde byli toho casu na 1éceni.
Takto vysoka navratnost dotaznikl byla zptisobena hlavné tim, ze dotazniky dostavali
klienti ptimo od svych rehabilita¢nich pracovnikii nebo oSetiujiciho 1ékare.

Pro porovnani kvality zivota ve druhém dotazniku, byla z bézné populace
prostym ndhodnym vybérem ziskana druha cilova skupina. Velikost této skupiny byla

55 respondentil.
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4. Vysledky
4.1 Vyhodnoceni dotazniku 1
Zakladni diferenciace zkoumaného souboru
Celkem vtomto dotazniku odpovédélo 65 respondentii postizenych détskou

obrnou (poliomyelitis), z toho bylo 38 Zen (58 %) a 27 muza (42 %).

Graf 1: Struktura respondentt podle roku narozeni (v % )

8%

|I1921-1930 [ 1931-1940 [011941-1950 [11951-1960

Zdroj: vlastni vyzkum
Diferenciace respondentl podle roku narozeni: v letech 1921-1930 se narodilo 5
(8 %) respondentil; v letech 1931-1940 to bylo 14 (22 %) respondentt; v letech 1941-
1950 jich bylo 41 (62 %) a v letech 1951-1960 to bylo 5 (8 %) respondentt.

Graf 2: Struktura respondentii podle roku onemocnéni poliomyelitis (v % )

i

[01921-1930 H1931-1940 [011941-1950 [11951-1960

Zdroj: vlastni vyzkum
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Diferenciace respondentt podle roku, kdy onemocnéni propuklo: v letech 1921-
1930 onemocnél 1 ( 2 %) respondent; v letech 1931-1940 jich bylo 8 (12 %); dale
v letech 1941-1950 onemocnélo 36 (55 %) respondentii; v letech 1951-1960 to bylo 20
(31 %) respondentd.

Porovnani vyskytu poliomyelitis u respondentii a vyskytem poliomyelitis v

CR ve vybranych letech 1943 — 1958 ( v realnych &islech ):

Graf 3: Vyskyt polio u respondentii Graf 4: Vyskyt polio v CR ve vybranych
ve vybranych letech 1943 — 1958 letech 1943 - 1958
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Zdroj: vlastni vyzkum Zdroj: (44)

Nejvice respondentt, 13 (20 %), onemocnélo v roce 1948, dale v roce 1953 to

bylo 8 (12 %) respondentii.
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Vyhodnoceni jednotlivych otazek z predlozenych dotazniki

Graf 5: Struktura respondentti podle dosaZeného nejvyssiho vzdélani (v %)

Ozakladni @ vyucéen O stredoskolské [0 vysokoskolské

Zdroj: vlastni vyzkum

Nejvyssi dosazené vzdelani — respondenti méli z uvedenych moznosti oznadit,
jaké maji dosazené vzdélani. Nejvice respondentli, 37 (56%), uvedlo, Ze maji
sttedoSkolské vzdélani, déle to bylo vysokoSkolské vzdélani 16 (25%), vyuc€eno je 11

(17 %) respondentt, pouze 1 (2 %) respondent, mél zékladni vzdelani.

Graf 6: Rozdéleni respondentti podle toho, kde ziskali vzdélani (v %)

T

Obézna skola M Jedlickav ustav [0 Ekonom. Skola JL

Zdroj: vlastni vyzkum
Na otazku, v jakém typu Skoly ziskali respondenti vzdélani, 56 (86 %)
navstévovalo béznou skolu, 5 (8 %) respondentil ziskalo vzdelani v Jedlickove tstavu a

4 (6 %) navstévovalo ekonomickou skolu v Janskych Laznich.
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Graf 7: Vliv zdravotniho postiZeni na volbu povolani (v %)

Oano

M spiSe ano
Ospse ne

One

Zdroj: vlastni vyzkum

Zda postizeni ovlivnilo volbu povoldni a jakym zpisobem, respondenti
odpovidali takto: odpovéd ano, uvedlo 26 (41 %) respondentii; spiSe ano 12 (18 %);
spiSe ne 8 (12%) a ne 19 (29 %) respondentti. Ti, kteti odpoveédéli kladné, jeste uvedli,
jakym zpusobem jejich zdravotni postizeni ovlivnilo volbu povolani. Mezi divody,
které uvadéli patfi: nemoznost vykonavat fyzicky naro¢nou praci 9 respondentti; dalsSim
divodem byl omezeny pohyb u 26 respondenti; dale zdravotni komise 2;

architektonické bariéry uvedl 1 respondent.

Graf 8: Rozdéleni respondentii podle druhu pobiraného diichodu (v real. ¢islech)

|I:Istarobni mEPID OCID I:Iiédny'|

Zdroj: vlastni vyzkum
V této otdzce mi respondenti oznacili, zda pobiraji néjaky z uvedenych dichodu.
Déle jakou provadi pracovni Cinnost. Dichod pobird 64 respondentii, pouze jeden

respondent nepobird zddny. Starobni diichod pobird 33 (51 %) respondenttl, invalidni
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dichod plny 26 (41 % ) a casteCny pobira 5 (8 %) respondentd. Co se tyka pracovni
¢innosti, zde respondenti oznaCovali dané moZnosti v dotazniku takto: soustavnou
pracovni ¢innost na plny uvazek vykonava 13 respondentii; na CasteCny uvazek je
zaméstnano 5 respondentll; sezonni prace vykondvaji 2; nezaméstnani jsou pouze 2

respondenti.

Graf 9: Rozdéleni respondentii podle toho, jaky vliv mél prispévek na

zakoupeni motorového vozidla na dostupnost pracovniho uplatnéni (v %)

Oano M spise ano OspiSe ne CIne

Zdroj: vlastni vyzkum
Tato otdzka se tykala vlivu pfiznani ptispévku na zakoupeni motorového vozidla
a dostupnosti pracovniho uplatnéni. Celkem 38 (58 %) respondentd dostalo ptispévek
na zakoupeni motorového vozidla. Zda mél tento pfispévek vliv na dostupnost
pracovniho uplatnéni, 12 (32 %) respondentli odpovédélo ano, spiSe ano 12 (32 %),

spiSe ne 3 (8 %) ane 11 (29 %) respondentl.
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Graf 10: Zaméstnavatel a iprava pracovniho prostiedi (v %)

ano
25%

Zdroj: vlastni vyzkum
V otazce, zda zaméstnavatel vySel vstiic ohledné upravy pracovniho prostiedi,

odpovédélo ano 16 (25 %), ne 49 (75 %) respondentd.

Graf 11: Vyhody, které zaméstnavatel pro respondenty vykonal (v real. ¢islech)
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Zdroj: vlastni vyzkum

Respondenti, ktefi odpovédéli kladné, jesté uvedli, jakym zptisobem. Nejvice, 6
respondentl uvedlo bezbariérovy vstup, dale to byla uprava pracovni doby a uprava
pracovni desky, oboje ve tfech ptipadech. Mezi dalsi odpovédi, které se objevily pouze
jednou, patiily: uprava vozidla, respektovani zdravotniho stavu, zfizeni parkovaciho
mista, prefazeni z provozu do kancelare, pfemisténi kancelare do pfizemi, odvoz do

prace v zimnim obdobi.
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Graf 12: Problematika respondenti s architektonickymi bariérami (v %)

M

Oano Espise ano OspiSe ne CIne

Zdroj: vlastni vyzkum

V této otdzce jsem se ptala respondentti, zda nékdy méli problém
s architektonickou bariérou. Respondenti odpovidali takto: odpovéd’ ano, uvedlo 29
(45 %); spise ano 21 (32 %) respondenti; 12 (18 %) respondentii se nesetkalo

s architektonickou bariérou viibec a 3 (5 %) se spiSe s bariérou nesetkali.

Graf 13:Vycet mist s architektonickymi bariérami dle respondentii (v real. ¢islech)
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Zdroj: vlastni vyzkum

Pokud se respondenti sné¢jakou architekt. bariérou setkali, méli ve vyctu
moznosti oznacit s jakou. Ve vyctu moznosti nejvice prevladaly schody na tfady a
schody jako takové. Dale to byla problematika bariér v MHD, metru, kulturnim
zafizeni, bazénech. Nejméné¢ uvadéli respondenti problematiku bariér ve spojeni se

zdravotnickym zafizenim.
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Graf 14: Nazor respondentii na pripravenost bydlisté z hlediska architekt. bariér

na lidi se zdravotnim postiZenim (v %)

ﬂw

Oano Espise ano Ospise ne One

Zdroj: vlastni vyzkum

Dalsi otazka problematiky architektonickych bariér a zdravotné postizenych se
tykala mista bydlisté respondentii. V prvni Casti otazky jsem se dotazovala, jestli je
jejich mésto, obec, vesnice pfipraveno na lidi se zdravotnim postizenim. Na prvni ¢ast
otazky oznacilo odpovéd’, ano 9 (14 %) respondentt, spise ano 24 (37 %), spisSe ne 23

(35 %) a odpoved ne 9 (14 %) respondenti.

Graf 15: Jak jsou odstranovany archit. bariéry v misté bydliSté respondenti

(v real. dislech)
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Zdroj: vlastni vyzkum
Ve druhé casti otazky méli dale z vy¢tu moznosti oznacit, jakym zpiisobem je
jejich misto bydlisté pfipraveno na lidi se zdravotnim postizenim. Vlastné jakym

zpusobem jsou odstraiiovany architektonické bariéry. Z vyctu moznosti respondenti
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uvadeli moznosti: ndjezdy u chodnikli, bezbariérové vstupy do obchodi, vstupy na

urady, postu, restaurace, sluzby (holi¢, pedikura,...), vefejné WC.

Graf 16: Jak respondenti Zadaji o pomoc druhych (v %)
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Onepozada a odejde

Zdroj: vlastni vyzkum

Na problematiku komunikace zdravotné postizenych lidi s béznou populaci jsem
se dotazovala v této otdzce. Respondenti méli oznacit z vyctu moznosti, zda pozadaji o
pomoc v piipad¢ potieby. Bez problémi pozadd o pomoc druhé osoby 24 (37 %)
respondentl, pozada, ale s ostychem 12 (18 %) respondentii. Nepozada, ale nabidnutou

pomoc piijme 27 (42 %) respondentll, nepozada a rade¢ji odejdou 2 (3 %) respondenti.

Graf 17: Cetnost mimoi4dnych vyhod u respondentii (v %)
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Zdroj: vlastni vyzkum
V této otazce respondenti odpovidali, zda maji uznané mimoiadné vyhody a

jakého stupné. Uznané mimoiadné vyhody ma 63 (97 %) z dotazovanych respondentil.
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Pouze 2 (3 %), nemaji uznané zadné mimotadné vyhody. Ten kdo mél uznané tyto
vyhody, oznacil jakého stupné. Vyhody 1. stupné — TP, maji 4 (6 %) respondenti, II.
stupné — ZTP, ma 34 (53 %) respondentli a vyhody III. stupné¢ — ZTP/P, ma uznano 25
(38 %) respondentt.

Graf 18:Vyuzivani piispévkia mimoradnych vyhod u respondentii (v real. ¢islech)
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Zdroj: vlastni vyzkum
Z vy¢tu moznosti respondenti v této otazce vybirali, jakym zplsoben vyuzivaji
prispévki u mimotadnych vyhod. Nejvice respondentli oznacilo piispévek na provoz
motorového vozidla 51, déle prispévek na zakoupeni motorového vozidla 38, osatné 17,
prispévek na tpravu bytu 8, piispévek na rehabilitatni a zdrav. pomuicky 2. Z vyhod

plynoucich pfiznanim mimotfadnych vyhod, respondenti uvadéli slevy na jizdném.

Graf 19: Kolik respondentii vlastni bezbariérovy byt (v %)

Zdroj: vlastni vyzkum
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Na otazku, zda respondenti maji bezbariérovy byt, opét vybirali z vyctu
moznosti. Cely bezbariérovy byt ma 19 (29 %) respondentli, pouze Castecné

bezbariérovy vlastni 11 (17 %) a 35 (54 %) respondentii nema viibec bezbariérovy byt.

Graf 20: Rozdéleni respondenti podle toho, zda potiebuji pomoc druhé osoby

pri béZznych ukonech (v %)

Zdroj: vlastni vyzkum
Na otdzku, zda potfebuji pomoc druhé osoby pii zvladani béznych ukont,
respondenti odpovidali: 41 (63 %) z nich potiebuje pomoc, 24 (37 %) se obejde bez

pomoci.

Graf 21: V ¢em potiebuji respondenti nejvice pomoci (v realnych cislech)
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Zdroj. vlastni vyzkum
Nejvice respondentd 33 potiebuje pomoci pti tklidu, pohybu mimo domov 24,

dale pfti vareni 12, ndkupech 11, osobni hygiené 10, oblékani 9 a v pohybu po byté 6.
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Graf 22: Rozdéleni respondentii podle uznané bezmocnosti (v realnych ¢islech)
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Zdroj: vlastni vyzkum
Respondentii, kteti maji uznanou bezmocnost je 20 (31 %), ztoho 12
respondentl ma c¢éasteCnou a 8 pifevaznou bezmocnost. Zbyvajicich 45 (69 %)

respondentll bezmocnost uznanou nemaji.

Graf 23: Nazor respondentii, zda zidkon o socidlnich sluZzbach prinese néco

pozitivniho (v %)

Zdroj: vlastni vyzkum
V této otazce jsem se zaméiila na novy zakon o socidlnich sluzbach. Ptala jsem
se respondentd, zda si mysli, Ze tento zadkon piinese néco pozitivniho. Kladnou odpovéd

uvedlo 18 (28 %), zapornou 8 (12 %) a nevim uvedlo 39 (60 %) respondentii.
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Graf 24: V ¢em respondenti vidi pozitiva zikona o socidlnich sluzbach (v real.

Cislech)
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Zdroj: vlastni vyzkum
Soucasti otazky bylo uvést, jakym zplsobem se projevi pozitiva toho zakona.
Zde 38 respondentt udalo, Ze bude vice penéz pro osoby zavislé na péci druhych, 17
respondentl uvedlo lepsi dostupnost péce, 7 jich uvedlo potfebu osobnich asistentli a
jejich lepsi financovéni, 5 respondenti uvedlo moznost samostatného rozhodovani o

rozsahu péce.
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4.2 Vyhodnoceni dotazniku 2
Zakladni diferenciace zkoumaného souboru

Tento druhy dotaznik byl zaméfen na porovnadni miry kvality Zivota a
spokojenosti s realizaci zivotnich cili mezi lidmi postizenych détskou obrnou
(poliomyelitis) a béznou populaci. Ob¢ skupiny respondentd jsem si rozdélila do ¢ty

vekovych skupin.

Graf 25: Struktura respondenti s poliomyelitis podle véku (v %)
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Zdroj: vlastni vyzkum
Celkovy pocet lidi postizenych poliomyelitis ¢inil 55, z toho Zen bylo 31(56 %)
a 24 (44 %) muzl. Lidé s poliomyelitis se nejvice vyskytovali v rozmezi 61 — 70 let,
to bylo 30 (55 %), dale 51 — 60 let, zde to bylo 16 (29 %) respondentii, v rozmezi 71 —
80 let, to bylo 8 (14 %) a mezi 81 — 90 let, to byl 1 (2 %) respondent.

Graf 26: Struktura respondentii z béZné populace podle véku (v %)
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Zdroj: vlastni vyzkum
Z bézné populace byl prostym ndhodnym vybérem ziskan druhy soubor
respondentii. Jeho velikost byla rovnéz 55. Zeny byly zastoupeny v poétu 33 (60 %) a

muzi v poctu 22 (40 %). Respondenti bé&Zné populace se nejvice vyskytovali ve véku
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41 — 50 let, to bylo 28 (51 %), déle 51- 60 let, to bylo 16 (29 %), v rozmezi 61 — 70 let
to bylo 7 (13 %) respondentil a ve v€ku 71 — 80 let, to byli 4 (7 %).

Vyhodnoceni jednotlivych otazek z predlozenych dotazniki

Graf 27: Pocty jedincu pod prislusnou hodnotou kvality Zivota (v realnych c¢islech)
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Zdroj: vlastni vyzkum

Vypoctend hodnota kvality Zivota prostfednictvim metody SEIQoL se pohybuje
v rozmezi od 0 do 100. Pro lep$i porovnavani jsem si vysledné hodnoty u obou skupin
rozdélila po desitkdch. Nejvice, tj. 16 (29 %) respondentl postizenych poliomyelitis
zhodnotilo svoji zivotni situaci v rozmezi hodnot 71 — 80 a 81 — 90. Déle v rozmezi
hodnot 91 — 100 to bylo 8 (14 %) respondentli, v rozmezi hodnot 51 — 60 a 61 —70 to
bylo shodné 6 (11 %), 41 — 50 to byli 2 (4 %) respondenti a v rozmezi hodnot 31 — 40
to byl 1 (2 %). V rozmezi hodnot 21 — 30 to nebyl Zz4dny z obou skupin respondentil.
U bézné populace 23 (42 %), vyslo hodnoceni zivotni situace nejvice v rozmezi hodnot
61 — 70. Dale v rozmezi hodnot 51 — 60 bylo u 13 ( 24 %), 71 —80 bylo u 8 (14 %)
respondentt, 41 — 50 bylo u 6 (11 %), 31 —40 u 3 (5 %) a 81 — 90 bylo u 2 (4 %)

respondentd.
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Graf 28: Vycet nejfrekventovanéjSich Zivotnich cili (v realnych ¢islech)
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Zdroj: vlastni vyzkum

Mezi nejcastéji uvadéné zivotni cile u obou skupin respondenti byly: rodina,
zdravi, pracovni uplatnéni, ptatelstvi, seberealizace, financni zabezpeceni, zachovani
sobéstacnosti a dalsi. Nejvice respondentli ze skupiny lidi postizenych poliomyelitis, 52
(94 %), uvedlo na prvnim misté rodinu a partnersky Zivot. Dale zdravi uvedlo, 35 (64%)
respondentl; seberealizace, vzdélavani 34 (62 %); konicky 31 (56 %); finanéni
zabezpeceni 31 (56 %); zachovani si sobéstacnosti 24 (44 %); pratelstvi 22 (40 %);
cestovani, kultura 20 (36 %); pracovni uplatnéni 20 (36 %) a duchovni Zivot 5 (9 %).
Ve skupiné bézné populace na prvnim misté byla také rodina 45 (82 %) a zdravi 41
(74 %). Dale nasledovalo cestovani, kultura 31 (56 %); pracovni uplatnéni 30 (54 % );
konicky 28 (51 %); pratelstvi 23 (42 %); finan¢ni zabezpeceni 20 (36 %); seberealizace,
vzdelavani 17 (31 %); duchovni zZivot 4 (7 %).

75



Graf 29: Srovnani miry spokojenosti osob s poliomyelitis a béZzné populace

(v realnych cislech)
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Zdroj: vlastni vyzkum

Miru spokojenosti s realizaci zivotnich cilti jsem opét vypocitala podle metody
SEIQoL. Jedna se o primérnou hodnotu udajii o mife spokojenosti (v %). Ziskané
hodnoty z dotaznikii jsem pro lep$i nédzornost rozdélila po desitkach. Nejvice
respondentl s poliomyelitis, 21 (38 %), uvedlo miru spokojenosti s realizaci zivotnich
cilti v rozmezi hodnot 71 — 80 %. V rozmezi hodnot 81 — 90 % to bylo 13 (24 %), dale
61 — 70 % uvedlo 8 (15 %), 91 — 100 %, to bylo 6 (11 %) rozmezi hodnot 41 — 50 %,
uvedli 4 (7 %) a 3 (5 %) respondenti uvedli miru spokojenosti v rozmezi hodnot 51 —
60 %. U bézné populace nejvice respondentd, 18 (33 %) udalo miru spokojenosti
s realizaci Zivotnich cilli v rozmezi hodnot 61 — 70 %. Mezi hodnotami 51 — 60 % to
bylo 14 (25 %), 71 — 80 % to bylo 9 (16 %), 41 =50 % uvedlo 8 (15 %) respondenti, 31
- 40 % uvedlo 5 (9 %), 81 - 90 to byl 1 (2 %) respondent. Rozmezi hodnot 91 — 100 %

neuvedl zadny z této skupiny respondentt.
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Graf 30: Srovnani miry spokojenosti s kvalitou Zivota u osob s poliomyelitis

(v realnych cislech)
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Zdroj: vlastni vyzkum

Graf 31: Srovnani miry spokojenosti s kvalitou Zivota u béZné populace

(v realnych cislech)
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5. Diskuse

Vék respondentli s poliomyelitis se pohyboval v rozmezi 56 — 81 let (graf 1).
Toto stafi respondentli je déno tim, ze se nové pripady détské obrny od 60. let 20.
stoleti u nas nevyskytuji. Od srpna 1960 se v CSR nevyskytl zadny piipad nezavledené
paralytické poliomyelitidy. Z klinickych material, ze stolice zdravych déti ani ze
vzork® odpadnich vod od té doby nebyl izolovan divoky poliovirus. Ceskoslovensko se
tak vroce 1961 stalo prvou zemi na svéte, kde byl prerusen proces Sifeni divokych
poliovir v populaci a poliomyelitida zde byla eradikovdna (44). Prvni epidemie
v Ceskoslovensku vznikla v roce 1939 po piichodu nacistickych vojsk a k nejvétsi
doslo v roce 1948, kdy onemocnélo vice nez 2000 osob (tabulka 1). K epidemickému
vzplanuti dochazelo pfiblizné v pétiletych intervalech (44). Vysledky vyzkumu
znazoriiuji vétsi vyskyt onemocnéni u respondentli v roce 1948, zde to bylo 13 (20 %) a
v roce 1953 to bylo 8 (12 %) respondentt. Toto dokladuje graf 3 a 4, kde je znazornén
vyskyt poliomyelitis u respondenti a v Ceskoslovensku ve vybranych letech 1943 —
1958.

Velka citlivost lidi postizenych poliomyelitis ke kritice a podceniovani vedla k
jejich usilovné snaze predchéazet kritice i za cenu velkého studijniho a pracovniho
nasazeni a pile. Snazili se dosdhnout uspéchu, aby sobé¢ i1 okoli dokazali, Ze nepotiebuji
projev litosti, ale ze jsou schopni i davat. Tato urcitd psychicka adaptace vedla k tomu,
ze dosazené vzdélani u této skupiny postizenych je vyssi néz primérné vzdelani jinych
skupin obyvatel. Mezi postizenymi poliomyelitis je napadné vysoky pocet vyznamnych
osobnosti, jako napt. Vaclav Krasa — pfedseda Narodni rady osob se zdravotnim
postizenim. V pruméru dosahli relativné dobrého uplatnéni, mnozi se ptes svoje télesné
postizeni uplatnili ve vyznamnych vedoucich postavenich (9). Velké zastoupeni
sttedoskolsky a vysokoskolsky vzdé€lanych jedincti je patrno i v souboru vytvofeném
pro tento vyzkum. Nejvice respondentl, 37 (57 %), udalo sttedoSkolské vzdé€lani, dale
nasledovali vysokoskolaci, 16 (25 %), (graf 5). Vétsina z nich, 56 (86 %), absolvovala

Skolni dochazku v bézném typu Skoly, 5 respondenti (8 %) navstévovalo Jedlickiv
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ustav a 4 (6 %) ekonomickou Skolu v Janskych Laznich (graf 6), kterd slouzila
piedevsim pro osoby se zdravotnim postizenim. Jedna se o ojediné€lou stfedni Skolu pro
télesn¢ postizené. Vysoké procento respondentli vzdélavajicich se v bézném typu Skoly
je dano dobrou integraci lidi s télesnym postizenim, ale hlavné jejich obrovskou
psychickou silou, diky niz se dokéazali vyrovnat se svym postizenim a piiblizit se tak
zdravé populaci. Urcity problém nastal pii vybéru povolani. Vice nez polovina
respondentl, 38 (58 %), uvedla, Ze jejich postizeni mélo vliv na volbu povolani
(graf 7). Je samoziejmé, ze Clovék ma urcitou piedstavu, jaké povolani by chtél
vykonévat. V disledku nemoci je nucen své plany piehodnotit, mnohdy zménit a
zaméfit se na néco jin¢cho. Omezeny pohyb a nemoznost vykovavat fyzicky naro¢nou
praci byly hlavni pfekdzkou pfi volbé povolani i u téchto respondentt.

S ohledem na vék a rozsah postizeni pobirda 99 % respondentli néktery
z dichodu. Nejvice respondentil, a to 51 % pobira starobni diichod, plny invalidni 40 %
a Castecny 8 %. Pouze jeden nepobira zddny z dlichodt (graf 8). Co se tyce pracovniho
uplatnéni, zde soustavnou ¢innost at’ na plny nebo casteCny pracovni uvazek kona 18
respondentli, pouze dva jsou v soucasné dobé nezaméstnani. Mit pracovni uplatnéni je
jednou ze zakladnich potieb ¢lovéka, pokud nedochézi k jejimu naplilovani, dochazi
k frustraci. Nejedna se pouze o financni zajisténi, ale pfedevSim o kontakt s okolim a
vlastni realizaci. Stejn¢ tak u vétSiny osob se zdravotnim postizenim prace neni jen
zdrojem urcitého financniho zajisténi, které je v zivoté samoziejmé potiebné, ale zde
jde o vlastni uspokojeni, seberealizaci. Hlavné jde o to, ze ¢lovék je nékomu nebo
nééemu prospésny. Situace zdravotné postizenych na naSem pracovnim trhu neni
prizniva. Stale se jen hovofi o rovnych pftilezitostech pro osoby se zdravotnim
postizenim. ZkuSenosti respondentii ukazuji, ze zaméstnavatelé nemaji zajem
zaméstnavat tyto osoby, vytvaret v podniku pro né¢ vhodné pracovni misto, i kdyz jim to
zékon o zaméstnanosti, zdkonik prace a smérnice Evropské unie ukladaji (38, 51, 55).
Pokud porovname pocet uchazect se zdravotnim postizenim na jedno pracovni misto za
obdobi let 1993 — 2005, zvysil se z 7,8 na 59,6. Celkovy pocet se vSak v daném obdobi
z 3,0 zvysil na 9,5. Z toho vyplyva, ze celkovy pocet uchazecii pfipadajici na jedno

pracovni misto se zvysil trojnasobné, u osob se zdravotnim postizenim jde téméf o
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osmindsobek (17). Predpoklada se, ze vétsi Sanci na trhu prace bude mit ten, kdo ma
vysSi vzdélani. Toto vSak vyvraci nasledujici ¢isla. V letech 1996 — 2000 probihalo
jednorazové Setfeni u osob se zdravotnim postizenim, ktefi se uchazeli o zaméstnani.
Vysledkem tohoto Setfeni bylo, Ze nejvyssi nartist nezaméstnanosti se projevil u
uchazecl s vysokoSkolskym a vyss$im odbornym vzdélanim. Mira nezaméstnanosti
osob se zdravotnim postizenim se za obdobi 1993 — 2001 zvysila ze 7,8 % na 41,3 % a
v soucasnosti ji 1ze odhadnout zhruba na 50 %. K tomuto neptiznivému vyvoji dochézi,
piestoze zédkon o zaméstnanosti diskriminaci z divodu zdravotniho stavu vyslovné
zakazuje. Podstatné byly zvySeny jak ¢astky odvodu do statniho rozpoctu, tak pfima
finan¢ni pomoc z prostiedkd ufadu prace na zfizovani chranénych pracovnich mist pro
osoby se zdravotnim postizenim (17). Myslim, Ze spousta zaméstnavatelt radéji zaplati
penale, nez aby zaméstnali osobu se zdravotnim postizenim.

Pokud jsem se ptala respondentii na to, zda jim zaméstnavatel vySel n&jakym
zpusobem vstiic v tipravé pracovniho prostiedi, cela ¢tvrtina z nich odpovédéla kladné
(graf 10). Ostatni zadnou upravu nepotiebovali, nebo jim nebyla Zadné nabidnuta. Mezi
nejcastéjSi upravy pracovniho prostiedi patiily: bezbariérovy vstup, Gprava pracovni
doby a tprava pracovni desky (graf 11). Uprava pracovniho prostiedi pro osoby se
zdravotnim postizenim, dle mého nazoru, by méla byt samoziejma. Neda se to vSak
zobeciovat, v nékterych ptipadech to neni mozné, ale zaméstnavatel by mél alespon
projevit urcitou snahu véci fesit.

Nasledujici otdzky se tykaly architektonickych bariér a osob se
zdravotnim postizenim. Odstraniovani architektonickych bariér je oSetfeno zejména
stavebnim zdkonem, jehoZ nova podoba vstoupila 1. ledna 2007 v platnost (zakon ¢.
183/2006 Sb., o uzemnim planovani a stavebnim fadu) (54). Zda piinese zménu
k lepSimu bude potieba zhodnotit az s uritym ¢asovym odstupem. Tento zakon piinasi
zmény v oblasti bezbariérového feseni staveb, které se tykaji sirokého vetejného zajmu.
U Siroké vetejnosti pretrvava stale mylny nazor, ze takovéto feSeni staveb se vztahuje
jen na trvale zdravotné postizené obcany. Ve skutecnosti se bezbariérové feseni staveb
tykd mnohem S$ir§itho okruhu obcand: usnadiiuje Zzivot, uplatnéni ve spolecnosti a

odstraniuje diskriminaci i lidem docasné¢ zdravotné postizenym (po urazech nebo
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ruznych 1¢€katskych zakrocich), seniortim, téhotnym Zzendm, osobam s kocarky.
Ulehcuje pohyb osobam s tézkymi zavazadly nebo s velkymi ndkupnimi voziky. Jde o
z4jmy piiblizné€ jedné tfetiny populace s tim, ze v této velké skupiné lidi se minimalné
dvakrat za zivot ocitne kazdy (jako dit€¢ a jako senior) (16). Dal§im hybnym
legislativnim prvkem pfi odstrafiovani architektonickych bariér je zakon ¢. 72/1994 Sb.,
o vlastnictvi bytli a vyhlaska ¢. 369/2001 Sb., o obecnych technickych pozadavcich
zabezpecujicich uzivani staveb osobami s omezenou schopnosti pohybu a orientace
(49, 52). Dalo by se fici, ze pro odstranovani architektonickych bariér jiz existuje
spousta hybnych prostfedki, ale ne vzdy jsou v praxi napliiovany. Stale je spousta mist,
kam se cClovék s omezenou schopnosti pohybu nedostane. Z celkového poctu 65
respondenti. mélo 77 % z nich problém s architektonickou bariérou (graf 12). Mezi
nejcastéji uvadénymi moznostmi pievladaly pfistupy do budov statnich a vefejnych
instituci a schody jako takové. Dale to byla problematika bariér v MHD, metru,
kulturnim zafizeni, bazénech. Nejméné uvadeéli respondenti problematiku bariér ve
spojeni se zdravotnickym zafizenim (graf 13). Bezbariérové piistupy do budov
(prevazné vchody do ufadii, obchodii, socialnich, zdravotnickych zafizenich)
vyznamnym zpusobem ovliviiuji kvalitu zivota osob s omezenou schopnosti pohybu a
orientace. Dal§im kritickym mistem v zivot€ osob se zdravotnim postiZenim je
bezbariérovost dopravni infrastruktury. Jednd se zejména o nevyhovujici povrch
komunikaci (nerovnost, protiskluzova opatteni), vysokopodlazni autobusy. Tyto
architektonické bariéry vyraznym zplsobem limituji osoby se sniZzenou schopnosti
pohybu a orientace v zapojeni do aktivniho Zivota, Casto to hraje roli ve volbé mista
bydlisté a pracovisté (10).

Jak je misto bydlisté pfipraveno na osoby se zdravotnim postizenim, jsem se
ptala respondentl v nasleduji otdzce. Z dotazanych respondentti jich 51 % uvedlo, Ze je
jich misto bydlisté pfipraveno na osoby se zdravotnim postizenim a 49 % respondentti
uvedlo zapornou odpovéd (graf 14). Kladnou odpovéd’ na polozenou otdzku uvadéli
predevs§im respondenti zijici ve vétSich méstech, kde je pocitano s vétSim mnozstvim

financi na feSeni architektonickych bariér. Na druhou stranu bylo i n€kolik jedinci,
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vzniklém sidlisti. Dale respondenti uvadéli, jakym zplGsobem jsou v jejich misté
bydlisté odstraiiovany architektonické bariéry (graf 15). Nejvice respondent je
spokojeno s najezdy u chodnikil, s odstranénim bariér pii vstupu na rizné vetejné i
statni instituce, bezbariérovymi vstupy do obchodu. Je pravdou, Ze v poslednich letech
se rozmohla vystavba novych ufadu, které uz pocitaji s bezbariérovym vstupem. Také
vyrostla spousta obchodnich center, které jsou bezbariérové a u nich parkovaci mista
pro lidi se zdravotnim postizenim. Samoziejmé, ze se najdou bezohledni tidici, ktefi
zaparkuji své auto na misto vyhrazeném pro osoby se zdravotnim postizenim. Nejméné
respondenti uvedlo spokojenost s odstranovanim architektonickych bariér pii
dostupnosti kulturniho a spolecenského vyziti, pouziti vetejného WC, sluzeb (holi¢,
pedikuara), bazénu. Pokud se nejednd o nové postavené multikulturni zafizeni, nemaji
lidé s omezenou schopnosti pohybu moznost navstivit filmové ¢i divadelni pfedstaveni.
Pokud chce ¢loveék udélat néco pro své zdravi a jit si zaplavat, tak opét narazi na velky
problém a to je bezbariérovy vstup do bazénu. Pokud bude mit Stésti a dostane se pifimo
k bazénu, narazi na problém, jak se dostat do vody. V minulych dobach nebylo zvykem
budovat bazény tak, aby mély schody nebo ndjezd do vody. Vstup byl pouze pomoci
schidkt. Proto si lidé se zdravotnim postizenim musi nejdiive zjistit, jaky je pfistup do
bazénu. Co se tyce dostupnosti veiejnych bezbariérovych socidlnich zatizeni, vyhlaska
¢. 369/2001 Sb. stanovi, Zze vSude tam, kde jsou vefejnd WC, musi byt pocitano 1
s bezbariérovou toaletou (49). M¢la jsem moznost si bezbariérové WC piimo urcené
pro lidi se zdravotnim postizenim v jedné restauraci prohlédnout a s jednim vozickaiem
vyzkouset. Velikost mistnosti neodpovidala danym rozmérim, zadné madlo na
pridrzeni, zachodova misa umisténa do rohu a opodal bylo umyvadlo. Provoznimu jsem
zjisténé hrubé nedostatky sdélila, byla jsem ujisténa, Ze dojde k napravé. Vazné je na
tom to, Ze se nejednd o ojedinélé piipady. RovnéZ u mnoha benzinovych cerpacich
stanic nalezneme WC urcené pro osoby s télesnym postizenim, které jsou uzivany
k jinym ucelim. Argumentace provozovatell, ze maji malé skladovaci prostory a
navstévnost téchto prostor vozickafi je nizka, je neopodstatnéna (10). Jednou je platna

legislativa, tak by se mé¢la dodrzovat. Pokud by byla u nas respektovana a hlavné
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dasledné kontrolovana aplikace vyhlasky ¢. 369/2001 Sb., (o obecnych technickych
pozadavcich zabezpecujicich uzivani staveb osobami s omezenou schopnosti pohybu a
orientace) lidem se zdravotnim postizenim by se urcité zilo o néco Iépe. Je piece velmi
nedustojné, aby si lidé se zdravotnim postizenim dozadovali toalety jako néceho zcela
vyjimecného, co je uréeno pouze pro vyvolenou skupinu obyvatel.

Z pivodniho  znéni vyhlaSky ¢. 53/1985 Sb., o obecnych technickych
pozadavcich zabezpecujicich uzivani staveb osobami s omezenou schopnosti pohybu a
orientace, plynula pro obec povinnost stavét urcité procento bezbariérovych byti. To
vSak nebylo ze strany stavebnich odborl pifi schvalovani projektti obytnych domi
akceptovano. Proto ndklady na nyni provadéné rekonstrukce starych doml jsou
finan¢n¢ naro¢né. Tato vyhlaSka byla v roce 2001 novelizovana (vyhlaska ¢. 369/2001).
Podle ni se bydleni pro osoby se zdravotnim postizenim fesi vystavbou domu s tzv. byty
zvlastniho urceni (49). Pokud jsem se ptala na vyuZzivani bezbariérového bydleni u
respondentli, tak 46 % znich vyuziva bezbariérovy byt (graf 19). Ztoho 29 %
respondentll ma cely a 17 % jen ¢aste€né bezbari¢rovy ( koupelna, WC ). Vystavba
domti s byty zvlastniho urceni Casto vznika v okrajovych ¢astech mésta, kde lidé narazi
na problematiku bariér v dopravé. Nemyslim si, Ze je zrovna $tastné feSeni vystavby
doml pouze pro osoby se zdravotnim postizenim. Dochdzi tim k jakési centralizaci
invalidd. Urcité to nepomaha k dobré integraci osob se zdravotnim postizenim do
spolecnosti. Mohu konstatovat, ze hypotéza 1 - I pies stavajici legislativu tykajici se
odstrariovani architektonickych bariér jsou osoby s télesnym postizenim omezovdny
PFi ucasti na vei‘ejném Zivoté, byla mym vyzkumem potvrzena.

Postizeni se snazi dosdhnout uspéchu, aby sobé i okoli dokazali, ze nejsou hodni
litosti. Casto nepouzivaji ortopedické pomuiicky a nestézuji si, protoze neradi upozoriiuji
na svij zdravotni problém. O pomoc zadaji jen v nezbytné nutnych piipadech, protoze
téZce snaseji pocit nemohoucnosti (9). Respondenti méli v predloZzeném dotazniku
oznacit z vy¢tu moznosti, zda pozadaji o pomoc v piipadé¢ potieby (graf 16). Bez
problémi pozada 24 (37 %) respondentl; pozada, ale sostychem 12 (18 %)
respondentli. Nepozada, ale nabidku pfijme 27 (42 %) respondentli; nepozada a radéji

odejdou 2 (3 %) respondenti. Jak je zde vidét, 54 % respondentd o pomoc pozada. Vice
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problému s pozddanim o pomoc druhych méla star$i generace respondentt. Byli zvykli
si vSechno d¢lat sami jen s minimalni pomoci druhych. Na druhou stranu, pokud jim
byla nabidnuta, pfijali ji.

Nejenom dodrzovani bezbariérového pristupu, ale i ur¢ité mimotradné vyhody,
které jsou lidem se zdravotnim postizenim pfiznany, napoméhaji pifi rozvijeni a
realizovani jejich osobnosti, rozvijeni profesnich 1 spolecenskych aktivit. Zjistovala
jsem kolik respondenti ma uznané mimotadné vyhody a zda zadaji o prispévky.
Z celkového poctu 65 respondenti jich 97 % ma uznané mimotadné vyhody. Nejvice
respondentli, a to 53 %, ma uznané¢ mimotadné vyhody II. stupné — ZTP, 38 %
respondentli ma vyhody III. stupné — ZTP/P, 6% respondentti ma vyhody I. stupné — TP
(graf 17). Tak vysoké procento uznanych mimofadnych vyhod je dano tim, Ze se jedna
détstvi, kdy onemocnéli détskou obrnou. Vétsina z nich ze dne na den plné ochrnula a
jen diky velké vytrvalosti a intenzivni rehabilitaci se jejich stav zlepsil a mohli se tak
naucit postarat sami o sebe jen s minimalni pomoci druhych (9). Jejich zdravotni stav se
Casem zacal zhorSovat, rozvinul se postpoliomyeliticky syndrom. Lidé, ktefi uspésné
ptekonali akutni poliomyelitis, mé¢li 1éta pocit jistoty. Navrat choroby, resp. jejich
pozdnich nasledkt, po né¢kolika desetiletich normalniho zivota pro né¢ znamena piechod
ze stavu plnych, pfipadné¢ jen mirn€ snizenych schopnosti do stavu dozivotni
invalidity (40). Z vy¢tu moznosti respondenti vybirali, o jaké druhy ptispévka zadaji.
Nejvice respondenttl, a to 51, oznacilo prispévek na provoz motorového vozidla, déle
prispévek na zakoupeni motorového vozidla 38 respondentti, osatné 17, ptispévek na
upravu bytu 8, pfispévek na rehabilitacni a zdrav. pomicky 2 respondenti (graf 18).
Dale respondenti uvadéli v ramci uznanych mimoiadnych vyhod vyuzivani slev na
jizdném. Mimotadné vyhody lidem se zdravotnim postizenim v mnohych piipadech
usnadiiuji zivot a pomahaji pfi lepsi integraci mezi zdravou populaci. Nebyt piispévku
na zakoupeni motorového vozidla, fada zdravotné postizenych by na koupi vozu
nedosahla. Ne vSude je moznost uziti hromadné dopravy pfizplisobena potiebam osob
se zdravotnim postizenim (napf. vysokopodlazni autobusy, pfili§ vysoky rozdil mezi

nastupiS$tém a mistem vstupu do vefejného dopravniho prostfedku). Pak nezbyva nic
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jin¢ho, nez tuto dopravu vefejnymi prostiedky nahradit osobni automobilovou
dopravou. Naskytd se zde i1 otdzka, zda mimotradné vyhody pro osoby se zdravotnim
postizenim nejsou zneuzivany. UrCitym feSenim, jak omezit zneuzivani, by byla
disledna kontrola ze strany tfadi, tak policie. Neni precei zddny problém nechat si
ptedlozit prikaz, ktery opraviiuje k uzivani zminéného oznaceni. Kazdy drzitel tohoto
prukazu je povinen na pozadani prikaz predlozit.

Rada bych se dotkla nového zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbéach,
ktery nabyl ucinnosti 1. ledna 2007 (53). Tento zdkon pomuze nejen lidem se
zdravotnim postizenim fesit snadnéji a podle potieby jejich neptiznivou socidlni situaci.
Podle odbornikli zakon pfinasi nejvétsi zménu v socidlni oblasti od dob Marie Terezie.
Nejvyznamngj§i zménou je skuteCnost, na zaklad¢ které si kazdy sam svobodné a
aktivné rozhodne o tom, jaké socidlni sluzby vyuzije, v jakém rozsahu a u které¢ho
dichodu pro bezmocnost a ptispévek pti péci o blizkou nebo jinou osobu. Narok na
prispévek maji predevSim lidé, kteti z divodu neptiznivého zdravotniho stavu jsou
zavisli na pomoci druhé osoby, aby si udrzeli svlij zivotni standard, praci, zajmy,
fyzickou kondici a diky tomu mohli Zit ve spolecnosti zpisobem, ktery je pro né bézny
(11). Respondentl jsem se ptala, zda potiebuji pomoc druhé osoby a jakym zpiisobem.
Témér dvé tietiny (63 %) respondentil pottebuji pomoc druhé osoby (graf 20). Dale tato
skupina uvad¢la, v jakych ¢innostech pomoc pottebuji. Nejvice jich uvedlo pomoc pii
uklidu, pohybu mimo domov. Déle to byla pomoc pfi vateni, nakupech, osobni hygiené
a oblékani (graf 21). Zajimavé bylo, Ze uznanou ¢astecnou bezmocnost mélo pouze 12
(19 %) a ptevaznou 8 (12 %) respondentl (graf 22). Nabizi se otdzka, pro¢ tak malé
procento ma pfiznanou bezmocnost, kdyZ 63 % potiebuje pomoc druhé osoby? Nalézt
odpovéd’ nemusi byt az tak komplikované. Casto lidé viibec nevédi, Ze maji moznost o
ptispévek pozadat. Diky vydavani ¢asopisu Asociace Polio se lidé s poliomyelitis maji
moznost dovédét potfebné informace o legislativnich zménach a vibec o celé
problematice, co se osob se zdravotnim postizenim tyce (9). Zde se spiSe jedna o to, ze
lidé, kteti se v détstvi diky svému velkému nasazeni a pili vyrovnali s nasledky

onemocnéni (poliomyelitis), nejsou zvykli zddat o pomoc, protoze nesnasi pocit
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nemohoucnosti (9). Jsou vice uzavieni viici okoli a do svého soukromi si neradi pousti
cizi osoby. Snazi se vSe zvladat s pomoci partnera nebo rodiny. Ale véfim tomu, pokud
by byla situace jiz nezvladatelnd, radi piijmou pomoc druhych. Dale jsem zjistovala,
v ¢em respondenti vidi pozitiva zdkona o socidlnich sluzbéch, zda ptinese néco pro lidi
zavislé na péci. Jednoznacné kladnou odpovéd’ na otdzku pozitivniho pfinosu nového
zakona udalo 28 % z dotazovanych respondentli. Zapornou odpoveéd udalo 12 % a 60 %
respondentll nevi (graf 23). Nejvétsi pozitiva zakona respondenti vidi: ve zvySeni
finan¢nich prostfedkli pro osoby zavislé na péci, v lepsi dostupnosti péce (bude vice
poskytovatelll a moznost vybéru), v asistencni sluzbé (graf 24). Zakon plati velmi
kratkou dobu, aby se daly dé€lat n¢jaké zavéry. I kdyz si myslim, Ze neni nejlépe
propracovany, co se adresnosti financi tyCe. Spousta lidi to povazuje za pfilepSeni
k diichodu a zakon neplni vlastné to, ¢eho chtéli jeho aktéfi dosdhnout, aby se finance
vracely zpét do systému. Na druhou stranu je veliky problém v tom, Ze 1idé by si sluzby
radi nakupovali, ale neni tolik poskytovatelli socidlnich sluzeb, at’ uz statnich nebo
soukromych, kteti by byli schopni uspokojit potieby lidi zavislych na péci. U osob
poskytujicich péci nastal problém. Diive osoba, kterd peCovala, brala ptispévek (POB)
a léta péce a finance se pocitaly do diichodového pojisténi. To se s novym zakonem
zmeénilo, pocitd se pouze doba péce. Urcitou ideou tohoto zédkona bylo, ze 1idé zavisli na
péci si nakoupi sluzby, které jim umozni zlstdvat ve svém domacim prostiedi. Je
otazka, zda dojde k naplnéni této myslenky a tito lidé proziji pokojné staii v kruhu
rodinném a obklopeni svymi piateli. Mohu konstatovat, ze hypotéza 2 - S ohledem na
zavislost na pomoci druhé osoby lidé s postpoliomyelitickym syndromem nejvice
oceriuji financni garance plynouci ze zakona o socidalnich sluzbdch, byla z uveden¢ho

vyzkumu potvrzena.

Druhd cast vyzkumu byla zaméfena na porovnani kvality Zivota a miry
spokojenosti s realizaci zivotnich cilt lidi s poliomyelitis a béZnou populaci (pFiloha 2).

K tomuto vyzkumu byla pouzita metoda SEIQoL. Metoda SEIQoL — The Schedule for
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the Evaluation of Individual Quality of Life- program hodnoceni individualné chapané
kvality zivota (30).

V¢ek respondentli s poliomyelitis se pohyboval v rozmezi 52 — 81 let (graf 25),
u bézné populace to bylo 41 — 80 let (graf 26). Vypoctena hodnota kvality Zivota
(nejvyssi hodnota). Pro lepsi prehlednost jsem ziskané tidaje v jednotlivych intervalech
rozdélila po desitkach (graf 27). Nejvice respondentl, 16 (29 %), postizenych
poliomyelitis subjektivné posoudilo svoji Zivotni situaci v rozmezi hodnot 71 — 80 a
stejné mnozstvi, tj. 16 (29 %), vrozmezi hodnot 81 — 90. U bézné populace 23
respondentl (42 %) hodnotilo svoji zivotni situaci nejvice v rozmezi hodnot 61 — 70.
Dle Kiivohlavého stoji v pozadi mnoha pojeti kvality Zivota 1 zptusobl jejiho méteni
domnénka, ze hodnoty kvality Zivota jsou o to vyssi, ¢im je zdravotni stav lidi lepsi
(29). Tuto teorii vSak vysledky mého vyzkumu nepotvrdily. Je to ziejmé& déno tim, Ze
lidé s poliomyelitis se naucili brat své postizeni jako soucast zivota, jelikoZ onemocnéli
v raném veéku. Piekonali tskali, které jim obrna ptinesla a vedli plnohodnotny zivot jako
vétsina zdravé populace. Ba, mozné naopak se snazili a stale se snazi uzivat zivota, co
jim to sily dovoli. Tato moje domnénka se shoduje s Ktivohlavym, ktery uvadi, Ze
dilezité pro hodnoceni kvality Zivota jsou rozdily mezi vnimanim zdravotniho stavu a
skutecnym zdravim. Lid¢, ktefi jsou nemocni a tento stav ptfijmou, mohou po obdobi
nutném k adaptaci na nemoc pozménit své plany a ocekavani a ptizplisobit se zZivotu
s nemoci. Tim vlastné ziskat urcity pocit zivotni pohody. Jini se mohou za stejnych
podminek stavat ¢im dal tim nespokojenéjsi s zivotni situaci a hodnotit celkovou kvalitu
zivota jako velmi nizkou (28).

Nejcastéji uvadéné cilové podnéty u obou skupin respondentli byly: rodina,
zdravi, pracovni uplatnéni, ptatelstvi, seberealizace, financni zabezpeceni, zachovani
sobé&stacnosti (graf 28). Ze vSech odpovédi nejvice respondentl preferovalo spokojeny
rodinny a partnersky Zivot, plny pohody a porozumeéni. Z toho je ziejmé, ze pro ob¢
skupiny je fungovani rodiny Zzivotni perspektivou. Druhym nejcastéji uvadénym
zivotnim cilem bylo udrzeni si zdravi. Ktivohlavy tvrdi, Ze v souboru hodnot uvadénych

vétSinou osob se vyskytuje ,,zdravi“ jako jedna z pétice nejvysSich hodnot. Nemusi
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tomu byt vzdy tak, podle empirickych Setieni jen v 83 % pfipadt. Déle uvadi, ze
dalezitost tohoto momentu neni u vsech lidi stejnd, dokonce véha, kterou ptikladali
pacienti s chronickym onemocnénim, byla relativné stejnd jako u zdravych lidi (29).
Mohu fici, ze vysledky tohoto uvedeného prizkumu jsou do zna¢né miry totozné
s mymi zjisténymi hodnotami. 35 (64 %) dotazovanych respondentl s poliomyelitis a
41 (75 %) zbézné populace uvedlo ,,zdravi“ ve zminé€né pétici. Ve vyctu dalSich
moznosti se jiz vyskytly urcité rozdily a to hlavné v oblasti pracovniho uplatnéni,
zachovani si sobéstacnosti, finanénim zabezpeceni, v seberealizaci. Zde se jiz projevilo
vékové rozlozeni respondentli a hlavné zdravotni postiZzeni lidi s poliomyelitis. Lidé
postizeni poliomyelitis vice preferuji zachovani si sobéstacnosti, protoze jiz znaji ten
pocit, byt na nékom zavisly. Jelikoz se snazi byt stale aktivni, pomahat druhym, pokud
jim to sily dovoli, je pro né seberealizace a dalsi vzdélavani dilezité. Také financni
zajisténi se projevilo jako podstatna soudast jejich Zivota. Clovék se zdravotnim
postizenim ma zvySené zivotni naklady, at uz na kompenzacni pomitcky nebo
rehabilitaci. Ne vSechny néklady jsou vzdy pIné€ hrazeny pojistovnou, a paklize nestaci
ani uhrady z obecnych rozpoctl formou jednorazového ptispévku na opatieni zvlastni
pomticky, vyuziva soukromych zdroji. Uvédomeéni si vlastni ceny a redlnych cili ma
vyznamny motivacni efekt, ambice se stdvaji uc¢elnou zivotni filozofii jedince (20).
Miru spokojenosti s realizaci zivotnich cilti jsem opét vypocitala podle metody
SEIQoL. Jedna se o primérnou hodnotu udajii o mite spokojenosti (v %) (30). Ziskané
hodnoty z dotazniki jsem pro lepsi nazornost rozdélila po desitkach (graf 29). Nejvice
respondentl s poliomyelitis, 21 (38 %), uvedlo miru spokojenosti s realizaci Zivotnich
cilll v rozmezi hodnot 71 — 80 %. U bézné populace nejvice respondentti, 18 (33 %),
udalo miru spokojenosti s realizaci Zivotnich cili v rozmezi hodnot 61 —70 %.
Ve skupiné respondenti s poliomyelitis uvedlo 6 (11 %) miru spokojenosti s realizaci
zivotnich cilll v rozmezi hodnot 91 — 100 %, toto se u druhé skupiny respondentl
nevyskytuje. Podle uvedenych a graficky znazornénych vysledkua (graf 29) je ziejmé, ze
lidé postizeni détskou obrnou (poliomyelitis) jsou spokojenéjsi s realizaci svych
zivotnich cilii nez zdrava populace. Lidé s poliomyelitis se naucili se svym postiZenim

zit a dali si takové zivotni cile, aby je mohli uskutecnit, a tim byt spokojeni. Pokud se
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Clovéku dafi realizovat vlastni subjektivni plany, je spokojen. Pfi srovnani miry
spokojenosti s kvalitou zivota u jednotlivych skupin (graf 30, 31) vysledky prokazuji,
ze mira spokojenosti ma uzky vztah k osobnimu pojeti kvality zivota. Dalo by se fici, ze
kvalitné Zije ten, kdo je se svym zivotem spokojen. Spokojen mtize byt jen tehdy, pokud
se mu dafi realizovat své Zivotni cile. Z provedené¢ho vyzkumu hypotéza 3 - Kvalita
Zivota lidi s poliomyelitis je sniZena oproti kvalité Zivota zdravych lidi, nebyla mym

vyzkumem potvrzena.
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6. Zavér

Tato diplomova prace se zabyvala problematikou lidi postizenych poliomyelitis
(détskou obrnou). Cilem mé prace bylo ziskat uceleny pohled na moZznosti zachovani
socialnich potieb, zhodnotit, jaké bariéry musi tato skupina osob piekonavat. Déle zjistit
kvalitu zivota a spokojenost s realizaci zivotnich cilti lidi s poliomyelitis v porovnani
s kvalitou Zivota bézné populace. Okruh dotazovanych tvofili klienti Janskych Lazni,
kteti se zde 1é¢i s poliomyelitis. Vyzkum probihal v obdobi zafi az prosinec 2006. Pro
druhou ¢ast vyzkumu byla z béZné populace prostym ndhodnym vybérem ziskana druha
cilova skupina.

Pro svlij vyzkum jsem si stanovila tii hypotézy. Hypotéza 1: 1 pies stavajici
legislativu tykajici se odstrafiovani architektonickych bariér jsou osoby s télesnym
postizenim omezovany pii Gcasti na vefejném zivoté. Hypotéza 2: S ohledem na
zavislost na pomoci druhé osoby lidé s postpoliomyelitickym syndromem nejvice
ocenuji financ¢ni garance plynouci ze zdkona o socidlnich sluzbach. Hypotéza 3: Kvalita
zivota lidi s poliomyelitis je snizena oproti kvalité Zivota zdravych lidi. Po vyhodnoceni
dotaznikl a ptecteni publikaci tykajicich se problematiky zdravotné postizenych mohu
fici, Ze se mi hypotézy 1 a 2 potvrdily. Hypotéza 3 nebyla mym vyzkumem potvrzena.

Cile prace byly mym vyzkumem naplnény. Architektonické bariéry ztézuji
osobam se zdravotnim postizenim zivot a snizuji jejich samostatnost. Bariéry jim brani
svobodné se rozvijet a realizovat své spoleCenské nebo profesni aktivity. Je nutné pro
usnadnéni zivota osob se zdravotnim postizenim dlirazné upozoriiovat na poruSovani
legislativy a zadat napravu. Pokud se tak nestane, bude se zvétSovat propast mezi lidmi
se zdravotnim postiZzenim a ,,zdravymi*.

Do budoucna by se dala jednotliva témata prace (architektonické bariéry a jejich
vliv na zivot osob se zdravotnim postizenim, vyuzivani socialniho systému, porovnani
kvality zZivota osob se zdravotnim postizenim a béZnou populaci) vice rozpracovat a
aplikovat na rizné skupiny obyvatel. Tim by se ziskal jesté ucelené;jsi pohled na danou

problematiku. Zvlasté ve spolupraci s Evropskou koncepci piistupnosti (ECA), jejimz
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cilem je zajistit takové Zivotni prostiedi, které je vyhovujici, bezpecné a piijemné pro
vSechny, vcetné osob se zdravotnim postizenim. Na zaklad¢ ziskanych informaci by tak
mohlo dojit k lepsi spolupraci pii odstraiiovani bariér u osob se zdravotnim postizenim.
Prace je jakousi sondou do zivota lidi postizenych poliomyelitis. Da se fici, Ze
do zivota vSech lidi s télesnym postizenim. Vzhledem k aktudlnosti dané problematiky
se domnivam, ze ziskané vysledky by mohly byt pfinosné pro statni i nestatni
organizace, které se problematikou osob se zdravotnim postizenim zabyvaji. Praci je
mozné prezentovat na webovych strankach Asociace Polio, na jejich vefejnych
schiizich, kde je pfitomna odbornd i laickd vefejnost. Dale jeji ¢asti uvefejnit

v publikacich pro osoby se zdravotnim postizenim.
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