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Sociadlni prace s osobami s neurodegenerativnimi onemocnénimi

Abstrakt

Bakalarska prace je zaméfena na osoby s neurodegenerativnim onemocnénim,
konkrétné na osoby se spinalni svalovou atrofii. Cilem této prace je zjistit, jaky ma vliv
socialni prace na zivot osob s SMA. Socialni prace zasahuje do zivota osob s timto
postizenim uz od raného veku, a to prostfednictvim rané péce a pokracujicich instituci,
které se zamétuji na danou skupinu osob. Dalsimi socidlnimi sluzbami zasahujicimi do
zivota osob s SMA jsou naptiklad: odlehcovaci sluzba, pecovatelska sluzba, socialni
sluzba osobni asistence, socidln¢ aktivizani sluzby pro rodiny s détmi, socialné
terapeutické dilny, socialni poradenstvi a dalsi. ..

Teoreticka cast se ze zacatku zameéfuje na neurodegenerativni onemocnéni.
Respektive vymezenim jednotlivych druhd, ktera tam spadaji. Je dualezité zminit, ze
nejsou vyjmenovana vSechna a navazuji kapitolou nervosvalovych onemocnéni zaméfena
na svalové dystrofie, kde jsou jednotlivd onemocnéni popsand a vice specifikovano
onemocnéni spindlni svalové atrofie a v podkapitolach jsou rozepsany jednotlivé typy. V
dalsi Casti se snazim navazat na socialni praci obecné a dostat se az k sluzbam, které
vyuzivaji osoby se zdravotnim postizenim a dostat se k systému statni socialni podpory
jaké prispévky mohou cCerpat (ptispévek na péci, pfispévek na mobilitu, pfispévek na
zvlastni pomucku, kartu TP, ZTP, ZTP/P a parkovaci karta ZTP). Ke konci teoretické
Casti jsem jeSteé popsala vyhody vyplyvajici ze zdravotniho poji§téni pro osoby se
zdravotnim postizenim, nadace a vefejnou sbirku, které znanou mirou pfispivaji
finan¢né témto osobam.

Vyzkumna cast byla provadéna na zakladé kvalitativni vyzkumné strategie. Data,
ktera vyplynula z rozhovori byla urcena do kategorii. K ziskani dat byla vyuzita technika
dotazovani pomoci polostrukturovaného rozhovoru, ktery byl slozen ze 14 otevienych
otazek. Celkem se zucastnilo 6 osob, které maji spinalni svalovou atrofii a byli ochotni
se zucastnit. Rozhovory byly uskuteCnény na psycho-rehabilitacnim tabofe v Pluhové

Zdaru, ktery zastituje pacientska organizace SMAci z.s.
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Osoby s télesnym postizenim; spindlni svalova atrofie a dal§i dystrofie; socialni prace;

podpora rodiny; systém statni socialni podpory



Social work with people with neurodegenerative diseases

Abstract

The bachelor thesis is focused on people with neurodegenerative diseases,
specifically on people with spinal muscular atrophy. The aim of this thesis is to explore
the impact that social work has on the lives of people with SMA. Social work intervenes
in the lives of people with this disability from an early age, through Early Care and
Continuing Institutions that focus on this group of people. Other social services that
intervene in the lives of people with SMA include: respite services, care services, personal
assistance services, social activation services for families with children, social therapy
workshops, social counselling etc.

The theoretical part initially focuses on neurodegenerative diseases. It defines the
different types that fall there. It is important to mention that not all of them are listed and
I follow with a chapter of neuromuscular diseases focusing on muscular dystrophies,
where the individual diseases are described and the disease of spinal muscular atrophy is
more specified and the subchapters break down the different types. In the next section I
try to build on social work in general and get down to the services used by people with
disabilities and get down to the state social support system and what benefits they can
draw on (care allowance, mobility allowance, special assistance allowance, TP card, ZTP,
ZTP/P and ZTP parking card). Towards the end of the theoretical part, I described the
benefits of health insurance for people with disabilities, foundations and public
collections, which make a significant financial contribution to these people.

The research part was conducted based on a qualitative research strategy. The data
that emerged from the interviews were categorized as follows. A semi-structured
interview technique was used to collect the data, which consisted of 14 open-ended
questions. A total of 6 individuals who have spinal muscular atrophy and were willing to

participate. The interviews were conducted at a psycho-rehabilitation camp in Pluhtv

Zdar, which is sponsored by the patient organization SMAci z.s.

Key words

Persons with physical disabilities; spinal muscular atrophy and other dystrophies; social

work; family support; system of state social support
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UvVOoD

Bakalarska prace popisuje socidlni praci u osob s neurodegenerativnimi
onemocnénimi se zvlastnim zfetelem na diagnozu osob se spindlni svalovou atrofii a
svalovymi dystrofiemi, dale se zabyva tim, jakd pomoc je jim nabizena v ramci statni
socialni podpory a socialnich sluzeb v jejich bézném zivote.

Spinalni svalova atrofie (SMA) je onemocnéni, které zpusobuje zavazné télesné
postiZeni s progresi a zhor§ovanim zdravotniho stavu. Osobam ¢im dal vice atrofuji svaly
nohou a rukou. Z tohoto diivodu pak dochazi i k dychacim obtizim. SMA ma progresivni
charakter a mnohdy zkracuje délku zivota déti. I pfes zavazné télesné postizeni neni
intelekt déti postizen a Casto byva nadprumémy.

V srpnu roku 2022 mi byla nabidnuta moznost jet na tabor, ktery porada organizace
SMAci, z.s. pro déti se spinalni svalovou atrofii, jako osobni asistentka. Setkani s témito
détmi a celkoveé s timto onemocnénim bylo pro mé nové. Byla to pro mé cenné zkuSenost.
Meéla jsem moznost je poznat v ramci psychorehabilitadnich pobytu v Pluhové Zdaru.
Bylo velmi dulezité navazani prvniho kontaktu, po chvili byli ochotni mi pfiblizit
problematiku jejich onemocnéni, co je ovliviiuje v jejich osobnim zivoté. Ukazali mi
jejich denni navyky a co obnasi péce o né. I kdyz se to nezda je to velice namahava prace
a obdivuji jejich rodice, ze vSe zvladaji.

Prace je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast. V teoretické Casti je zamétena
na neurodegenerativni onemocnéni a dale se vénuje tématu socialni prace a podpory
ceského statniho socialniho systému podpory, tak aby se zvySovala kvalita zivota téchto
osob s co nejvetsi samostatnosti v majoritni spolenosti. Déle jsem se zaméfila na oblasti
kompenzacnich pomiicek, hrazenych v plné vysi nebo s uhradou ze zdravotniho pojisténi.
Dalsi moznosti podpory v ramci individualniho darcovstvi ¢i nadacni podpory.

Cilem prace bakalarské prace bylo zjistit, jak moc zasahuji socialni sluzby a socialni
préace do zivota osob s SMA.

Pii sepsani teoretické Casti jsem zvolila metodu analyzy odborné literatury a
elektronickych zdrojiu. Stézejni metodou pro praktickou cast byl vytvoren

polostrukturovany rozhovor.
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1 TEORETICKA CAST

1.1 Neurodegenerativni onemocnéni

Neurodegenerativni onemocnéni (ND) jsou heterogenni skupinou komplexnich
chorob se stejnym znakem, a to ibytkem neurond. Zde dochazi k postupné degeneraci v
raznych oblasti nervového systému. Neurodegenerativni onemocnéni predstavuji
celosvétoveé vyznamny zdravotni problém, jehoz incidence se zvySuje (Agnello et al,
2022). Pti jejich vzniku zanikaji ur€ité skupiny nervovych bunék, pfi tom se objevuji
zavazné psychické a neurologické priznaky. Tyto pfiznaky se u dané osoby mohou
projevovat v souvislosti i s psychikou. Tedy ztratou paméti nebo jeho schopnosti rozumét.
Také se mohou objevovat i halucinace nebo poruchy chovani (Rusina a kol., 2014).

Dochazi tedy k celkové zméné osobnosti ¢lovéka. ND se tykaji hlavné zmén v
koordinace feci a pohybu téla. Jde tedy o zdvazné onemocnéni, které je velikou zatézi
nejen pro samotného pacienta, ale predevsim pro jeho rodinu. Ta se musi o osobu kazdy
den starat, ale i pro celou spolecnost (Rusina a kol., 2014).

Checkoway et al. (2011) dodavaji, ze degenerativni nervova onemocnéni zpusobuji
znacnou zatéz jak uz zdravotni, ale 1 zatéz pro obyvatelstvo po celém svété. Alzheimerova
choroba (AD), Parkinsonova choroba (PD) a amyotroficka lateralni skler6za (ALS). Tato
tfi onemocnéni jsou uvadéna a fazena mezi hlavni neurodegenerativni onemocnéni. Je
patrné dramatické stoupani tohoto onemocnéni, které se poji s vékem, a proto se ocekava,
ze se pocet piipadi bude zvySovat v dohledné budoucnosti, protoze se délka Zivota v
mnoha zemich i nadale bude prodluzovat (Checkoway et al., 2011).

Na rozdil od Alzheimerovy choroby se Parkinsonova nemoc projevuje trasem a
svalovou ztuhlosti. Je zde omezena hybnost a muze byt doprovazena i fadou dalsich
psychickych ptiznakti (Rusina a kol., 2014).

Dodnes jiz nejsou znamé pravé piiiny neurodegenerativnich onemocnéni. Lécba
onemocnéni neni vilbec dostatecna a stav pacientt se zatim nedokaze nijak vyrazné ménit
a zustava spiSe nepfiznivy. I presto lze hovortit o uritém pokroku. Vyzkum, ktery je
zaméfeny na pochopeni biologické a genetické podstaty onemocnéni se muze stat
efektivnéj§im pfi léCebnych postupech (Horacek, Motlova, 1999).

Vzhledem k tomu, ze svou praci zaméfim predevs§im na nervosvalova onemocnéni,

zde zminuji pouze jejich klasifikace.
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Tabulka 1: Rozdéleni neurodegenerativnich onemocnéni

1. Alzheimerova nemoc a starnuti

2. Tauopatie

a)
b)

d)

Frontotemporalni demence (FTD)

Progresivni supranuklearni obrna
(Steele-Richardson-Olszewského

syndrom)
Kortikobazalni degenerace

d) Nemoc s argyrofilnimi zrny

3. Fronto-temporalni lobarni
degenerace (FTLD)

a)

b)

c)

d)

a)FTLD s ubiquitin pozitivnimi
inkluzemi (FTLD-UPS)

b)FTLD asociovana s onemocnénim
motorického neuronu (FTLD-MND)
¢)FTLD s inkluzemi proteinu TDP43
(FTLD-TDP), zahrnuje i
sémantickou demenci

d)FTLD bez histologickych zmén
(DLDH)

4. Synukleinopatie

a)
b)
c)

Parkinsonova nemoc
Demence s Lewyho télisky

¢) Mnohotna systémova atrofie

(MSA)

5. Onemocnéni s opakovanim

triplett

b)

c)
d)

Huntingtonova nemoc

Rada autozomalné dominantnich
spinocerebellarnich ataxii
Friedreichova ataxie

Bulbospinalni atrofie (Kennedyho
nemoc)

Dentato-rubro-pallido-luysianska
atrofie
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6. Prionova onemocnéni a) a)Creutzfeldtova-Jakobova nemoc

(CIN)
b) b)Gerstmanntv-Strausslertv-
Scheinkertv syndrom

¢) Fatalni familiarni insomnie

d) d) Kuru

7. Onemocnéni motorického neuronu a) a)Amyotroficka a primarni lateralni
skleroza

b) b) Spinalni muskularni atrofie

8.Ostatni neurodegenerativni
onemocneni

Zdroj: Neurodegenerativni onemocnéni: prehled soucasné klasifikace a diagnostickych

neuropatologickych kritérii, (Mat&j a Rusina, 2012)

1.1.1 Roztrousenda skleroza

Roztrousena skler6za (RS) je imunopatologické onemocnéni, které je
charakterizované zanétlivym postizenim centra nervového systému, kde dochazi k
neurodegenerativnim zménam v mozku (Vali§ a Pavelek, 2015). Pitha a kol. (2017)
dodavaji, ze pfi vzniku zanéti dochazi jednak k demyelinizaci, ale také k zaniku
nervovych vlaken a neurond. Projevy u RS se nejcastéji objevuji poruchami zraku,
hybnosti, citlivosti, rovnovahy a koordinace. V poslednich fazich se mize projevovat i
poruchami polykani nebo obtiznou artikulaci. K projevu prvnich pfiznaki dochazi
nejCastéji uz v rozmezi mezi 20. — 40. rokem zivota. V nékterych ptipadech se mohou
vyskytnout jiz uz v détstvi, adolescenci a také u starSich osob (Pitha, VojtisSkova a Kral,
2017).

Pri ziskani novych poznatkii v poslednich 15 letech o patogenezi roztrousené
sklerozy se zménil ptistup k jeji terapii. Dlouhodoba 1écba je zahajovana co nejdiive. U
pacient, kterym hrozi vysoké riziko rozvoje onemocnéni, jim muze byt podan preparat z
fady interferond-beta pii prvnich klinickych piipadech. Ten je v CR pouzivan jiz od roku
2009. Pti 1écbé se nadale podava metylprednisolon. Do kompletni péce o nemocné se
souCasné vyuziva lécba, ktera se zaméfuje na projevy a priznaky RS a zaroven s ni je
zapotiebi delat 1 rehabilitace (Meluzinova, 2010).
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1.2 Nervosvalovi onemocnéni

Nervosvalové onemocnéni jinym ndzvem onemocnéni neuromuskularni, ktera
predstavuji Sir§i pojem. Tyto druhy onemocnéni jsou charakteristické Spatnym
fungovanim svalstva. Za nejcCastéjsi ptiznaky téchto onemocnéni je povazovana svalova
slabost. Nervosvalova onemocnéni se deli na dvé skupiny vrozena nebo ziskana (NZIP,
© 2022).

Bednarik a kol. dé€li nervosvalova onemocnéni na vrozené (hereditarni) a ziskané
nervosvalova onemocnéni. Mezi vrozené fadi: svalové dystrofie, kanalopatie a dalsi
druhy myopatii. Druhou skupinou jsou ziskana nervosvalova onemocnéni, do nichz fadi:
zanétlivé myopatie, endokrinni myopatie, myopatie u systémovych onemocnéni,

polékové a toxické myopatie (Bednatik a kol., 2001). Druhy nervosvalovych onemocnéni:

* Spinalni svalova atrofie
* Svalova dystrofie
e Charcotova-Marieova-Toothova nemoc

* Amyotroficka lateralni skleroza a dalsi (NZIP, © 2022).

1.2.1 Svalova dystrofie

Bednarik (2004) uvadi, ze svalova dystrofie se fadi do skupiny geneticky
podminénych myopatii. Ty se projevuji postupujici svalovou slabosti a atrofii (Bednafik,
2004). Na rozdil od jinych pfi¢in zpusobujicich svalovou slabost (dystrofie) dochazi ke
zmeénam v samotném kosternim svalu, nikoliv pfi nervovych nebo nervosvalovych
poruchach. Tomu muze byt tak napfiklad u Guillainova—Barrého syndromu (GBS) nebo
u spindlni svalové atrofie. Za dva nejbéznéjsi typy svalovych dystrofii jsou uvadény
Duchennova svalova dystrofie (DMD), svalova dystrofie (MD) a Beckerova svalova
dystrofie jinak (BMD). Vsechny jsou oznacovany jako dystrofinopatie. Jsou dusledkem
defektd v dystrofinovém genu (Lissinna a Sonnenberg, 2019). Ostatni formy svalovych

dystrofii jsou méné Casté a obvykle i méné zavazné (Bednatik, 2004).
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Tabulka 2 - Klasifikace svalovych dystrofii

Skupina Délici hledisko
dystrofinopatie definovana geneticka porucha
pletencové myopatie klinicky obraz, geneticky heterogenni skupina, kterd se historicky

postupné odd¢lovala od dystrofinopatie

facioskapulohumeralni myopatie definovana geneticka porucha

distalni myopatie klinicky obraz, geneticky heterogenni, historicky definovana
skupina

Emeryho-Dreifussova svalova dystrofie klinicky obraz, geneticky heterogenni, ale vSechny formy jsou

zpusobeny poruchou jadernych proteinu

Bethlemova myopatie definovana geneticka porucha
okulofaryngealni myopatie definovana geneticka porucha
Barthiiv syndrom definovana geneticka porucha
Epidermolysis bullosa simplex definovana geneticka porucha

Zdroj: Neurologie pro praxi. Svalové dystrofie. (Bednatik, 2004 s. 137).

1.2.2 Duchennova svalova dystrofie

Duchennova svalova dystrofie je zptiisobena mutacemi v genu pro dystrofin.
Je oznaCovéna za jednou z nejcastéjSich svalovych onemocnéni v détském veku. Pri
vyskytu prvnich pfiznaku je patrné, ze doslo k opozdéni motorického vyvoje. Klasickym
pfiznakem je i tzv. Gowersiv manévr (Jufikova et al., 2019). Postupem cCasu je vétSina
pacienti béhem druhé poloviny zivota upoutana na invalidni vozik. Pfi kazdodennich
¢innostech potiebuji osoby asistenci a jsou tedy odkazany na pomoc druhych. V dusledku

srdecniho nebo respira¢niho selhani obvykle pred€asn€ umiraji (Jumah, et al., 2019).

1.2.2.1 Diagnoza a lécha

Rychlé a presné stanoveni diagndzy mize umoznit zahajeni vhodné intervence, také
se pokracuje v podpore a vzdé€lavani. To mize minimalizovat délku a dopad dalsiho
potencialné zavazného onemocnéni. Diagndza ma byt stanovena neuromuskularnim
specialistou, ktery dokaze dit€ posoudit. Je dulezité vénovat pozornost i rodiné po sdéleni
diagndzy a snazit se co nejvice ji podporovat a informovat (Bushby et al., 2010). Jutikova
et al. (2019) jeste uvadi, ze klinicky obraz je zalozen na vysledcich pomocnych vySetieni
(zegjména na extrémni elevaci CK). Onemocnéni se stale jeSte¢ neda 1€cCit, ale moznosti
nové 1écby dokazou vyrazné prodlouzit zivot a zlepSit kvalitu zivota (Jufikova et al.,

2019). U 1écby Duchennovy svalové dystrofie jsou do dnesni doby nejpouzivané]si pti
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1é¢bé kortikoidy, které nemaji 1é¢it pfic¢inu vzniku DMD, ale maji protizanétlivy ucinek a

dokazou jen mirné zpomalit progresi onemocnéni (Mrazova, 2016).

1.3 Charcotova-Marieova-Toothova nemoc

Charcotova-Marieova-Toothova nemoc (CMT) se tadi do riznorodé skupiny
genetickych onemocnéni, které se projevuji chronickou progresivni neuropatii. Postihuje
motorické 1 senzorické nervy (Szigeti a Lupski, 2009). Rozviji se na délce zavisla paréza
a svalova atrofie s areflexii, ackoli u ¢asti pacientll zistavaji zachovany hluboké slachové
reflexy, zejména v oblasti §lach (Haberlova, Seeman, 2010). Dochazi k dysfunkci
smyslového systému a jeji pfiznaky jsou ¢asté u 70 % piipadd. Zahrnuyji pocit, ze osoba
nevnima polohy kloubti nebo vibrace, ma snizeny prah bolesti anebo nedokaze nevnimat

teplotni rozdily, zda je teplo nebo zima (Haberlova, Seeman, 2010).

1.3.1.1 Diagnoza a lécha

., Navzdory genetické heterogenité, kterd je zdkladem CMT, je udajné az 90 % vsech
geneticky potvrzenych pripadit v riiznych kohortdch zpiisobeno mutacemi pouze ve 4
genech — duplikaci/deleci PMP22 a mutacemi v PMP22, GJB1, MFN2 a MPZ — zatimco
az 40 % pacientii zustava geneticky nediagnostikovano “(Cortese et al., 2020 s. €52). Pti
prvnim uvodnim vySetieni neurolog zjisti, jakou ma pacient rodinnou anamnézu.
Kdyz zjisti podobné pfiznaky pfi rodinné anamnéze a znamky poskozenych nervi v
souvislosti s fyzikadlnim vySetfenim, tak je pravdépodobny vyskyt CMT nebo jinou
dédicnou neuropatii. Zda neshleda zadné priznaky v rodinné anamnéze, neni hned
vyloucen vyskyt CMT. Dale se miZe neurolog zeptat, jestli je osoba diabetik, zda neuziva
nadmérny pocet nékterych 1€kt nebo jestli se nejedna o dalsi mozné pfiCiny neuropatie.
Zpusobem, jak zjistit slabost nohou, muze zjistit neurolog testem, pii kterém pacienta
pozada, aby chodil po patach nebo pohyboval ¢asti nohy, aby ptisobil opacné proti sile
(MDA, © 2023).

Zatim v soucasnosti neexistuje 1écba, ktera by mohla zménit nebo zastavit prabéh

onemocnéni CMT, ale stale se objevuji rizné nové klinické studie (Hluchariova et al.,

2020).
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1.3.2 Amyotroficka laterdlni skleroza

Amyotroficka lateralni skleroza (ALS) je postizeni, které se projevuje v oblasti
centralni 1 periferni motorické nervové drahy neboli motoneuronu (Cepkova et al., 2020).
Tento typ je progresivni neurodegenerativni onemocnéni v terminalnim stadiu mozku.
Mezi charakteristické znaky se fadi degenerace a postupna ztrata mozkovych a misnich
motoneurony. V prvni fazi onemocnéni zacinaji svaly koncetin slabnout. Dale pak
pfechazi az na svalovou atrofii. Objevuji se také bulbarni ptfiznaky, které zahrnuji
dysfagii, dysartrii, hlasové vady, dysfonii a dychaci potize, které ztézuji ventilaci
(HolecCek a Rokyta, 2018).

Spolek ALSA (2023) uvadi, ze za jeden rok se objevi 2 ptipady na 100 000 obyvatel,
kdy se jedna o onemocnéni amyotrofické lateralni skler6zy. Pokud se podivame pifimo na
data za Ceskou republiku, kazdym rokem se v republice vyskytne okolo 200 novych
ptipadii s nemocnénim ALS. Kolem 5-10 % pfipadd onemocnéni ALS se objevuje u

rodinnych pfislusniki a mtze byt dédi¢ny (Spolek ALSA, © 2023).

1.3.2.1 Diagnoza a lécha

Prognoéza ALS je uz od zacatku zjisténi velmi nepfizniva. Pacienti se od doby, kdy
jim je sdé€lena diagnoza, dozivaji 2 az 4 let, nez dojde k respira¢nimu selhani dfive nebo
pozdéji. Vice nez 60 % je skupina tvorena z osob s timto onemocnéni v§ech nemocnych.
Priblizné ¢tvrtina pacientl se dozije véku 5 let a dalSich priblizné 12 % pacientt se doziva
az 10 let (Grycova, 2015).

V ramci 1écby probiha vyzkum, kterym by se dokdzalo onemocnéni zastavit. Zatim
neexistuje 1écba, ktera by byla schopna pribéh onemocnéni uplné nebo Castecne zastavit.
Riluzol (Rilutek, Riluzol, Sclefic) je jedina latka, ktera se v klinickych studiich osvédcila,
ze dokaze prodlouzit délku zivota. Podava se 12 az 18 mésica, ¢imz délku prodluzuje v
pruméru o 3 meésice. Pii ¢asném podani 1éku muze zivot pacienta prodlouzit o 21 mésica
(Spolek ALSA, © 2023).

Ctvrtym onemocnénim, které se fadi do neurosvalovych onemocnéni, je spinalni

svalova atrofie, které se budeme vénovat v samostatné kapitole 2.4.
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1.4 Spinalni svalova atrofie

Jiz ke konci 19. stoleti byly popsany prvni pfipady spinalni svalové atrofie s t€zkym
fenotypem, a to lékafi Guidem Werdnigem a Johannem Hoffmannem. AZ v poloving 20.
stoleti byly popsany mirngjsi klinické formy. Vice podrobnéji je popsali 1ékari Erik Klase
Henrik Kugelberg a Lisa Welanderova (Dubowitz, 2009). Michalik a kol. (2011) piSe, ze
u svalové atrofie dochazi k poskozeni & ztraté motorického svalstva. Ubytek svalstva
vznika pfi necinnosti, pretéZovani, poranéni a u dalSich pfipadi. V moment€, kdy nedojde
k naruSeni svalovych i nervovych vlaken, je i tak mozné docilit obnovy (Michalik a kol.,
2011).

Spinélni svalova atrofie je onemocnénim nervového systému. Primarni jsou v
nervoveé soustavé mozek s michou, které spole¢né navzajem umoziiuji koordinovat pohyb
(Kocova a kol., 2017). Svalova atrofie spadd do skupiny geneticky podminénych
onemocnéni, u nichz dochazi k zeslabeni motorickych bunék (Jedlicka, Keller in Ko¢ova
a kol., 2017). ,, Postizeni perifernitho motorického neuronu se projevuje areflexii,
svalovymi hypotrofiemi, hypotonii, fascikulacemi nebo fibrilacemi. Podle véku vzniku,
rychlosti progrese, lokalizace maxima postizeni a zpusobu dédicnosti se rozlisuji svalové
atrofie a dystrofie “ (Jedlicka, Keller, 2005 s. 279).

Spinalni svalova atrofie (SMA) neboli (spinal muscular atrophy) je charakterizovana
Ctyfmi raznymi formami. U kazdé z nich se prabéh projevuje individualné.
(MojeMedicina.cz, 2022). Novakova, Havlova a Bohm (20060) dodavaji, ze se fadi na
druhé misto mezi nejcastéj§i nervosvalova onemocnéni. Jedna se o skupinu klinicky i
geneticky heterogennich chorob. Ty se zacinaji projevovat jiz v brzkém véku. (Novakova,
Havlova, Bohm, 2000). Podle (SMAUK, © 2022) se tyto choroby projevuji progresivnim
ochabovanim svalstva (atrofii) a slabosti, diky nimz muaze vést az ke ztrat€¢ pohybu. Tim
je pravé ovlivnéna napfiklad schopnost chiize, pohyb pazi, rukou, hlavy a krku, dychani i
polykani, u malych déti i plazeni. Existuji rizné formy SMA, a to v §irokém spektrum
zéavaznosti postizeni u déti a dospelych. Nejbéznéjsi formou je 5 q SMA, ktera zahrnuje
SMA typy 1, 2, 3 a4 (SMAUK, © 2022).

Nelze tedy presnéji fict, kde je hranice mezi t€émi ¢tyfmi typy. Jednotlivé formy jsou
odli$né a zalezi v jakém obdobi zivota se u dané osoby objevi prvni symptomy. Svalova
atrofie pfimo puisobi na urcité skupiny svald. Na jedny vice a na druhé méné, piicemz
zasahuje ob& poloviny téla stejné. Pfi tomto onemocnéni nedochazi jen k tomu, ze
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postizenému ochabuji svaly, ale mize dojit i k poskozeni u jednotlivych organt tim, ze
dojde k omezeni jejich funkce. Sice postihuje celé télo, ale na rozdil od jinych genetickych
onemocnéni u SMA nedochéazi k naruSeni kognitivnich schopnosti onemocnéného
(MojeMedicina, © 2022).

Pacientska organizace SMAci, z.s. (© 2022) uvadi, ze ,,SMA“ je onemocnéni, které
se vyskytuje piiblizné u 1 z 6000 nové narozenych déti. 1 osoba ze 40 muze byt
prenaseCem tohoto onemocnéni. Postihuje jak vSechny kosterni svaly, tak proximalni
svaly a to ramenni, kycCelni nebo zadové. Tyto svaly byvaji postizeny nejcastéji. Osoby
jsou nejvice postizeny hlavné v dolni ¢asti koncetin, a to vice neZz tfeba u pazi. V dasledku
oslabeni svala v nékterych pripadech jsou postizeny polykaci svaly, tak svaly krku, ale i
zvykaci svaly. Intelektualni schopnosti pacientl postizeny nejsou.

(SMAdi, z.s., © 2022).

1.4.1 Typy onemocnéni SMA

Déleni typu onemocnéni SMA podle Haberlové a kol. (2016):
Tabulka3. Klasifikace SMA

Klasifikace SMA ve kﬁocatku Dosa?zene motasiche Pramémy vék doZiti
obtiZi maximum
Prenatdlné, pri T i
narozeni patrna LeZici, neschopen Bezxamsie plcnliennice
SMA typ O il ’ P (UPV) amrti do 6. mé&sice
hypotonie a sedu XK
kontraktury ey
SMA typ I_ Ob}l;e dci 6. LeZici, nesc'hopen Bez UPV dmrti do 2 let véku
m. Werdnig-Hoffmann meésice véku samostatného sedu
ObtiZe do 18. Sedici, neschopen Dle symptomatické péce, 4.
SMA typ Il iy 3 Z o & %
mésice véku samostatné chlize dekada véku
SMA typ Il ObtiZe po 18. Docasné schopen Dle symptomatické péce i
m. Kuhelberg-Welander | mésici véku samostatné chlize normalni vék doZiti
ObtiZe v
MA v < s ici alni vé zZiti
S typ dospalosti Chodici Normalni vék doZiti

Zdroj: Neurologie v praxi. Spinalni svalové atrofie — diagnostika, 1é¢ba, vyzkum.

(Haberlova a kol., 2016 s. 350)

1.4.1.1 SMA typ 0
U SMA typu O se rozvijeji potize uz od prenatalniho obdobi. Béhem porodu se
objevuji tézké generalizované hypotonie a mnohocetné kontraktury. Je zde pfitomna

neschopnost dychani a ta se projevuje velice brzy a bez nasazeni v€asné umélé plicni
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ventilace mohou tyto pripady koncit i exitem. VétSina déti umira beéhem prvnich mésicti
zivota (Kolb & Kissel, 2011).
1.4.1.2 SMA typ 1. m. Werdnig-Hoffmann

Jako prvni SMA typem je Werdnig-Hoffmann. Tento typ je ¥4 vSech ptipadd SMA 1.
Pti daném onemocnéni je vyskyt odhadovan na 1 : 25 000 zivych porodu, kdy se miize u
novorozence syndrom objevit. Hypotonicky syndrom se objevi ihned uz po narozeni
(Kocova a kol., 2017).

Haberlova a Hedvickova (2002) dodavaji, ze obtize jsou jiz patrné pii narozeni, ale
mohou se dale rozvijet az do doby, nez dité dosahne Sesti mésicti svého véku. V disledku
patrné hypotonie se svalovou slabosti ma za nasledek opozdéni motorického vyvoje. Tim
dochazi k poruSeni drzeni hlavy. Pfi této forme onemocnéni jsou patrné fascikulace jazyka
a tim, ze u téchto osob dochazi k samovolnym zaskubtim svalovych vlaken (Haberlova a
Hedvickova, 2002). Kocova a kol. (2017) dale piSou, ze k dal§imu postupu nemoci
dochéazi uz v prvnim mésici zivota, hybnost novorozence se omezi na minimum a
postizené jsou 1 jeho bulbarni funkce. S tim se poji 1 dalsi deformity, jako tfeba deformita
skeletonu nebo miize dojit ke kontrakture koncetin. K umrti dochazi nejcastéji, kdyz
nastane interkurentni infekce a k tomu muze dojit béhem 1 roku véku. V soucasné dobé
1ze diky genové analyze, kterd umoziiuje prenatalni diagnostiku, pfedchazet vzniku tohoto
onemocnéni. Nejcastéjsi pricinou je vyskyt formy delece 5.
chromozomu (5q11-13), ktery se vyskytuje nejcastéji (Kocova a kol., 2017).

Pokud by tyto déti nebyly 1éCeny, tak by nikdy nebyly schopné ani samostatného sedu.
Uz od prvniho roku by méla vétSina déti poruchy s polykanim a ve 2 letech by celkovy
pocet tvorilo az 80 %. Tyto pfipady by vyzadovaly dechovou podporu (Haberlova a
Hedvickova, 2002).

1.4.1.3 SMA typ II. - stiedné téZka klinicka forma

Druhy typ je nejcastejsi formu. Z celkového poctu je az 45 % vSech ptipadi SMA.
Ptiznaky nemoci se mohou objevit jiz pred 6. mésicem véku, a to uz v pocatecnim stadiu.
Periferni hypotonicky syndrom se objevuje do 18. mésice v€ku ditéte (Haberlova a

Hedvickova, 2002).

PP

timto typem bez pomoci, ale Spatné se do sedu dostavaji. Jak rostou a prochazeji dal§imi
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vyvojovymi stadii, dochazi k poskozeni svalti dolnich koncetin, jak uz v batolecim ¢i
predskolnim obdobim. Ma to tedy vliv na chiizi a dochazi k poruse samotného pohybu.
Déti jsou schopny stat s pomoci raznych pomucek jako tieba ortéz, a to jen do urcitého
veku SMA (Novakova, Havlova, Bohm. 2000).

Na rozdil od jinych typtd nedochazi k problémim s polykanim, ale neni to zcela
vylouceno a je to zavislé na kazdé osobé individualné. Muze dochazet k problémim s
pfijimanim stravy pfirozenou cestou a dochazi k ubytku hmotnosti, protoze nepiijima
dostatek zivin potfebné k rustu svalstva a udrzeni normalni télesné hmotnosti. Je tedy
nutné podavat ziviny jinym zpuasobem pres gastrostomii. Pfi II. typu SMA stejné jakou I

typu SMA (Novakova, Havlova, Bohm, 2006).

1.4.1.4 SMA typ II1. m. Kuhelberg-Welander

Tretim typem SMA je Kugelberg-Welanderova choroba, jejimz dal§im rozvojem jde
o takzvany juvenilni postup nemoci. Je diagnostikovana uz po osmnacti mesicich zivota,
az do obdobi dospivani jedince. Osoby dosahuji samostatné mobility, ale jen do urcitého
veéku (CureSMA, © 2022). Muscular dystrophy association (2023) uvadi, Ze slabost svalt
postupem véeku u téchto pacientil v§ak muze zpusobit rizné problémy jako pady a potize
pii chozeni do schodi. Jedinci s timto typem jsou schopni chodit, ale s pribyvajicim
vékem zacinaji mit obtize s pohyblivosti, az musi byt nakonec upoutani na invalidni
vozik. U téchto pacient se vyvinou deformace chodidla, skolidéza a slabost dychacich
svali. (MDA, © 2023) Na rozdil u typu SMA III. neni tak Casté respiracni selhani jako u
SMA I a II. (Oleszek, 2011).

1.4.1.5 SMAtyp 1V.
Do klasifikace byl pfidan typ IV, do kterého spadaji pacienti starsi 18 let, a to s
mirnym pruabéhem. V této skupin€ jsou vsichni pacienti, ktefi jsou schopni chodit i v

dospélém véku a jsou bez respiracnich ¢i nutri¢nich znevyhodnéni (D’ Amico etal., 2011).

1.4.1.6 Vzacné formy SMA

Ze skupiny proximalnich SMA se v poslednich deseti letech vyclenila nova skupina
tzv. variant SMA viz (tabulka 4). Pfi genetickém vySetieni je tato skupina bez néalezu
mutace SMN 1 genu. Jde tedy o klinicky 1 geneticky heterogenni skupinu nemoci.

V ramci zkoumani byly popsany vSechny druhy (Haberlova et al. 2016).
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Tabulka 4: Atypické formy SMA bez vazby na mutaci v SMNI1 genu

Atypické formy SMA Dédi¢nost Klinicky obraz Vék nastupu obtizi | Gen/lokus
bez vazby na mutaci
SMN1 genu
SMA + AR SMA+ VVV mozku Thned po narozeni ¢i EXOSC3,VRK1,
pontocerebelirni béhem 6 mésicu EXOSC8
hypoplazie Zivota
SMA + respiracni AR Generalizovana SMA | Prvni mésic Zivota IGHMBP2
insuficience (SMARD) + perézabranice
+kontraktury

SMA + kontraktury X vazany typ SMA + kontraktury Prenatilni Xpl1.3q11.2
SMA + bulbarni X vazany typ SMA + bulbarni Ve vétsiné pripadu v | Expanze CAG
priznaky (Kennedyho insuficience d(’).s.pelevmvveku, ) tripletii genu
nemoc) vyjimetn€ 2. dekida |, 4rosenového

véku receptoru
Skapuloperonealni AD Skapuloperonealni Thned po narozeni ¢i U casné formy
SMA (heterogenni SMA casna dospélost TRPV4
skupina)

Zdroj: Neurologie v praxi. Spindlni svalové atrofie — diagnostika, lécba, vyzkum.

(Haberlova a kol., 2016 s. 351)

SMA s pozdnim zaCatkem je oznaCovana jako druhé nejCastéjSi genetické
onemocnéni. Zpusobuje degeneraci motorickych neuront a je dulezité ho odlisit od jinych
typt SMA. Ty se mohou objevit v prubéhu dospivani nebo az v dospélosti. Nejzname;jsi
forma je zndmé jako Kennedyho choroba nebo pod jinym nazvem bulbospinalni
muskularni atrofie (SBMA). Dédi¢nost je gonozomalné recesivni a na rozdil od SMA se

projevuje pouze u muzu (Horék et al., 2020).

Dale se do této skupiny tadi:

» Spindlni svalova atrofie typ Jokela (SMAJ) — spindlni motorickd neuronopatie s
pozdnim rozvojem (LOSMoN)

» Spindlni svalova atrofie typ Finkel (SMA-FK)

» Spindlni svalovd atrofie s predominantni postizenim dolnich koncetin (SMA-LED)

» Spindlni svalova atrofie s postizenim srdce (Horak et al., 2020).
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1.4.2 Diagnoza a genovd terapie

Jestlize se v rodinné anamnéze nevyskytuji pfipady SMA, je nutné zahajeni
diagnostického procesu, a to klinickych ptiznaku, které se objevily. U kojenci s SMA
dochazi k hypotonii, svalové slabosti, ktera postihuje spiSe dolni nez horni koncetiny. V
dusledku ptisobeni nemoci ztistavaji nepostizeny oblicejové svaly, ale dochazi k oslabeni
mezizeberniho svalstva. Pfi méné€ znatelném postizeni branice vznikne typicky
“zvonovity” hrudnik a dojde k paradoxnimu dychani. Diagnéza SMA vychazi z
molekularné genetického vySetfeni. Genetické vySetfeni SMN1/SMN2 je vysoce
spolehlivé. U typickych pfiznakut téchto pripadt neni potiebné délat svalovou biopsii.
Vétsina nemocnych zdédila SMNT1 po svych rodi¢ich (Mercuri et al., 2017).

Podle Abreua a Waldrop (2020) genova terapie piedstavuje pfilezitost k lécbe
nervosvalovych onemocnéni. U stavu s jednim genem, které jsou dusledkem chybé¢jici
nebo snizené genové exprese, jako je spinalni svalova atrofie nebo Duchennova svalova
dystrofie, je mozné pouzit genovou expresi. Cilem genové terapie je dodat buikam
neporuSenou kopii naruseného genu, aby mohly vyloucit funkéni protein a zmirnit

onemocnéni (Abreu, Waldrop, 2020).

1.4.3 Prijeti zavazné diagnozy

Pti sdéleni zavazného onemocnéni je dopad na fyzickou osobu velky, mize to mit za
nasledek zhorseni jeho psychického stavu, ale 1 dopad na jeho socialni zivot. Na kvalitu
zivota nema vliv nejen zjisténi zdvazného onemocnéni a nasazeni 1écby, ale také velmi
dulezité, jak se dana osoba se svym onemocnénim dokaze vyrovnat. Jsou jen dvé
moznosti — bud’ se svym stavem vyrovna, tedy adaptuje, nebo nevyrovna.
Muze to dale ovlivnit zplisob komunikace nemocného se jeho okolim. (Zacharova, 2009).
Zavaznou diagnézu by mél sdélit oSetfujici 1ékar, ale jsou to spise sestry, které maji k
pacientovi blize a mohly by mu pomoci odpovédét na otazky, které se tykaji jeho
budoucnosti. Jsou jeho pomocnikem a mize se na né€ obratit s daveérou a snazit se o
prekonani uskali spojeného s onemocnénim. Dilezité jsou nejen informace, které se
sdéluji, ale také zptsob, jakym se sd€luji (Kutnohorska, 2016). Venglaiova a Mahrova

(2006) uvadi, jaky se pouziva doporuceny postup pii sdélovani neptiznivych zprav:
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1. Pfi sdéleni informaci nevymyslet jiné zpusoby, jak obejit zavaznost
onemocnéni. Je doporuceno vyjadrit litost a pochopeni osobé pfi zji§téni noveé
situace. Jsou mu vysvétlena vSechna rizika a dasledky, vyplyvajici z jeho
diagnozy.

2. Dulezita je také pomoc nemocnému se vyrovnat se zavaznou diagndzou,
ktera na n¢j muze mit Spatny dopad. Poskytneme mu prostor a umoznime mu,
aby nechal projevit své negativni emoce a nadale se hledaji dalsi moznosti
pomoci.

3. Tteti fazi je odlozeni na pozdéjsi dobu. Pacient ma prostor svoji situaci
probrat se svymi blizkymi nebo dalSimi specializovanymi odborniky.
Nejdilezitéjsi je klidna reakce vSech, ktefi se na pacienta obraci. (Venglarova

a Mahrova, 20006).

1.5 Kompenzacni pomiicky pro osoby s télesnym postiZenim

Bendova, Jefabkova a Ruzickova (2006) uvadi, ze cilem kompenzacnich pomucek
je, aby dokazaly co nejefektivnéji a nejrychleji pomoci jedinci s postizenim k opétovnému
navratu do bézného zivota, nebo aby zmirnily nasledky a tito lidé mohli vést
plnohodnotny zivot. Myslenkou kompenza¢nich pomtcek je nahradit schopnosti, které
jedinec kvuli svému postizeni ztraci (Bendova, Jetabkova a Ruzickova, 20006).

Kompenza¢ni pomicky se déli podle toho, jaka z Casti téla je postizena. Pomucky
uréené k lokomoci jsou napfiklad: francouzské berle, choditka, mechanicky a elektricky
vozik a dalsi. Dale se pouzivaji pomucky, které napomahaji pii sebeobsluze, pfi
vzdélavani i praci nebo pomiicky pro socialni ¢innosti. Do téch se mohou fadit jakékoliv
prostiedky a pomucky, které napomahaji k usnadnéni psani, ¢teni, vykonavani domacich
praci, sportu nebo ke zprostfedkovani socialniho kontaktu (Kocova a kol., 2017). V
dnesni dobé je jiz velky vybér kompenzacnich pomicek a nalezneme je i v riznych
variantach, které se mohou od sebe liSit jak uz materidlem, cenou anebo samotnym

zpusobem pouzivani (Zikl, 2011).

1.5.1 Ziskani kompenzacnich pomiicek
Kompenzacni pomuicky jsou ve vétSiné piipadi hrazeny na zakladeé zakona C.

48/1997 Sb. zdravotnimi pojistovnami. Jsou predepisovany lékafi, a to praktickymi nebo
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odbornymi. NejCastéji to byvaji neurologové, ortopedi, rehabilitacni 1ékafi nebo 1 geriatfi.
Zpusob jejich predepisovani je podobny zpusobu, jakym jsou predepisovany léky. Také
mohou byt predepsany elektronickym poukazem. U nékterych typt pomucek je navic
nutné schvaleni reviznim lékarem zdravotni pojistovny (DMA, © 2023).

Pomiucka se ziska ve zdravotnickych potfebach, lékarné nebo pfes internetové
obchody, ale lze ji i zaptjcit. V prevazné vétsin€ pomucky zustavaji klientovi. Napiiklad
luzka, zvedaky a voziky jsou stale ve vlastnictvi pojistovny, ktera pomicku schvalila.
Pokud nejsou pomucky hrazeny nebo je doplatek pfili§ vysoky, Ize pozadat o piispévek
charitativni nadaci. Pro bezbariérové upravy prostiedi jako je pofizeni ploSiny, vytahu,
schodolezu nebo automobilu veetné Upravy, maji zZadatelé narok pozadat o prispévek na

Utadu prace (DMA, © 2023).

1.6  Socidlni prace

Na pocatku socialni prace byl vzdycky clovek. Lidé potiebuji a budou potrebovat
pomoc od jiné osoby. Kdyby ji nikdo nepotieboval, nikdy by pomoc pro cloveka
nemusela byt potfebna a nevznikla by ani socialni prace. NejCastéji pomoc lidé
vyhledavaji u svych nejblizsich, a to u rodiny. Dava jim ochotu a prostor na feseni jejich
problému, nasloucha, pomahd a dava rady. Kdyz je absence rodiny, pfibuznych,
kamaradu ¢i kolegt, tedy jemu osob blizkych a neni jina moznost, jak feSit své potize,
nastava prostor pro odbornou pomoc (Matel, 2019). Smutek, Seibel a Truhlatrova (2010)
uvadi, ze moderni spoleCnost vnima ,,socidlni praci“ jako uznavanou odbornou pomoc,
diky které pomaha fesit problematiku socialnich interakci klientl. Jejich cilem je
dosahnout vzajemného piizpsobeni a zmirnéni problemati¢nosti interakci. Ukolem
socialnich pracovnikl ma byt feSeni problému pii nezvladatelnych socialnich interakcich
bud’ jedinct, skupin nebo organizaci (Smutek et al., 2010).

Socialni prace je také realizovana prostfednictvim socialnich sluzeb, které vice
vymezil a upfesnil novy zékon o socialni praci z roku 2006. Socialni sluzby tu jsou pro
lidi, ktefi je mohou vyuzivat. Cilem téchto sluzeb je poméahat socialné znevyhodnénym
lidem, zamétrovat se na jejich potfeby, piispivat ke zlepSeni kvality zZivota, snazit se o
ochranu lidi pfed riziky, které na né v jejich nelehké situaci doléhaji a napomoct k jejich

opétovnému zaclenéni do spolecnosti (Gulova, 2011).

25



1.6.1 Socidlni pracovnik

Socialni pracovnik jako profese je osobou vzdélanou v oboru a fidi se etickym
kodexem. Jeho hlavnim zajmem jsou prava vSech klientl a pracuje s nimi jako s aktivnimi
spolupracovniky (Matousek, 2008). Zakona 109/2006 Sb. zakonti o Socialni praci
definuje socialniho pracovnika, ktery ma na starost mnoho ukold, jako je starost o
zabezpeceni socialni agendy a feSeni socialn€ pravni problematiky. V ramci prevence
poskytuje pomoc v krizovych situacich, dale depistazni ¢innost, socialni poradenstvi i
socialni rehabilitaci. Jeho zajem cili pfimo na potfeby obyvatel, a to jak na trovni obce,
tak 1 kraje (zakon 108/2006, §109).

Zakladnimi pfedpoklady pro vykon tohoto povolani je plna svépravnost,
bezuhonnost a v neposledni fad€ je zapotiebi splnéni zdravotni a odborné zptsobilosti

(MPSV, © 2016).

1.6.2 Socidlni prace s rodinou a ditétem se zdravotnim postiZenim

Pii praci s rodinou a se muzeme setkat s etickym dilematem a tim muaze byt otazka
sdélovani ¢i nesdélovani zavazné diagndzy rodicim ditéte se zdravotnim postiZzenim.
Tato informace by méla byt sdélena rodi¢im profesionalné a lidsky (Jankovsky in Srajer
a Musil, 2008).

Narozenim ditéte se zdravotnim postizenim je krizi, se kterou je spojen pocit
nenaplnéného ocekavani zdravého ditéte (Jankovsky, 2006). Vagnerova (2004) pise, ze u
rodict ditéte byva negativné zasazena rodicovska identita, pfichazi pocity ménécennosti
a ztrata sebedivéry. Co nejdiive musi byt vyfeSeny vSechny moznosti, jak se nejrychleji
a nejefektivnéji prizpusobit specifickym potiebam ditéte (Vagnerova, 2004). Ucelena
péce o rodinu s ditétem s postizenim usiluje o to, aby pracovnici naucili rodice se s touto
slozitou Zivotni situaci vyrovnat (Jankovsky in Srajer a Musil, 2008). Jankovsky (2003)
popisuje svoji zkuSenost, ze rodice jsou vdécni za jakoukoliv pomoc. Zda ma byt péce o
dité s postizenim opravdu efektivni, musi byt komplexni. Toto nabizi napfiklad uceleny
systém rehabilitace. Propojuje péci v oblasti socialni, pracovni, zdravotni, ale i ve
vzdélavaci (Jankovsky, 2003). Pfi pé€i je nutno vytvorit multidisciplinarni tym
odbornikd, ktefi zajistuji komplexni pé¢i. Clenové tymu jsou odborni Iékafi,

psychologové, specialni pedagogové, socialni pracovnici, détské sestry, osobni asistenti
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a terapeuti. Jsou si navzajem nepostradatelnymi partnery (Jankovsky in Srajer a Musil,
2008).

Adaptace rodici na to, ze jejich dité v budoucnu bude okazano jen na jejich pomoc
je zavisla na mnoha faktorech. Dulezity je postoj postizeného jedince, jak sviij handicap
bude schopen piijmout a zda bude schopen s nim fidit svij vlastni zivot (Matousek, 2003).
Clenové rodiny maji moznost uvolnit své pocity a méli by je davat najevo(Michalik,
2013). Zakladem je vztah rodiCe a ditéte, rodici mezi sebou a vztahy k §irsi rodiné. Je
dulezité tyto vztahy neustale posilovat, upeviiovat, a hlavné o n¢ dbat a opeCovavat
(Michalik, 2013). Nektefi rodice pfi zjiSténi, ze jejich dité bude postizené nesou velice
§patné. Mlze dochazet k eskalaci konflikti mezi manzely. Je tedy nezbytné, aby rodina
ptijala stav svého potomka, coz znamena neodmitat ho a neodmitat ani jeho postizeni

(Matousek, 2003).

1.6.3 Socidlni prace s osobami se zdravotnim postiZenim
1.6.3.1 Klasifikace zdravotnich postiZeni

., Zdravomi postizeni Ize vymezit jako poSkozeni nebo ztrdtu urcitého orgdnového
systému. 'V disledku toho dochazi k naruSeni, omezeni ¢i uplné ztrdté nékteré ze
standardnich funkci“ (Reitmayerova a Buivalova, 2007 s. 21).

Michalik a kol. (2011) uvadi, Ze zdravotni postizeni se rozliSuje podle toho, jaké

postizeni je prevladajici. MuZeme se tedy setkat s t€émito druhy postizeni:

. télesnym;
. mentalnim (jsou zde zafazeny postizeni duSevni a poruchy autistického spektra);
. zrakovym;

. sluchovym (Michalik a kol., 2011).

Je nutné podotknout, ze sem musime pfifadit jesté dalsi skupiny. A jedna se o dalsi
postizeni: kombinovana a nemocné civilizacnimi chorobami (Michalik a kol., 2011).

Télesna postizeni (TP) jsou defektem pohybu jak funkéniho omezeni, nebo jako
télesnou deformaci Ci estetického charakteru (to co ostatni nepfijimaji pozitivn€, a
predev§im se to tyka fyzického vzhledu). To ma velky dopad na déti s télesnym

postizenim v ramci zaclenéni do kolektivu svych vrstevniki nebo i s celkovym
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zaclenénim do spolecnosti, a to diky odlisSnému vyvoji. Tyto osoby mnohdy zaostavaji v
socialnich oblastech (Cadova a kol., 2012).

Omezeni hybnosti jedince, poruchy hybnosti se velmi Casto poji 1 s postizenim jinym
(kombinovanym postizenim), obé tato postizeni mohou byt vrozena nebo ziskana (Zikl,
2011).

Podle Buivalové a Reitmayerové (2007) delime télesna postizeni podle schopnosti

daného cloveka se pohybovat do téchto kategorii:

* Lehké télesné postizeni: V tomto pripadé je Clovek schopen se pohybovat sam
bez jakychkoliv pomicek ¢i pomoci.

+ Stiedné tézké télesné postizeni: Dokéaze se sam pohybovat, ale pouze za pomoci
pomtucek naptiklad ortopedickych.

» Te&zké teélesné postizeni: U tézkého télesného postizeni se nedokaze ¢loveék sam

pohybovat (Bufvalova a Reitmayerova, 2007).

1.6.3.2 Osoba se zdravotnim postiZenim

Pfi socialni praci s osobami se zdravotnim postizenim je dilezité vymezit pojem
zdravotni postizeni. Definice, kdo je osoba se zdravotnim postizenim (ZP) najdeme ve
velkém mnozstvi odborné literatury. Ve velkém mnozstvi nazort se najde jedna shoda,
ze jde o zdravotni stav, ktery trva déle nez jeden rok. Dal§im znakem je uvadéno, ze tyto
osoby se uz nedaji vylécit. Stav Ize do urcité miry ovlivnit, a to pomoci kompenzacnimi
pomuckami nebo Upravou podminek jeho okoli. Ov§em ve znacné mife se jedna o stav
setrvaly ¢i trvaly (Kocurova, 2002; Novosad, 2009; Michalik a kol., 2011. in MojziSova
a kol., 2019).

Utad prace CR podle ustanoveni § 67 zakona &. 435/2004 Sb., 0 zaméstnanosti (dale
jen ,zakon o zameéstnanosti®), definuje osoby se zdravotnim postizenim, kterym je
poskytovana zvySena ochrana na trhu prace jako:

,,Osobami se zdravotnim postizenim jsou fyzické osoby, které jsou organem spravy

socialniho zabezpeceni uzndny:

1) Invalidni ve tietim stupni,

2) Invalidni ve druhém a prvnim stupni,

3) Zdravomné znevyhodnéné “ (Utad prace, © 2023).
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V pripadé osoby se ZP musi fyzicka osoba dokladat posudkem nebo potvrzenim

organu socialniho zabezpeceni pro uznani naroku (Utad prace, © 2023).

1.7  Socidlni sluzby

Zakon 108/2006 stanovi, co jsou socialni sluzby a jaké Cinnosti nebo soubor ¢innosti
mohou vykonavat. Socialni sluzby maji za cil poméhat a poskytovat podporu vSem
osobam, aby se docililo jejich socialniho zaclenéni a pomoci prevence se zamezilo
socialnimu vylouceni (Zakon 108/2006, §3 a). V prvnim odstavci zékona je jasné
vymezeno, jaké jsou podminky k poskytovani pomoci a podpote fyzickym osobam, které
se ocitly v nepfiznivé socialni situaci (Zakon 108/2006, §1 odst. 1).

Cile socialnich sluzeb jsou:

«  zachovavat lidskou dustojnost klientii,

« vychdzet z individudlné urcenych potreb klientu,

rozvijet aktivné schopnosti klientu,

«  zlepsit nebo alespori zachovat sobéstacnost klientii,
«  poskytovat sluzby v zdjmu klientii a v nalezité kvalit¢é (MPSV, © 2023).

Socialni sluzby své sluzby poskytuji Siroké vetejnosti. Pfedevs§im jsou poskytovany
lidem, ktefi jsou spoleCensky znevyhodnéni. Jde jim o to, aby dosahly svého cile a
pomohly vSem osobam zlepsit jejich kvalitu zivota, zaclenit je maximalné v mozné mife
do spolecnosti, zamezit a ochranit je pred hrozbou spolecenskych rizik. Kladou daraz jak,
na jejich uzivatele, tak jeho rodinu, skupiny, k nimz osoby nalezi a také chranit zajmy
Siroké spolecnosti (Matousek, 2007).

Zakon. €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach popisyje, jaké formy poskytovani
socialnich sluzeb jsou nabizeny. Dale jsou ¢lenény do tii forem poskytovani. Jsou jimi
pobytové, ambulantni a terénni sluzby. Pobytové sluzby nabizi ubytovani v zafizenich
socialnich sluzeb. Oproti tomu do ambulantnich sluzeb klienti dochazi sami nebo jsou
dopravovani. V ramci této formy neni mozné ubytovani. Posledni sluzby jsou terénni a ty
jsou poskytovany v ptirozeném prostiedi osoby. To ma pozitivni vliv na jeji stav. (Zakon.
¢. 108/2006 Sb). Podle zakona jsou upraveny i druhy poskytovanych sluzeb socialniho
poradenstvi, socialni péci a socialni prevenci (MPSV, © 2023).

V dalsi podkapitole se zaméfim na socialni sluzby, které jsou poskytovany osobam

se zdravotnim postizenim.
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1.7.1 Rana péce

Jiz od devadesatych let u nas v Ceské republice funguje sluzba rané péde. Je
poskytovana odborniky, ktefi pomahaji klientim a dojizdi za nimi do jejich pfirozeném
prostfedi. Podporuji rodinu a snazi se o jeji zaclenéni s ditétem do spoleCnosti (Pretis,
Barlova, Hradilova, 2020).

Tuto sluzbu nalezneme v zakoné ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, respektive
v § 54. Je poskytovana terénni formou socialnich sluzeb, ale mize byt poskytnuta i
ambulantné. Sluzba je urCena predevsim pro rodiny a déti. Zamétuje se na podporu rodiny
a vyvoj ditéte, které ma své specifické potteby. Je tu pro déti od narozeni do 7 let véku.
Podminkou je, Ze vyvoj ditéte je ohrozen v disledku nepfiznivého zdravotniho stavu nebo
u déti se zdravotnim postizenim (Zakon 108/2006, §54). Pomoc je poskytovana rodi¢iim,
ktefi maji pochybnosti ohledné vyvoje ditéte, rodice ditéte s podezienim na konkrétni
postizeni nebo s jiz diagnostikovanym postizenim. I v diasledku komplikovaného
téhotenstvi i pii porodu miize vzniknout realné nebezpeci postizeni ditéte (Opatiilova,

2006).

1.7.1.1 Rana péce u osob s nervosvalovymi onemocnénimi

Jedna-li se o ditéti s postizenim, hraje zde velkou roli rodina, a to pfi utvafeni jeho
osobnosti. Utvareni vlastni osobnosti je vzdy nesnadnou cestou pro kazdého z nas,
obzvlast pro ¢loveka se zdravotnim postizenim. Rodina by méla vSe pfijmout nejlépe ne
jako udél, ale jako ukol. Samoziejmé by neméla zistavat na vSe sama, misto soucitu a
bezradnosti je tfeba poskytnout pomoc: zakladni informace, aby se mohli orientovat v
daném problému a sami se rozhodnout pro vhodné feseni (Jankovsky, 2006).

Zména, ktera vstoupi do Zivota vSech ¢lent rodiny a narusi dosavadni chod, zapficini
to, ze vSichni jeji Clenové se musi piizpusobit, a to v jejich schopnostech a moznostech,
hlavné potiebam ditéte s postizenim. Diky tomu se méni chovani v ramci rodiny, ale 1
chovani ve vztahu ke spolecnosti (Vagnerova, 2014). Rodina vychovavajici dité s
postizenim ma odlisnou socialni identitu. Pokazdé je nécim specialni a vyjimecna. Tato
Castokrat negativni odliSnost se nedotyka jen rodicd, ale i zdravych sourozenct
(Vagnerova, 2014). Rodina by méla dostat intervenci v okamziku, kdy dojde k zjisténi

vady nebo poruchy u ditéte. VCasna intervence prispéje k ziskani informaci a nabidky na
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odbornou 1 poradenskou pomoc. Rana péce je nejCastéji poskytovana prostrednictvim
stfedisek rané péce (Slowik, 2007).

Za pomoci téchto stfedisek jsou funkénim systémem sluzeb. Maji za tkol détem a
jejich rodindm umoznit prevenci vzniku dalSich komplikaci, tedy o pfipadné zmirnéni
nebo Uplnou eliminaci. Jejich ukolem je zaclenéni do spolecnosti. Hlavni prioritou je
naucit rodi¢e pracovat se svym ditétem a byt jeho , terapeutem®, ale také byt pro né¢j
specialnim pedagogem. Pfi této odborné ¢innosti jsou rodice Skoleni za pomoci odbornikti
pfimo u nich na pracovisti (Jankovsky, 2000).

Kolpingova rodina Smeéno je jedinou ranou pé&i v Ceské republice, ktera od roku
2007 poskytuje podporu détem se vzacnym nervosvalovym onemocnénim. Déle také

spolupracuje s nervosvalovymi centry a fadou nestatnich organizaci (Kolpingsmecno, ©

2023).

1.7.1.2 Pacientské organizace

Pacientské organizace jsou zakladany nejcastéji formou neziskovych organizaci.
Jsou urcené pro vSechny osoby, které vyzaduji jejich pomoc. Mezi hlavni poslani a cile
pacientskych organizaci je informovanost klientl o jejich onemocnéni a o poskytnuti
nasledné pomoci, prekonani prvotniho strachu a smifeni se se zivotem s onemocnénim.
Pomoc je nabizena rodinnym piislusnikiim a dal§im blizkym osobam, aby védéli, jak se
vyrovnat s onemocnénim svych blizkych, mohli je podpofit a pecovat o né. Velice
dulezitou oblasti pasobeni pacientskych organizaci je socialni podpora a pomoc v
orientaci v systému socialni péce. Veskeré sluzby jsou bezuplatné (MZ, © 2023).

Pacientska organizace SMAci z.s. poskytuje viechny dostupné informace o SMA a
vyuziva svych internetovych stranek, které jsou nastrojem pro Sirsi dostupnost informaci.
Pacienti jsou informovani o aktualitach pfes socialni sité a ti, ktefi jsou Cleny (PO) jsou
informovani pomoci emailu nebo po telefonu. Pacientska organizace nejcasteji pomaha
zorientovat se v moznostech nové 1écby, novych zdravotnich prostfedkt, v socialni a
pravni oblasti. Dale spolupotrada psychorehabilitaéni pobyty pro déti s SMA. ZvySuje
Siroké vetejnosti povédomi o SMA prostfednictvim socialnich médii, televiznich debat a
dokument? vysilanych v televizi (SMAci z.s., © 2023). Seznam pacientskych organizaci
obsahuje pouze ty organizace, které spliuji zakonnou definici pacientské organizace a

dalsi podminky pro zapsani stanovené zakonem o zdravotnich sluzbach (§113f). Dal§imi
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pacientskymi organizacemi u osob se zdravotnim postizenim jsou: Asociace
muskularnich dystrofiki v CR, z. s., Narodni rada osob se zdravotnim postizenim Ceské
republiky, z.s, Asociace rodicu a pratel zdravotn€ postizenych déti v CR, z.s., SMAci z.s.,

a dalsi... (MZ, ©2021)

1.7.2 Odborné socidlni poradenstvi

Kroutilova Novakova R. (2012) socialni poradenstvi definuji tak, ze ,, ... se zaméruje
na zjistovani rozsahu a charakteru nepriznivé socidalni situace a sleduje priciny jeho
vzniku. Na zdkladé tohoto zjisténi pak poskytnutim potrebnych informaci napomdha k
reSeni nepriznivé socidlni situace “ (Kroutilova Novakovéa, 2012 s. 21).

Definici odborného socialniho poradenstvi nalezneme v zakoné 108/2006 Sb., o
socialnich sluzbach, ptimo v § 37. Zde zakon popisuyje, jak se tato sluzba poskytuje, a ze
je zaméfena na potieby jednotlivych okruhi socialnich skupin. Poradenské sluzby se
poskytuji v poradnach pro osoby se zdravotnim postizenim, manzelskych a rodinnych
poradnach, poradnach pro seniory, a v dalSich. Do odborného poradenstvi se fadi 1 pomoc
pti hledani vhodnych kompenzacnich pomicek (Zakon ¢. 108/2006 Sb.§ 37).

V jiz vySe zminéném zakoné o socialnich sluzbach, konkrétné v odstavci 1, je
uvedeno, ze socidlni poradenstvi rozliSuje dva typy poskytovaného poradenstvi:

zéakladni socialni poradenstvi
odborné socialni poradenstvi.

Podle § 37 odstavce 4 zakona o socialnich sluzbach socidlni poradenstvi vymezuje
nasledujici Cinnosti. Pomoc pii prostiedkovani kontaktu se spoleCenskym prostredim,
socialné terapeutické Cinnosti a pomoc pfii uplatiiovani prav, opravnénych zajmui a pfi
obstaravani osobnich zalezitosti (Michalik, 2009). Ze zakona jasné vyplyva, ze kazda
osoba narok na bezplatné poskytnuti zakladniho socialniho poradenstvi. To je uvedeno
pfimo v § 37 odst. 2 0 moznostech feseni neptiznivé socidlni situace (Zakon ¢. 108/2006

Sb. § 37).

1.7.2.1 Specidlni poradenstvi u osob se zdravotnim postienim nebo soc.
znevyhodnénim
Specialni poradenstvi je podle Novosada (2002) komplexem poradenskych sluzeb

urCeny pro specifické skupiny jedincti. Tento druh poradenstvi vychazi z Iékatskych véd,
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etik, filozofie, aplikované sociologie, patologie, teorie i metod socialni prace a dalSich
disciplin. Specialni pedagog ¢i socialni pracovnik maji moznost zdsadné ovlivnit zivot
osob s postizenim. Navazani divéry mezi sebou se jejich vztah rozviji autonomné, bud’
dfive Ci pozdgji se jejich prace protnou a spolecné za¢nou spolupracovat (Novosad, 2002).

Tento samy autor Novosad (2009) uvadi, ze lidé se zdravotnim postizenim jsou
limitovani urCitymi faktory, které negativné ovliviiuji jejich zpasob ziskavani poznatkt a
zkuSenosti potfebné pro jejich bezpecny, bezstarostny zivot, a to 1 v pripadé, kdy se
dostanou do obtizné zivotni situace. V tomto ohledu se poradenstvi stava nastrojem ke

zlepSeni jejich kvality zivota (Novosad, 2009).

1.7.3 Osobni asistence a pecovatelskd sluZba

Sluzba osobni asistence je v zakonu €. 108/2006 Sb. o socialnich sluzbach
definovana nasledovné: ,, Osobni asistence je terénni sluzba poskytovana osobdm, které
maji sniZenou sobéstacnost z ditvodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho
postizent, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba se poskytuje bez
casového omezenti, v prirozeném socidlnim prostredi osob a pri cinnostech, které osoba
potrebuje “ (Zakon €. 108/2006 Sb. § 39).

Definici mlUzeme porovnat s vymezenim pecovatelské sluzby v témze zakoné:
., Pecovatelska sluzba je terénni nebo ambulantni sluzba poskytovand osobdm, které maji
snizenou sobéstacnost z ditvodu véku, chronického onemocnéni nebo zdravotniho
postizent, a rodinam s détmi, jejichZ situace vyZaduje pomoc jiné fyzické osoby. Sluzba
poskytuje ve vymezeném case v domdcnostech osob a v zarizenich socidlnich sluzeb

vyjmenované “ (Zakon €. 108/2006 Sb. § 40).

Pecovatelské sluzby jsou domlouvany v predem stanoveném intervalu. Bud za
uzivatelem sluzba dojizdi domt do jeho piirozeného prostiedi, nebo je poskytovana v
nekterém ze zafizeni socialnich sluzeb (MPSV, © 2023). Osobni asistence je poskytovana
uzivateli po dobu celého dne, a neni nijak ¢asoveé omezena. Lze ji poskytovativ prostredi,
které je podobné klientové pfirozenému prostiedi. Na jednoho uzivatele pfipada jeden
osobni asistent. Jedna se tedy o sluzbu individualni.

Pti vykonu pecovatelské sluzby se pracovnici vénuji vicero klientim najednou (Kotkova,

2017). Podle zakona pecovatelska sluzba vykonava tyto ukony, které jsou podrobné
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popsany v tomto zakoné § 40 (Zakon &. 108/2006 Sb. § 40). Ukony, vymezené pro osobni
asistenty jsou podobné t€ém, co muzeme vidét u pecCovatelské sluzby. Jsou také dale
obsazeny v § 39 (Zakon ¢. 108/2006 Sb. § 39).

Jednotlivé poskytovatele téchto sluzeb lze vyhledat v Registru poskytovatelti
socialnich sluzeb na strankach MPSV (Kotkova, 2017).

1.7.4 Odlehcéovaci sluZba

Odlehcovaci sluzba je v ¢eské republice upravena a popsana v zakoné¢ ¢. 108/2006
Sb., o socialnich sluzbach. Je poskytovana ambulantni, pobytovou nebo terénni formou a
urCena pro osoby se snizenou sobéstacnosti. Uz kvili vysokému véku, onemocnéni nebo
kvuli zdravotnimu postizeni. Osoby jsou tedy odkazany na pomoc druhych. Je o né
pecovano v jejich prirozeném prostiedi, ale diky této sluzbé si mohou pecujici osoby
odpocinout od neustalé péce (Zakon ¢. 108/2006 Sb.§ 44).

Safrankova (2002) déli formy odleh&ovacich sluzeb podle jejich doby trvani, a to na
kratkodobou (vystfidani rodinného pecyjiciho na nékolik hodin béhem dne),
sttednédobou (celodenni péce v dennim stacionafi, dennim centru ¢i domovince) a
dlouhodobou (tydenni az mésicni pobyt v oSetfovatelském nebo jiném zafizeni v dobé
dovolené & 1é¢eni petujiciho) (Safrankova, 2002).

Odlehcovaci ¢i respitni sluzby jsou tedy uréené pro osoby se zdravotnim postizenim,
ale i pro osoby, které o né pecCuji (Matousek, 2003). Divodem hospitalizace klienta je
pottebny odpocinek pro starajici se rodinu (Haskovcova, 2002). Péci, kterou tyto sluzby
poskytuji jsou formou docasného umisténi osoby se zdravotnim postizenim, do

stacionafre, pobytového zatfizeni nebo do nahradni rodiny (Matousek, 2003).

1.8  Stdtni socidlni systém v Ceské republice

Systém statni socialni podpory upravuje zdkon ¢. 117/1995 Sb., o statni socialni
podpore. Statni organy jsou povéieny vedenim tohoto systému. Socidlni podpora je
prostfednictvim statu pfispivana predevsim rodinam s nezaopatfenymi détmi v piipadé
uznané socialni situace, ze rodina neni schopna vlastnimi silami a vlastnimi prostifedky
vytesit jejich zatézujici situaci. Davky statni socialni podpory jsou poskytovany po celou

dobu zivota nezaopatieného ditéte jiz od narozeni az do ukonceni vzdélavani. V dalSich
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ptipadech poskytuji pomoc rodinam s détmi, které se nachazeji v riznych obtiznych
zivotnich situacich. Tento systém je financovan ze statniho rozpoctu (MPSV, © 2009).

Mezi davky statni socialni podpory patii naptiklad: rodiCovsky prispévek, porodné,
pridavek na dité, socialni priplatek, prispévek na bydleni, pohiebné. Také sem spada
davka pro péstounskou péci. Sklada se z prispévku na thradu nakladd potiebnych pro

dité, pii prevzeti ditéte a odmeénu pro péstouny (MPSV, © 2023).

1.8.1 Systém davek socidlni péce pro osoby se zdravotnim postiZenim

., Dadvky pro osoby se zdravotnim postizenim jsou upraveny zdkonem ¢. 329/2011 Sb.,
o poskytovdni ddavek osobdam se zdravotnim postiZenim a o zméné souvisejicich zakonii, ve
znéni pozdéjSich predpisii (ddle jen ,,zdkon o poskytovani ddavek osobam se zdravotnim
postizenim ), a vyhlaskou ¢. 388/2011 Sb., o provedeni nékterych ustanoveni zdakona o
poskytovdni davek osobdm se zdravotnim postiZenim, ve znéni pozdéjSich predpisii (ddle
Jjen ,,vyhlaska c¢. 388/2011 Sb.*)“ (MPSV, © 2023).

V tomto zakoné jsou dale upraveny prispévky na mobilitu, pfispévek na zvlastni
pomucku a prikaz osoby se zdravotnim postizenim. Organem rozhodujicim o uznani
piisp&vkil pro osoby se zdravotnim postizenim je Utad prace Ceské republiky — krajské
pobocky a Ministerstvo prace a socialnich véci, které funguje jako odvolaci organ v téchto

vécech (MPSV, © 2023).

1.8.1.1 Opravnéné osoby

Pfi naroku na davky pro osoby se zdravotnim postizenim jsou pravné vymezeny
urcité podminky pro uznani piispévki. Zde je vycet dulezitych podminek pro uznani.
Proto aby vznikl narok musi byt osoba piihlagena k trvalému pobytu na uzemi CR.
Druhou podminkou vyplyvajici ze zakona je, Ze osoby sice nemaji trvaly pobyt, ale maji
zde hlaSené bydlisté. V neposledni fadé osoba je osoba opravnéna pozadovat davky pro
osoby se zdravotnim postizenim, pokud zde vykonava vydélecnou Cinnost, zZije tu s
rodinou, plni povinnou skolni dochazku nebo se pfipravuje na budouci povolani (MPSV,

© 2023).

1.8.2 Prispévek na péci
U néaroku ptispévku na péci je zakonnou podminkou, aby byla osoba stara jednoho
roku zivota. Je pozadovan dlouhodobé¢ nepftiznivy zdravotni stav a také, ze osoba vyzaduje
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pomoc jiné fyzické osoby, a to pfi zvladani zakladnich zivotnich potfeb. To se posuzuje
podle stupniti zavislosti. Tyto stupné jsou predem stanovené podle toho, jaké zakladni
zivotni potfeby osoby nedokazi samy pro sebe uspokojit, a to bez pomoci jiné osoby.
Hodnoti se tyto zakladni zivotni potieby jako je mobilita, orientace, komunikace,
stravovani, oblékani, t€lesna hygiena, vykon fyziologické potieby, péce o zdravi, osobni
aktivity a péce o domacnost. U osob do 18 let se neposuzuje péce o domacnost (MPSV,

© 2023).

Tabulka 5: VySe prispévku na péci

Vyse prispévku pro osoby do 18 let za kalendarni mésic

stuperi I (lehka zavislost) 3300 K¢
stupeni II (stfedné tézka 6 600 K¢
zavislost)

stupeni III (t€zké zavislost) 13 900 K¢
stupeni IV (Uplné zavislost) 19 200 K¢

Vyse prispévku pro osoby starsi 18 let za kalendarni mésic

stupen I (Iehka zavislost) 880 K¢
stupen II (stfedné tézka zavislost) 4 400 K¢
stupen III (tézka zavislost) 12 800 K¢
stupenl IV (Gplna zavislost) 19200 K¢

Zdroj: Ministerstvo prace a socidlnich véci, 2023

Prispévek na péci se vyplaci kazdy kalendarni mésic. Piispévek na péci je vyplacen

krajskou poboc¢kou UP (Utad prace, © 2023).

1.8.3 Prispévek na zvlastni pomiicku

Prispévek na zvlastni pomucku je uren osobam se ZP. Jsou zde podobné podminky
jako u pfispévku na péci, jak s vékovou hranici, tak 1 tim, ze tento pfispévek vyzaduje
dlouhodoby nepfiiznivy stav dané osoby. Rozhoduji o ném posudkovi 1ékafi okresnich

sprav socialniho zabezpeceni. Pravni uprava na narok pfispévku na zvlastni pomicku se
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fidi podle zakona ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim
postizenim, a dale vyhlaska ¢. 388/2011 Sb. Ptispévek je ur€en konkrétnim osobam, které
jsou postizeny tézkou vadou nosného nebo pohybového ustroji, t€zké postizeni zraku ¢i
sluchu. V piipadé potizeni motorového vozidla je pfispévek poskytovan i osobam s
hlubokou mentalni retardaci (MPSV, © 2023).

Prispévek na zvlastni pomtcku muze i byt vyuzit na pofizeni motorového vozidla,
stropniho zvedaciho systému, svislé zdvihaci ploSiny, schodistové sedacky nebo na
upravu bytu. Pro jeho uznani je dilezité dosazeni véku 3 let. Také mohou zadat o tento
prispévek osoby pro potizeni vodiciho psa. Podminkou pro vznik naroku je, Ze musi osoba
byt starsi 15 let. U dalSich prispévkd musi mit alespon 1 rok (zakon 329/2011 § 6).

Stanoveni vySe piispévku na zvlastni pomtcku nalezneme dale v zakone ¢. 329/2011.
Ten rozliduje, pokud se jedna o &astku, ktera je do 100 000 K& nebo je vyssi. Castka na
motorové vozidlo je vyjimkou a hodnoti se jinak nez ostatni. Pokud se cena za pomucky
pohybuje pod hranici 10 000 K¢ a neptesahne ji, bude piispévek poskytnut osobg, jejiz
pfijem je niz§i nez 8nasobek zivotniho minima. Spoluucast osoby ¢ini tedy 1000 K¢.
Pokud cena bude vySsi nez 10 000 K¢ je stanovena spolutcast osoby na 10 % z
predpokladané nebo uz zaplacené ceny na zvlastni pomucku. Paklize se objevi
komplikace a osoba nema dostatek finan&nich prostiedkd ke spolutdasti, UP v této véci
rozhodne o nizsi mife spolutiCasti. Ta v§ak muze byt minimalné jen 1 000 K¢ (MPSV, ©
2023).

Vyse piispévku na zvlastni pomuicku poskytovaného na potizeni motorového vozidla

éini:

* 200 000 K¢ pri prijmu niz§im nebo rovnu 16ndsobku castky Zivotmiho minima
Jjednotlivce (rodiny) nebo je-li prispévek poskytovan nezletilé osobé

* 180 000 K¢ pri prijmu vy$Sim nez 16ndsobek castky Zivotniho minima, ale nizsim
nebo rovnu 17nasobku

* 160 000 K¢ pri prijmu vy$8im nez 17ndsobek castky Zivomiho minima, ale nizsim
nebo rovnu 18nasobku

» 140 000 K¢ pri prijmu vy$Sim nez 18ndsobek castky Zivotniho minima, ale nizsim

nebo rovnu 19ndasobku
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* 120 000 K¢ pri prijmu vy$Sim nez 19ndsobek castky Zivotniho minima, ale nizsim
nebo rovau 20nasobku

* 100 000 K¢ pri prijmu vy$sim nez 20nasobek cdstky Zivotniho minima (MPSV, ©
2023).

1.8.4 Prispévek na mobilitu

Osoba se zdravotnim postizenim ma narok na piispévek na mobilitu uz od 1 roku.
Podminkou pro pfispévek na mobilitu je, ze se lidé s postizenim jednou meésicné a
opakované dopravuji za uhradu (hromadnou dopravou, sami fidi, nékdo je vozi). Narok
na tento prispévek maji osoby s prikazem ZTP nebo ZTP/P, ale nesmi byt ubytované v
pobytovém zafizeni socialnich sluzeb a existuji zde 1 vyjimky (Stoupova, 2022).

Nyni vyse ptispévku ¢ini 900,- K¢ vyplacenou mésiéné (MPSV, © 2023).

Déle je vyplacena castka 2 900 K¢ pro osoby, které po cely kalendaini mésic
vyuzivaji zdravotnicky prostfedek, a to doméaci plicni umélou ventilaci. Pro vyplaceni
piispévek na mobilitu ve vysi 2 900 K¢ je dulezité predlozit potvrzeni zdravotni
pojistovny nebo se mohou prokazat smlouvou o propujceni zdravotnického prostiedku

(MPSV, © 2023).

1.8.5 Priukaz TP, ZTP, ZTPP

Na narok k ziskani prukazu osoby se ZP je podminkou, aby osoba byla starsi 1 roku.
Osoba musi mit télesné, smyslové nebo duSevni postizeni a jeji zdravotni stav ma
dlouhodobé neptiznivy charakter. U osoby se projevuje omezeni pii jeho schopnostech

pohyblivosti nebo orientace a vztahuje se i na osoby s poruchou autistického spektra
(MPSV, © 2023). Priukazy TP, ZTP a ZTP/P jsou spojeny

s prispévkem na péci, a to na zakladé pfiznaného stupné zavislosti, kdy mize obCan ziskat
jeden z téchto tfi prukazd. Jako prvni je prukaz TP, ten je pfiznan osobé€, ktera pobira
prispévek na péci v L. stupni zavislosti. ZTP je pro osoby pobirajici piispévek na péci ve
IL. stupni zavislosti a ZTP/P, je-1i posouzen pro tcely prispévku na péci u IIl. a IV.

stupné zavislosti (zakon €. 329/2011, § 35).

1.8.6 Parkovaci karta ZTP
Jifi¢na a Novotna (2022) popisuji, komu nalezi pravo vyuzivat parkovaci prukaz pro
osobu zdravotné€ postizenou. Je pro osoby s prukazem ZTP a ZTP/P, které se samy
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dopravuji jejich automobilem nebo jsou piepravovany. Prikaz nelze ziskat bez priakazu
osoby se zdravotnim postizenim 2. nebo 3.stupné. Pokud osoba se ZP potiebuje parkovaci
prukaz do auta, ale neni drzitelem ZTP nebo ZTP/P, musi nejdfiv podat zadost o pfiznani
prukazu OZP. Soucasné s nim musi zadat i o tzv. pfispévek na mobilitu na ufadu prace
podle jeho trvalého bydlisté. Prikaz do automobilu se nevydava na ufadu prace, ale
nejcastéji na odboru socidlnich véci na prislusném magistratu mésta. Stupen invalidity a

invalidni dichod nema na parkovaci prikaz zadny vliv (Jificna a Novotna, 2022).

1.9  Zdravotni systém v Ceské republice

Zdravotni pojisténi je sluzba, na kterou maji narok vSechny osoby, které si ho plati.
Cilem je zlepsit nebo ponechat zdravotni stav pojisténce v pivodnim stavu, aby nedoslo
k vaznym nasledk@im, nez mélo dojit (VZP CR, © 2023).

Zdravotni pojisténi se tidi podle zakona ¢. 48/1997 Sb., o vefejném zdravotnim
pojisténi a dalsich dopliiujicich zn&ni tohoto zakona. V Ceské republice se v ramci
systému poskytovani zdravotni vychazi z Bismarckovského modelu. Vsichni ob¢ané
museji statu odvadét zdravotni pojisténi, které je nasledné odesilano do fondt zdravotnich
pojistoven (MZ CR, © 2020).

U zaméstnanci odvadi 1/3 tohoto pojisténi a 2/3 za né hradi zaméstnavatelé.
Zdravotni pojisténi si museji platit samy osoby samostatné vydéle¢né ¢inné neboli
(OSVC) nebo osob bez zdanitelnych piijmt (OBZP). Dalsi skupina ob&and, kterou ptimo
vymezuje zakon, nemusi platit zdravotni pojisténi. Za né ho plati stat a jsou jimi napt.
seniofi, studenti, nezaopatiené déti a dalsi... (MZ CR, © 2020).

VZP (© 2023) vymezuje to, co zahrnuje zdravotni pojisténi, a to napiiklad:

* léCebnou péci ambulantni a Gstavni, v¢etne diagnostické péce, rehabilitace a péce
o chronicky nemocné (1éCivé piipravky a zdravotni prostiedky indikované v
ptipadé ustavni 1écby jsou plné hrazeny ze zdravotniho pojisténi)

* pohotovostni a zachrannou sluzbu

* preventivni péci

» poskytovani lécivych piipravka

» poskytovani zdravotnickych prostredka

* dopravu nemocnych a nahradu cestovnich nakladu
» lazenskou péci a péci v odbornych détskych lé¢ebnach a ozdravovnach
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« adalg... (VZP CR, © 2023).

1.10 Druhy financni pomoci rodinam déti se zdravotnim postienim
1.10.1 Neziskové organizace

Jak jiz bylo uvedeno v kapitole 6 o pomoci statni socidlni podpory, stat pfispiva
rodinam, které se nachdzeji v nepfiznivé socialni situaci a vlastnimi silami nedokazou
tento stav zmé&nit sami bez pomoci nékoho jiného. Neziskové organizace a vefejné sbirky
jsou tak dal§imi zdroji pfijmu pro déti a jejich rodiny.

Neziskové organizace (NO) jsou typem organizaci nezakladajicich se za uCelem
vytvareni zisku. Celkovy vydélek se nepierozdéluje mezi své zakladatele, vlastniky nebo
spravce. NO vytvori zisk, jen musi byt dale vlozen do rozvoje organizace, a to ma vést k
Gsp&$nému naplnéni cild organizace (Svestkova, Eisertova, 2012). Velké spektrum
nestatnich neziskovych organizaci ma za cilovou skupinu rodinu, na kterou se zamétuje
(Nesporova, Svobodova, 2000).

Nestatni neziskové organizace zameétuji se na rodiny se zdravotné postizenymi détmi
si kladou za cil poskytovat podporu t€émto rodinam a jejich détem. Snazi se jim usnadnit
jejich situaci jak uz celé roding, ale v prvni fadé détem. Zaméfuji se na pomoc pii rozvijeni
schopnosti, dovednosti a zaji§t'uji integraci do spolecnosti. Také prispivaji ke zlepSovani
jejich zdravotniho a psychického stavu a zlepsuji kvalitu jejich zivota.

Pomoc je poskytovana prostiednictvim sluzeb, které maji formu ambulantni ¢i
terénni a jsou to: informacni a poradenska centra, denni stacionare, stfediska rané péce,
sdruzeni rodi¢u a pratel zdravotné postizenych osob, pij¢ovny specialnich pomucek a
zajistovani osobni asistence (NeSporova, Svobodova, 2006).

Seznam nadaci poskytujici finan¢ni podporu rodinam déti se zdravotnim postizenim:

* Nadace Dobry Andél

» Konto Bariéry

* Nadace J&T

«  Zivot détem o.p.s.

» Nadace Sirius

* Nadace Charty 77 — Konto Bariéry

* Nadace Dagmar a Vaclava Havlovych — vize 97
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* Nadace Détsky mozek
* Nadace Sophie

» Nadacni fond pro podporu zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim
» Nadacni fond manzelli Livie a Vaclava Klausovych

» Nadace Clovek Cloveku *+  Nadace GCP (MS, © 2023).

1.10.2 Verejna sbirka

Vefejna sbirka se fidi podle zakona ¢. 117/2001 Sb., o vetejnych sbirkach. Je
poradana za ucelem shromazd'ovani dobrovolnych penézitych prostfedkia. Okruh
pfispivajicich neni pfedem stanoven. Vefejna sbirka ma prospésny ucel a mize mit

charakter zejména humanitarni nebo charitativni, pro rozvoj vzdélani, t€lovychovy nebo

sportu, nebo k zajisténi ochrany kulturnich pamatek (MV, © 2023).
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2 PRAKTICKA CAST
2.1 (il prace
Cilem bakalarské prace je zjistit, jaky vliv ma socialni prace na zivot osob se spinalni

svalovou atrofii

2.2 Vyzkumné otazky

VO1: Jak zasahuji socialni sluzby do zivota osob s SMA?

VO2: Jaké jsou nedostatky v oblasti socialni prace a socialnich sluzeb v kontextu
dostupnosti u osob s SMA v Ceské republice?

VO3: Dokazou osoby s timto onemocnénim zit plnohodnotny zZivot?
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3 METODIKA
3.1 Metodika a technika sbéru dat

Za ucelem vyzkumu této prace byl zvolen kvalitativni pfistup pro sbér dat. Podle
Hendla (2012) je sbér dat dulezity, protoze se diky nému sesbiraji informace pojednavajici
o kazdodennim zivoté respondenta. Nejsou to informace, které jsou zkreslené nebo
vytrzené z kontextu a maji charakter lokalniho zakotveni. Jaka bude zvolena metoda se
odviji od typu pozadované informace, a to 1 podle toho od koho bude ziskéana a co se s ni
bude dale dit. Dale by se zvolena metoda méla fidit vyzkumnym
problémem a je dulezité ziskat povédomi o riiznych vyzkumnych technikach, ale i o
technice sbéru dat. Vliv na vyzkum také predstavuji moznosti samotného vyzkumnika
(Hendla, 2012).

Pod pojmem technika sbirani dat si Reichl (2009) predstavuje operacni nastroj, ktery
je cilené realizovanym strategickym zamérem a vymezuje ho zvolena metoda (Reichl,
2009). Sbér dat byl realizovan pomoci polostrukturovaného rozhovoru. Ten pracuje s
pfedem pfipravenym souborem otdzek na vymezené téma, a to, jak se cely rozhovor
vyviji, neni dalezité dodrzovat presné poradi otazek a muze byt v prubéhu ménéno
(Kajanova akol., 2017). Dle situace a odpoveédi mohou byt dotazovanému pokladany jesté
dopliiujici otazky (Svaticek, 2007). Podle Hendla (2012) by u kvalitativniho rozhovoru
meély byt pokladané otazky oteviené, neutralni a zcela
jasné. Pii vytvafeni vyzkumnych otazek by mél byt kladen diraz na to, aby se

minimalizovalo vnuceni urcitych odpoveédi pfimo pokladanou otazkou (Hendl, 2012).

3.2 Vyzkumny soubor

Pro vyzkumny soubor byli pfimo vybirani takovi potencialni ucastnici, kteti spliuji
vyzkumnikem zvolné kritérium a s uc€asti na vyzkumu souhlasi. Kritériem pro zaclenéni
komunika¢niho partnera do vyzkumného souboru byla podminka osoby se spinalni
svalovou atrofii ve v€ku od 15 do 18 let. Do vyzkumu se zapojilo celkem 6

komunikacnich partnerti z celkového poctu Gcastnikil tabora.

3.3 Realizace vyzkumu
Data dualezita pro vyzkum byla shromazdéna v prubéhu meésice srpen 2022.

Rozhovory probéhly pfi osobnim setkani s respondenty na taboie pro déti s SMA v
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Pluhové Zd'aru, kterou zastfesuje pacientska organizace SMAci z.s. Sbér dat se uskutenil
na mistech, kde to bylo komunika¢nim partneram piijemné. Doba trvani rozhovora se
pohybuje v rozmezi od 60 do 70 minut.

Jesté pred uskuteénénim rozhovora byly pfipraveny otazky, které byly pro vyzkum
stéZejni. V prubeéhu rozhovord byly pokladany i dopliujici otazky z divodu zvoleni
polostrukturovaného rozhovoru. Ty mély za tkol napomoci pii uptfesnéni informaci nebo
k ziskani dalSich novych otazek. Rozhovory s respondenty byly zaznamenany na mobilni
telefon a cely rozhovor mohl probihat v plynulém chodu. Bylo to dilezité, aby vznikly
uplné odpovédi. V pripadé vypisovani jednotlivych odpovédi na papir by mélo za
nasledek naruSeni rozhovoru a nasledného dotazovani a piferuSeni myslenky

komunikac¢niho partnera.

3.4 Analyza dat

Polostrukturovany rozhovor se sklada ze 14 otevienych otazek, které jsou sestaveny
tak, aby na sebe navazovaly. Na zacatku byly pouzity otazky, tak aby doslo k lep§imu
navazani kontaktu mezi komunikac¢nim partnerem a tazatelem.

Data poftizena z rozhovoru byla zaznamenany na mobilni telefon, kterd se musela
dale doslovné prepsat. Na prepsani jsem vyuzila program Microsoft Word. VSechny
odpovédi byly prepsany 1 s hovorovymi a nespisovnymi vyrazy, aby nebyla naruSena
jejich autenticnost. Jako metodu vyhodnocovani jsem zvolila metodu kategorizace.

Pro lepsi orientaci byly vysledky zpracovany, tak aby odpovédi vyplyvajici ze zjisténych
informaci byly znazornény do tabulek v programu Microsoft Word.

Jednotlivé odpovédi komunikacnich partnert jsou zapsany do téchto koda (ET, EU,
EW, EX, EY a EZ). Ke kazdé odpovédi je piifazeno Cislo souvisejici s danou otazkou,
které je na konci kédu. (Ukazka: Odpovéd tieti respondentky na druhou otazku bude

oznacena jako EW2.)

3.5 Etika vyzkumu

Kajanova a kol. (2017) piSe o etickém vyzkumu jako o vyznamném tématu
probiraném uz v 60. letech minulého stoleti. Nasledné vymezuje dilezité body, kterych

by se vyzkumnik mé¢l drzet a témi jsou:
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* respekt k soukromi ucastnikii

* informovany souhlas

* zachovadni anonymity

*  zajistit emocni a psychické bezpeci

»  zpristupnéni vysledkit vyzkumu nicastnikiim vyzkumu (Kajanova a kol ., 2017).
Od komunikacnich partnerti a od jejich zakonnych zastupcti byl ziskan pisemny

informovany souhlas, ze se zacastnili vyzkumu. VSichni Gcastnici byli predem ustné
srozumeéni s tématem bakalafské prace, tzn. o Cem se budeme bavit, ¢eho se budou
ucastnit a bylo v jejich svobodném zajmu vyjadfit, zda s tim souhlasi, a nasledné si ho
kazdy mohl precist individualné. Také byli seznameni s tim, ze nikde nebudou
zvetejiiovany jejich osobni tdaje. Informovany souhlas bude piilozen v ptiloze jako ¢islo
1. Cely pribéh rozhovoru byl pofizovan na audiozaznam, a to za pomoci nahravaciho
zafizeni v mobilnim telefonu. Aby mohlo nahrani zdznamu dojit, musel byt vysloven

souhlas prostfednictvim informovaného souhlasu.

3.6 Kategorizace
Pomoci vicetroviiového systematického kategorizovani z piivodnich jednoduchych
kodi vzniky tii hlavni kategorie, které odpovidaji vyzkumnym otazkam. Kategorie jsou

formulovany takto:

3.6.1 Kategorie 1: Orientace v systému stdtni socidlni podpory.

Tabulka 6: Kategorie ¢. 1
Kategorie cislo 1 Kody

statni socialni

Orientace v systému

» Neorientuji se (staraji se o to rodice)
podpory

» CasteCna orientace (prispévky a

dichody)

» Zvyseni zajmu do budoucna

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2023

U otazky, zda se vSichni komunikacni partnefi orientuji v systému statni socialni

podpory uvadeji vSichni shodné, ze maji povédomi o invalidnim dichodu a dale se
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jednoznaéné shoduji, ze v systému socidlnich sluzeb se orientuji spiSe jejich rodice.
Prevazné jejich matky. Jen u EU1 je to jeji otec. EY1 jako jediny pfiznal, ze se chce zacit
vice zajimat, jak se o orientovat v socialnim systému, protoze uz dovrsil 18 let a ma zjem
se do budoucna osamostatnit. EZ1 ma ze vSech nejvétsi povédomi o socialnim systému a
jaké prispevky dostava. Tedy uvadi, ze ma: ,, ...invalidni diichod, prispévek na mobilitu,
prispévek na péci a také jsme dostali prispévek na upravu bytu. “
3.6.2 Kategorie 2: VyuZivani socidlnich sluzeb

Tabulka 7: Kategorie ¢. 2

Kategorie Cislo 2 Kody
Vyuzivani socidlnich sluzeb = Zatim zadné nevyzivaji
= Arpida

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2023

ET2, EU2 a EW2 se shodli v tom, Ze nevi, zda néjakou dalsi sluzbu vyuzivaji. EZ2
odpovida na tuto otazku: ,, Dalsi sluzby nevyuzivam.* Jedini EX2 a EY2 fikaji, ze jako

dalsi sluzbu vyuzivaji Arpidu.

3.6.3 Kategorie 3: VyuZivani sluZeb osobniho asistenta

Tabulka 8: Kategorie ¢. 3
Kategorie €. 3 Kody

Vyuzivani sluzeb osobniho asistenta = Nyni nevyuzivaji

» Drive tyto sluzby vyuzivali

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2023

Ctvrta otazka zjistovala, jestli komunikalni partnefi vyuZivaji sluzby osobniho
asistenta. EZ4 uvadi, ze dfive vyuzival sluzeb osobniho asistenta, ale aktualné ji
nevyuziva. EU4 odpovida: ,, Asistentku mi déla moje mamka. “ Zbyli Ctyti komunikacéni
partnefi EW4 a ET4 asistenta nevyuzivaji, ale EY4 a EX4 odpovédéli, ze vyuzivaji jen

sluzeb fyzioterapeutt v zafizeni Arpida.

3.6.4 Kategorie 4: Psychorehabilitacni pobyty
Tabulka 9: Kategorie ¢. 4
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Kategorie ¢. 4 Kody

Psychorehabilita¢ni pobyty = Ucastni se

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2023

U otazky psychorehabilitacnich pobytd vSichni komunikacni partnefi uvedli
jednoznaCn€, ze se ucastni psychorehabilitanich pobytt, které zajistuje pacientska
organizace SMAci z.s. Ta porada 3 turnusy tabord pro déti s SMA. EX3 uvadi, Ze se jestd

ucastni pfimeéstskych taborti v Arpidé.

Kategorie 1-4 spadaji pod prvni vyzkumnou otazku: Jak zasahuji socialni sluzby do zivota
osob s SMA?

3.6.5 Kategorie 5: Nedostatek asistence

Tabulka 10: Kategorie ¢. 5
Kategorie €. 5 Kody

= Zatim se nepotykal s nedostate¢nou

. asistenci
Nedostatek asistence

»  Nedorozuméni s asistentkou

= Spatna zkusenost s asistenci
pedagoga

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2023

V otazce ohledné nedostatku asistence komunikac¢ni partnefi ve vétsiné uvedli, ze se
nepotykali s nedostatkem. EWS, EZ5 podotykaji: ,,...v§e bylo v pohodé. “ EUS jak jiz
zminoval u Kategorie 1.: ,, Ted mi déld asistentku mamka. Drive jsem méla osobni
asistentku, ktera nic nedélala a s nicim mi nepomohla. Pak jsem radéji pozadala o
vymeénu. “ Ostatni uvedli §patnou zkuSenost s asistenci pedagoga. ETS5 hovoii o své
zkuSenosti s nedostateCnou asistenci ze strany asistenta pedagoga. ,,AMél jsem problém s

chovanim mé asistentky. Na stiedni Skole jsem mél asistentku, které bylo ji za téZko mi
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pomoct s taskou, kde jsem mél notebook. Taska byla tézka a chtél jsem, aby mi s ni
pomohla. Nakonec mi ji hodila na klin a Fekla abych si ji nesl sam.“ EYS nikdy nemél
Spatnou zkuSenost s asistentkou az na jednu nepiijemnou udalost, kdy v jednom
nejmenovaném zafizeni doslo mezi nim a asistentkou k nedorozuméni, pti plavani. Doslo
ke $patné komunikaci, kdy se ho zapomnéla zeptat a hlavu EYS ponofila. On v tu chvili
skoro nemohl dychat. Pozadal svoji matku, aby se snazila vyjednat zménu asistentky v
zafizeni. OvSem EXS5 ve své odpovédi uvadi zavazné problémy pii praci jeji asistentky.
,,Nez jsem dokoncila zdkladni Skolu vystiidala jsem tak 5 asistentek. Vzpomindm si, kdyz
Jjsme jeli na Skolni vylet, tak jsem se ho nemohla zucastnit, protoze by ma asistentka
pracovala prescas. “ Jeste respondent v rozhovoru uvedl.: ,, Jedna z asistentek, kdyz jsem

¢

ve Skole udélala néco Spatné, mé fyzicky potrestala.

3.6.6 Kategorie 6: Dostupnost 24hodinové sluzby?

Tabulka 11: Kategorie 6
Kategorie ¢.6 Kody

= Dobra zkuSenost

Dostupnost 24hodinové sluzby? = Nema zkuSenost nebo se neorientuje

* Ano, je dilezita (pokud ji n¢kdo
opravdu vyZzaduje)

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2023

Sesta otazka znéla, co si predstavi komunikalni partnefi pod 24hodinovou
dostupnosti sluzeb? EY6 a EU6 maji dobrou zkusenost s 24hodinovou sluzbou hlavné na
tabore, kde jsou osobni asistenti, ktefi jim se v§im pomahaji. EJ6 naopak uvadi, ze tohle
nikdy netesil a EZ6 odpovedél ,, V tom se moc neorientuji, myslim si, Ze je to o domluvé
a nemeél by to byt problém.“ ET6 nema vibec zkusenost se sluzbou, ktera by k nému
dochézela az domu, protoze se o n¢j vzdy starala jeho matka. EW6 popisuje 24hodinovou
sluzbu ,, Je diileZitd pro nékoho, kdo vyzaduje pomoc 24 hodin. To obndsi ukladant v noci,

¢

neustdlou péci a pomoc pri zdkladni hygiené . ‘
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3.6.7 Kategorie 7: Nazor na vysokou vhradu za sluZby

Tabulka 12: Kategorie ¢. 7
Kategorie ¢. 7 Kody

= Jsou vysoké

Nazor na vysokou ithradu za sluzby = Penize by se daly vyuzit i na dalsi
potfebné véci

= Nemaji na to vlastni nazor nebo se
v cenach za sluzby neorientuji (fesi
to rodice)

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2023

U nazoru na vysoké ceny za sluzby odpovedé€l ET7: ,, Prijde mi to drahé, ale kdyz
nékdo vyzaduje pomoc kazdy den, tak je to potreba.” EW7, EU7 a EX7 shodné
odpoveédéli, ze nevi, ale EX7 dodava ,, ...protoze to za mé vesi mamka. “ RodicCe, co se
tyCe uhrady za sluzby, fesi 1 u EZ7 aten dodava: ,, ...moc se v tom nevyzndm. “ EY7 tika:
,,Je to tézké rict. Vozickdr tu pomoc potrebuje, ale zase prichazi o penize, které taky

potiebuje.

Kategorie 5-7 spadaji pod druhou vyzkumnou otazku: Jaké jsou nedostatky v oblasti
socialni prace a socialnich sluzeb v kontextu dostupnosti u osob s SMA v Ceské

republice?

3.6.8 Kategorie 8: Podstoupili komunikacni partneri lécbu?

Tabulka 13 Kategorie ¢. 8
Kategorie ¢. 8 Kody

» Podstoupil, 1é¢bu Spinrazou

Podstoupili komunika¢ni partneri lécbu? = Nepodstoupil, kviili vzniklym

komplikacim

» PouZivani Iéku Redisplam

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2023

Zda vsichni komunika¢ni partnefi podstoupili 1écbu onemocnéni SMA, uvedli

shodné a jednoznacné, ze ano. ET8 uvadi, ze se jeho stav zlepsil a v§imalo si toho i1 jeho
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okoli, ale jeho rodina moc ne. EU8 je spokojen s 1é¢bou. Podstoupil ji jako vSichni, a to
1écbu spinrazou. EU8 dodava: ,, Ted pouzivam risdiplam, ale chtéla bych zase prejit na
spinrazu.“ Ze zaCatku pocitovala vice sily. U EWS8 se lécba spinrazou bohuzel
nevydarila, kvuli zaniceni portu a je nyni jen na risdisplamu. ,, Risdisplam mi zastavuje
mou nemoc a md mi navracet silu, kterd se postupem let zhorSovala. “ EX8 jako jediny
nechce uzivat 1€k a po 1é€bé€ spinrazou se citil mnohem lépe nez pied ni. Dokazal si pak

sam presednout z voziku na zidli.

3.6.9 Kategorie 9: Rozhodovani mezi ustavni, interndtni nebo zdakladni $kolou

Tabulka 14: Kategorie ¢. 9
Kategorie ¢. 9 Kody

Rozhodovani mezi astavni, internatni nebo » Vsichni chodili na zakladni skoly
zakladni Skolou

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2023
Na otazku, do jaké Skoly rodi€e umistili jednotlivé komunikacni partnery, opét
vSichni fekli, ze chodili do zakladni Skoly. Jen EW10 zmiriuje, ze zvolili zakladni Skolu
... 1 presto, Ze babicka by volila specidlni Skolu. “ U EY10 se nejdiive uvazovalo nad

Arpidou, ale nakonec zacal chodit do b&zné Z$.

3.6.9.1 Podkategorie 9: Jak probihal piechod na S
Tabulka 15: Podkategorie ¢. 9

Podkategorie ¢. 9 Kody
=  Prob¢hl bez problému
Jak probihal prechod na SS » Zména SS (neshody s asistentem
pedagoga)

» Navazani novych kontakta, lepsi
pristup

= Bezbariérovy pristup

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2023

Nasledovala otazka, jaky byl prechod ze zakladni Skoly na stfedni Skolu. U vSech

probéhl v poradku a nekteti dokonce byli radéji za presun na stiedni Skolu. EZ11 uvedl,
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[AN13

ze piestup na jinou Skolu byl ,, skvély. “ Jesté dodal, ze Skola byla bezbariérové vybavena
a pan feditel byl velice ochotny. ET11 musel ze své prvni stiedni skoly odejit kvili
asistentovi pedagoga. Jinak ostatni komunikacni partnefi si pochvalovali pfechod, Ze je
vsichni spoluzaci 1 ucitelé pfijali bez problému. EX11 se moc t&sil na stfedni Skolu,
protoze na zakladce to nebylo moc dobré a ani dojizdéni do Ceskych Bud&ovic mu

nevadi. A EY11 byl rad, ze ho ucitelé tolik nenutili se ucit jako na zakladni Skole.

3.6.10 Kategorie 10: Kompenzacni pomiicky
Tabulka 16: Kategorie ¢. 10

Elektrické Odkaslavaci | Mechanicky Stavéci zafizeni | Berle Nafukovaci Stropni
polohovaci asistent zvedak o dlahy zavésny
K.P. | Voziky postele systém
rampa
RT Elektricky Elektricka Odkaslavaci
vozik polohovaci asistent
postel
RU Mechanicky Vertikaliza¢ni
vozik stojan
RW Elektricky Elektricka Mechanicky
vozik polohovaci zvedak
postel
RX Mechanicky Vertikaliza¢ni Berle
vozik stojan a
rampa
RY Elektricky a Mechanicky Nafukovaci Stropni
mechanicky. zvedak dlahy zévé'sn)"
systém
vozik
RZ Elektricky Elektricka Odkaslavaci | Mechanicky
vozik polohovaci asistent zvedak
postel

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2023

Dal§i otazka sméfovala na kompenzaéni pomicky. Ctyfi komunikaéni partnefi
vyuzivaji elektricky vozik, ale EY12 s EU12 maji vozik mechanicky. EX12 taky, ale k
tomu vyuziva jesté berle a rampu. ET12, EW 12 a EZ12 shodné uvedli, Ze maji elektrickou
zdravotnickou postel. Ti stejni jen bez EW 12 maji odkaslavaciho asistenta. Vertikalizacni
stojan pouzivaji jen EX12 a EU12. EY12 pouziva i1 nafukovaci dlahy. Mobilni zvedak

uvedli ve své odpovédi EW12, EZ12 aEY12 s tim, ze ma doma i stropni zavésny systém.
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3.6.11 Kategorie 11: Otazka samostatného bydleni

Tabulka 17: Kategorie ¢. 11
Kategorie ¢. 11 Kody

= Zatim o tom nepfemysleli =
Otazka samostatného bydleni Do budoucna

= Kvuli moznému studiu na VS

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2023

Do samostatného bydleni se moc komunikac¢nich partnerti zatim nechyta. Jen o tom
premysleli, jaké by to bylo. EU13 o tom jeste vubec nepfemyslel. U EX13 o této moznosti
v nedavné dobé€ uvazoval. ,, PFemyslel jsem o obydleni na koleji, kviili Skole, na kterou
bych se hldsil do Brna. “ Poté uvedl, ze bude samostatné bydlet az dokon¢i stfedni Skolu
a bude pokracovat ve vysokoskolském studiu. V souvislosti se studiem v Brn¢ to ma
podobné 1 EY12, ktery chce studovat na stavebni fakult¢ VUT, kde by bydlel 1 s jeho
bratrem. ET13 uvedl, ze zatim nechce bydlet sam ,,...mdm problém s previikanim,
varenim a celkové s chodem domdcnosti. “ EW 13 také nechce zatim sam bydlet, ale az na
to dojde, prala by si bydlet spole¢né s jeji kamaradkou. EZ13 se také neciti na samostatné
bydleni a pfemysli o ném jen do budoucna , ..ale ted na to jeSté neni cas, se

osamostatrnovat. *

3.6.12 Kategorie 12: Co by ti usnadnilo komunikac¢nim partnerium Zivot?

Tabulka 18: Kategorie ¢. 12
Kategorie €. 12 Kody

= Bezbariérovy pristup

Co by ti usnadnilo komunika¢nim » Tolerance spole¢nosti handicapu
partnerum Zivot?
» Levngjsi ceny za sluzby

Objeveni nového 1éku

SniZeni arovné obrubniku

= Poridit zvedak

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2023
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V ramci této kategorie zaznéla 1 otazka, co by ti usnadnilo zivot. Nazory se lisily, ale
objevila se odpoved tykajici se zlepSeni bezbariérového pristupu v jejich zivoté. Pro
EU14 by bylo dobré, kdyby vymysleli novy 1€k, a je§t¢ by mu usnadnilo zivot pofizeni
bezbariérové sprchy. EZ14 by uvital vétsi bezbariérovost a aby lidé vice chapali a zménili
nazor na handicapované lidi a neméli vici nim predsudky. ,, Ostatni si mysli, Ze kdyz nam
nefunguji dobre svaly, tak Ze se nedokdzeme uplatnit. “ Uvedl, Ze se mu tento incident stal
na brigadé. EY14 by uvital, aby véci byly levnéjsi. ,, Bylo by dobré, kdyby ty asistenty
nebo byty vozickari platili jen z piilky, bych si platil sam a zbytek by zaplatil stat . “ EX14
by usnadnilo zivot bydleni v rodinném domecku nez bydlet v paneléku ,, ... do schodit mé
musi nosit tatka, mdame byt v osmipatrovém panelaku. “ EW 14 jemu by zase zivot usnadnil
asistencni pes a snizeni urovné obrubnikd, aby mohla vSude dobfe najizdét s vozikem. A
poslednimu komunikaénimu partnerovi ET14 by pomohl zvedak k lep§i manipulaci pii

koupéani. Je mu lito jeho mamky nebo jeho sestry.

3.6.13 Kategorie 13: Zajmy
Tabulka 19: Kategorie ¢. 13

Kategorie ¢. 13 Kody
* Plavani
Zajmy = Hrani pocitacovych her

» Sledovani serialta nebo filmu
» Prochazky s kamarady

= Malovani

= Motorky

= Historie

= Cestovani

= Cteni

= Modelovani

Zdroj: Vlastni vyzkum, 2023

Zaliby jednotlivych komunika¢nich partnerti se obc¢as shoduji, ale jsou rizné pestré,
podle jejich preferenci. ET9 a EY9 plavou v bazénu, a jejich spole€nym zajmem je hrani
pocitaCovych her k nim mizeme zafadit jest¢ EW9 a EU9. DalSimi zajmy, které maji
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spoleCné komunikacni partneti EW9, EZ9, EY9 a EXO, jsou prochazky s kamarady,
sledovani filma a seriald. V poslednim zajmu se shoduje EA9, EU9 a EM9 — jedna se o
malovani. Zbylymi konicky jsou historie ET9, motorky EU9, ¢teni EM9, modelovani a

hrani florbalu EY9 a cestovani u EZ9.

Kategorie 8-13 spadaji pod tfeti vyzkumnou otazku: Dokézou osoby s timto

onemocnénim zit plnohodnotny zivot?
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4 DISKUZE

Bakalarska prace se zaméfuje na socialni praci s osobami s neurodegenerativnim
progresivnim onemocnénim. Jejim cilem bylo zjistit, jaky ma vliv na zivot skupiny osob
s neurodegenerativnimi progresivnimi onemocnénimi, piesné€ji osob se spinalni svalovou
atrofii. Osoby s timto onemocnénim jsou upoutany na invalidni vozik z davodu
progresivniho ochabovani svalstva, a to vede ke ztraté pohybu. K provedeni vyzkumu
byla vyuzita metoda kvalitativniho vyzkumu, pii které se wvyuzila technika
polostrukturovaného rozhovoru. Pii moznosti ucastnit se psychorehabilitacnich pobyta
jako osobni asistentka jsem méla moznost si pfizvat jednotlivé ucastniky do svého

vyzkumu k bakalatské praci.

Pro tuto praci byly stanoveny tfi vyzkumné otazky:

+ Jak zasahuji socialni sluzby do zivota osob s SMA?
+ Jaké jsou nedostatky v oblasti socialni prace a socialnich sluzeb v kontextu
dostupnosti u osob s SMA v Ceské republice?

+ Dokazou osoby s timto onemocnénim Zzit plnohodnotny zivot?

Pro vyzkum byli vybirani respondenti podle jasné stanovenych pozadavka, tak aby
odpovidali kritériim potfebnym pro uspéSné dosazeni hlavniho cile. Rozhovory s
jednotlivymi komunika&nimi partnery byly vedeny v prostorach Penzionu Pluhtv Zd'ar.
Jednotlivé rozhovory byly formou osobniho kontaktu pfimo a nasledné zaznamenavany
na mobilni telefon za pouziti nahravani zvuku pres diktafon. Psychorehabilita¢ni tabor se
uskutec¢nil diky pacientské organizaci Smaci z.s.

V kategorii ,jak moc zasahuji socialni sluzby do zivota osob s SMA® je velice
dilezité zminit, ze skoro vSichni komunikacni partnefi jsou jiz plnoleti, takze byl zde
predpoklad, ze budou mit piehled o socialnich sluzbéach, které vyuzivaji a jak velky maji
prehled okolo davek socialniho systému. Bylo zjisténo, ze dost véci nechavaji na jejich
rodicich, ktefi za né skoro vSechny véci fesi, protoze zatim nemaji potiebu se az tolik
zajimat a orientovat se v t€chto vécech. Jedna z otazek také cilila na to, jaké znaji nebo i
pobiraji davky ze statniho socialniho systému. Zaznélo zde, zZe vi, ze pobiraji invalidni

dichod, ale nikdo nevédél presnou Castku. Na invalidni dichod maji narok osoby se ZP,
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které jsou uznany osobami bud’ ve tfetim stupni, ve druhém nebo prvnim ¢i zdravotné
znevyhodnéné (Utad prace, © 2023). Ze viech udastnikd jich nejvice znal jen jeden
respondent z celkového poctu. Otazkou je, zda by je méli jejich rodice vice informovat a
postupné je zacit do této problematiky uvést? Jak popisuji Biizova a Drabova (2019),
mohou vyuzit socialnich sluzeb socialniho poradenstvi o zvySeni povédomi systému
socialnich davek, na které maji narok, nebo rady pro ziskani kompenzacnich ¢i
rehabilitacnich pomucek (Bfizova a Drabova in MojziSova kol. 2019). Co se socialnich
sluzeb tyka, nektefi uz zadné socialni sluzby nevyuzivaji a jini zase navstévuji Centrum
pro rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim (ARPIDA).

Z odpoveédi jednotlivych komunika¢nich partnerti bylo patrné, Ze i veSkerou péci o
né zastavaji jejich rodice ¢i sourozenci. Z toho vyplyva, ze je u komunika¢nich partnera
spisSe neformalni péce. Tu definuje Chaloupkova (2013), jako péci poskytovanou
rodinnymi pfislusniky, prateli nebo dobrovolniky (Chaloupkova, 2013).. Rodina je
klientovi vzdy bliz, znd jeho osobni potreby a je casto schopna na né reagovat mnohem
[flexibilnéji ve srovndni s péci poskytovanou formalnimi socidlnimi sluzbami. “(Mutlova,
2019). I presto je neustala péCe o tyto osoby velice narocna a vycCerpavajici, takze se
neziskové organizace snazi o to, jak témto rodinam poskytnout pomoc a ulehcit jim, jak
uz penéznimi dary nebo poskytnout jim chvili oddechu. Proto by néektefi rodice mohli
vyuzit odlehCovacich sluzeb, jak jiz zminuji (viz kap. 1.7.4.). Vsichni se kazdym rokem
ucastni psychorehabilitatni pobytt, pfi kterych jsou pod dohledem osobnich asistentt.
Nejvice se ucastni psychorehabilitaénich tabort pod zastitou pacientské organizaci
SMAci z.s. Zde jsme narazili na otazku, zda vyuZivaji sluzeb osobniho asistenta? Vétsina
sdélila, ze diive téchto sluzeb jejich rodiCe vyuzivali, ale nyni je nevyzivaji. V soucasné
dobé jsou vice samostatni, a kdyz potfebuji pomoci, feknou si o pomoc rodi¢im nebo
kamaradtm.

Druha kategorie se zajima o nedostatky pii poskytovani socialnich sluzeb v CR. Ty
komunikac¢ni partnefi neshledavali v ramci poskytovani socialnich sluzeb, ale vyskytlo se
zde nedorozuméni mezi pojmy osobni asistence a asistenta pedagoga.

Tepla a Smejkalova (2010) uvadi, Ze asistent pedagoga vykonava piimou pedagogickou
&innost a je zamé&stnan ve $kolském zafizeni (Tepla a Smejkalova, 2010). Oproti tomu

osobni asistence byla jiz zminéna (viz strana 37) spolecné s pecovatelskou sluzbou. Diive
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s osobni asistenci komunikacni partnefi neméli zadné problémy, ale popisovali, jak se k
nékterym chovali jejich asistenti pedagoga. Chovani asistenti bylo v danych situacich
nepiiméfené a nezadouci. Kdyz to bylo mozné, zazadali o vymeénu. Dalsi otazka
sméfovala na to, jaky maji nazor na 24hodinovou dostupnost, jelikoz ani jeden z
komunikacnich partnerd ji nevyzaduje. Vyjimkou jsou psychorehabilitatni tabory,
kterych se aktivn€ ucastni a pochvaluji si pomoc osobnich asistentd, ktefi jim se v§im
pomahaji. V neposledni fadé padl 1 dotaz, jak vnimaji vysoké ceny hrazené za sluzby. V
pomérné vétsing se shoduji, ze moc nevi, jelikoz se o to staraji jejich rodi¢e. Nekteri
zase uvadeji, ze jim ceny za urCité sluzby pripadaji az prilis vysoké.

U treti kategorie ,,zivot osob s SMA “. Jsem chtéla ziskat dopliiyjici informace, které
mi pomohou pochopit, jaka je jejich situace a jak je onemocnéni ovliviiyje. Jakou lécbu
doposud podstoupili a jestli na né méla pozitivni nebo negativni vliv co se tyCe béznych
ukond. Vétsina komunikacnich partnerd uvedla, ze podstoupili 1écbu pomoci 1éku
Spinraza. Ta je podle Haberlové (2018) ti¢inna proti vSem typum SMA. ZvySuje tvorbu
SMN proteinu, kterého maji tyto osoby nedostatek (Haberlova, 2018). Komunikacni
partnefi si pochvalovali jeji ucinek, a hlavné na to jaky ma vliv zlepSeni jejich fyzického
zdravi, kterého si zacalo vnimat vice 1 jejich okoli. Uvadéli jeste, ze nékteti vyuzivaji 1€k
Risdiplam, ktery zpomaluje progresi nemoci.

Dalsim dulezitym sdélenim bylo, zda jejich onemocnéni mélo vliv na rozhodovani,
do jaké skoly nastoupi a ve které Skole budou pokracovat a sméfovat se za svym tfeba i
vysnénym povolanim. Za mé& bylo velice potéSujici, Ze nektefi maji jasno, co v zivote
chtéji délat a jak by se chtéli v budoucnu osamostatnit. VSichni by se nejradéji postavili
na vlastni nohy, aby ulevili svym rodi¢im, ktefi jim poskytuji neustalou péci. S tim vsak
souvisi i stale rostouci ceny jak uz za pronajem bytd nebo za zvySujici se ceny za sluzby,
které tyto osoby vyzaduji az do konce zivota. Otazkou, co by jim mohlo pomoci usnadnit
zivot jsem mohla zjistit, v Cem spatiuji nedostatky pii chodu dne$ni moderni spolecnosti
a neklade se na to takovy duraz, ktery by si zaslouzily. Odpovédi byly rozmanité, a dva
komunikac¢ni partnefi se shodli na vétsi bezbariérovosti. Ta podle nich neni jesté aplné
dostupna vsude. Je patrné, ze v urCitych lokalitach a v mensich méstech ¢i na vesnicich
neni bezbariérovy piistup zatim tak rozsifen. Ne zase az tak prekvapivou odpovédi bylo
to, aby se vymyslel 1ék, kterym se tato nemoc dokazala plné 1écit. Také je dulezité

zdiraznit, Zze by se mél zménit pohled spoleCnosti na osoby se zdravotnim postizenim a
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neméli vici nim predsudky, jak uvedl RZ14. Jak jiz zminuje Slowik (2021), ze v moderni
dobé jesté nedochazi k proméné spoleCnosti, respektive v nasi zemi. Po tficeti letech lze
stale pozorovat mnohé predsudky a myty pusobici na vztah k lidem s postizenim nebo
znevyhodnénim. A proto ve spoleCnosti pretrvava nejistota v tom, jak se o Clovéku s
riznymi typy postiZzeni nebo znevyhodnéni chovat a jak s nimi komunikovat (Slowik,
2021). S kategorii zivota bylo jesté zjistovano, jaké kompenzacni pomicky jsou
respondenty vyuzivany (viz tabulka ¢. 10) a byla jim v€novéana (viz. kap.

2.5)
4.1 Odpovédi na vyzkumné otazky

VO1: Jak zasahuji socidlni sluzby do zZivota osob s SMA?

U prvni vyzkumné otazky jsem dosla k nazoru, ze socialni sluzby do zivota osob s
SMA zasahuji jen do ur€ité miry, a to pfevazné od brzkého véku. Z vyzkumu vyplyva, ze
jich moc ani neznaji. Nyni jich vSak tolik nevyuzivaji, az na par z nich, kdy dochazi na
rehabilitace. M¢lo by se zvysit jejich povédomi o statnim systému socialnich davek, na
co maji narok a na co ne, pokud budou chtit samostatné zit a starat se sami o sebe. Mlze
to byt 1 tim, ze dneSni generace se spise spoléha na to, ze skoro vSe za né udela nekdo
jiny. Jak jiz bylo zminéno stéle vétsSinu za né fesi v prevazné vétsing jejich rodice.

VO2: Jaké jsou nedostatky v oblasti socidlni prdce a socidlnich sluzeb v kontextu
dostupnosti u osob s SMA v Ceské republice?

Na ni Ize odpovedét, ze v oblasti jak socialni prace, tak socialnich sluzeb nespatiuji
zavazné nedostatky. Jelikoz ani jeden z komunikacnich partnerti nepozaduje naptiklad
24hodinou pomoc. Jediné, co se nékterym nelibi jsou vysoké ceny za kompenzacni Ci
rehabilitaéni pomucky a nékteré sluzby.

VO3: DokdzZou osoby s timto onemocnénim Zit plnohodnotny Zivot?

Komunikacni partnefi vedou plnohodnotny zivot, co uvedli ve svych odpovédich, ale
objevily se 1 véci, které jim vSak jesté ne tak Gpln€ usnadiuji zivot. U nékoho to byl
bezbariérovy piistup, u nékoho zase nizsi ceny za sluzby nebo pomtcky. Ve Skolskych
zafizenich neméli zatim zadné potize spojené s jejich handicapem. Maji zajem na to se
osamostatnit a zit vlastni zivot, ale nebude to hned. VSichni komunikaéni partnefi délaji

razné sporty. Z ¢ehoz vyplyva, ze ziji aktivnim zivotem.
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5 ZAVER

Bakalarska prace se zabyva tématem Socialni prace s osobami s
neurodegenerativnimi progresivnimi onemocnénimi spiSe zameéfené na onemocnéni
SMA. Cilem této prace bylo zjistit jaky vliv mé socidlni prace na zivot osob se spinalni
svalovou atrofii. Prace byla rozdélena do dvou hlavnich ¢asti, a to do Casti teoretické a
praktické. Ve druhé casti bakalarské prace byl jasné vydefinovany cil, kterym bylo
zmapovat jaky vliv maji socialni sluzby na zivot osob s SMA, jaké nedostatky jsou v
oblasti socialni prace a socialnich sluzeb v kontextu dostupnosti u osob s SMA v Ceské
republice a zda dokazou tyto osoby zit plnohodnotny zivot.

Dle mého nazoru se podafilo dosahnout pozadovaného cile, a to diky zdarnému
zmapovani. Z uvedenych odpovédi jednotlivych komunikacnich partnerti jednoznacné
vyplyva to, ze 1 v jejich véku veskeré zalezitosti, tykajici se informovanosti o socialnich
sluzbach, 1 jaké sluzby vyuzivaji, nebo jaké pfispévky pobiraji, nechavaji na svych
rodi¢ich. Ano, néktefi maji povédomi o tom, jaké sluzby zrovna vyuzivaji, jaké ptidavky
dostavaji nebo, ze maji invalidni dichod. Nicméné socialni prace zasahuje do zivota osob
s SMA uz od zacatku zivota, a to v podobé rané péce. Pokracuje dale i pifi nastupu do
Skoly, kde t€émto détem poméahaji pfi béznych ukonech osobni asistenti nebo asistenti
pedagoga. Také komunikacni partnefi uvedli, ze nécktefi navstévuji centrum pro
rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim (ARPIDA), kde vyuzivaji sluzeb osobni
asistence. Jiné socialni sluzby neuvadéji.

Tyto sluzby je tedy budou provazet az do konce zivota. Lze tedy fici, ze socialni
sluzby zasahuji do zivota téchto osob ve zna¢né mife. U n€koho vice, u nékoho méng¢,
podle zavaznosti a typu jeho postizeni. Velkou ¢ast péce jim stale poskytuji jejich rodice,
ktefi se snazi o zkvalitnéni zivota svych déti. Tedy timto osobam se spiSe dostava
neformalni péce. Celkovy vliv na osoby s SMA ma socialni prace pozitivni, ale bohuzel
obcas se objevi 1 pfipady, kdy dojde k selhani tfeti strany.

Tato bakalarska prace muze slouzit jako material pro seznameni SirSi vefejnosti s
touto problematikou, jaky vliv mé socidlni prace na osoby s neurodegenerativnimi
progresivnimi onemocnénimi, ale maze dale pfispét k dalSimu zkoumani. Diky této praci
se zvyS$ilo i mé povédomi o neurodegenerativnich progresivnich onemocnénich a o

socialni praci s osobami se zdravotnim postizenim.
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SEZNAM PRILOH

Priloha €. 1 - Informovany souhlas

Informovany souhlas

Vaiena pani, vaeny pane,

obracim se na Vas s prosbou o spolupraci. V soucasné dobé vypracovavam zavéreénou praci
nz téma Socidlni prace sosobami s neurodegenerativnimi onemocnénimi v ramci, ktere
provadim vyzkum jejimz cilem je zjistit, jaky vliv ma socialni prace na Zivot osob se Spinaini
svalovou atrofii. Vyzkumnymi otazkami jsou: jak zasahuji sociaini sluzby do Zivota osob s SMA?
Jakeé jsou nedostatky v oblasti socidIni prace 2 socidlnich sluzeb v kontextu dostupnosti u osob
5 SMA V Ceské republice? DokaZou osoby s timto onemocnénim #it pinohodnotny #ivot? Pro
dosazeni stanovengho cile byl zvolena strategie kvalitativniho vyzkumu, technika
polostrukturovaného rozhovoru a metoda dotazovani. Celkova doba trvani rozhovoru se bude
pohybovat do 1 hodiny. K dosazeni lepiiho zaznamenani informaci bude rozhovor nahravan
pres telefonni mobil. Z Géasti na vyzkumu pro Vas vyplyvaji tyto skuteénosti, e budou viechny
osobni Udzje respondentd zakddovany. linzk si nejsem jista ostatnich rizik vyplyvajicich
z vyzkumu a nejsou mi znama.

Prohlaseni

Prohlasuji, e souhlasim s Géasti na vyse uvedeném vyzkumu. Studentka mne informovala o
podstaté vyzkumu a seznamila mne s postupy, které budou pfi vyzkumu pouzivany, stejné jako
se skutecnostmi, které pro mne z Uéasti na vyzkumu vyplyvaji, véetné pripadnych vyhod a rizik.
Souhlasim s tim, Ze viechny ziskané Udaje budou anonymné zpracovany a poutity pro ucely
vypracovani zavérecne prace studentky.

MEél/a jsem moinost vie radné, v klidu 2 v dostateéné poskytnutém &ase zvazit. Mél/z jsem
moinost se zeptat na vie pro mne podstatné a potfebné. Na tyto dotazy jsem dostzl/a jasnou
a srozumitelnou odpoveéd.

Prohlasuji, 2e beru na védomi informace obsaiené v tomto informovaném souhlasu a
souhlasim se zpracovanim svych Udajli v rozsahu, zplsobem a za Géelem uvedenym v tomto
informovaném souhlasu.

Jméno z prijmeni ucastnika vyzkumu:
Datum:

Podpis Ucastnika vyzkumu nebo jeho zakonného zastupce:
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Priloha €. 2 - Informovany souhlas

SOUHLAS SE ZVEREJNENIM FOTOGRAFII

Nize podepsany/a:

Jméno a pfijmeni:

Jméno zakonného zastupce (u osob mladsich 18-ti let):
Bydliste:

Kontaktni e-mail::

timto svym podpisem udéluje spolku SMACL, z. s., se sidlem: Nova 184, Zbuzany, 252
25, ICO: 058 79 205, zapsanému ve spolkovém rejstitku vedeném Mgstskym soudem v
Praze pod

SP. zn. L 67966 (,,spolek™), souhlas s uzitim fotografii pofizenych béhem akci spolku
(psychorehabilitacni pobyty, setkéani, prednasky, konference, diplomové a kvalifikacni
prace k tématu SMA) a v prub€hu vyuzivani sluzeb pacientské organizace (krizova
intervence a psychosocialni podpora), a to zpfistupnénim vefejnosti na webovych
strankach spolku umisténych na internetové adrese http:/www.smaci.cz (,,webové
stranky”), facebookové strance SMAci - pacientskd organizace SMA a instagramovém
uctu pacientské organizace, a dale uzitim ve vyro¢ni zpravé a dalSich elektronickych a
tiSténych materialech pacientské organizace a organizaci, které se podili na financovani
¢innosti pacientské organizace.

Spolek prohlasuje, ze poskytnuté fotografie budou uzity vyluéné pro ucely osvétové
¢innosti spolku, a to bez spojeni s uvedenim osobnich udaju anebo jiné identifikace
jakékoliv osoby zachycené na fotografiich. Spolek dale prohlasuje, ze poskytnuté
fotografie v zadném piipadé nebudou uzity k reklamnim, propagacnim ¢i jinym
marketingovym uceliim, k hospodatské Cinnosti spolku (je-li takova) anebo tfetich osob
anebo pro jiné ucely nez vyse vymezené.

Osoba (zakonny zastupce) na zakladé vySe uvedeného prohlaseni poskytuje fotografie k
uziti pro specifikované ucely dobrovolné, na zakladé svého vlastniho rozhodnuti a
souhlasi s tim, ze budou verejné dostupné. Dale souhlasi s tim, Ze na webovych strankach
1 v propagacnich materiadlech budou fotografie umistény po celou dobu jejich fungovani
a existence (bez ohledu na verzi) a vyslovné udé€luje svoleni fotografie vhodnym
zpusobem graficky upravit (napf. ofiznout, upravit barvy a proporce, odstranit Sum apod.)
anebo jinak zpracovat, aby bylo dosazeno cile v ramci vySe uvedeného uziti fotografii..
Nize podepsana osoba (zakonny zastupce) si je védom/a, Ze svij souhlas muze kdykoliv
odvolat kontaktovanim spolku na e-mailu info@smaci.cz.

Podpis ¢lena nebo zakonného zastupce:
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Priloha €. 3 - Fotodokumentace z psychorehabilitacniho tabora pro déti s SMA

v

Foto 1: Vylet na zamek Cervena Lhota
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Foto 2: Odpoledni aktivita/lepeni plastikovych model
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SEZNAM ZKRATEK
AD — Alzheimer disease
ALS — Amyotrophic lateral sclerosis
BDM - Becker muscular dystrophy
CTM - Charcot—Marie-Tooth disease
DMD - Duchenne muscular dystrophy
GBS - Guillain-Barré syndrome
LOSMOoN - Spinalni motoricka neuronopatie s pozdnim rozvojem
MD — Muscular dystrophy

MPSV — Ministerstvo prace a socialnich véci
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ND — Neurodegenerative disorders
NO - Neziskové organizace
OBZP — Osoba bez zdanitelnych piijmu

OSVC - Osoba samostatné vydélecné ¢inna

PD — Parkinson disease
PO - Pacientské organizace
RS — Roztrou$ena skleroza

SBMA - Spinalni bulbospinalni muskularni atrofie

SMA - Spinal muscular atrophy

SMALJ — Spinalni svalova atrofie typ Jokela
SMA-FK - Spinalni svalova atrofie typ Finkel
SMA-LED - Spinalni svalova atrofie s predominantni postizenim dolnich koncetin
SS — Stfedni skola

TP — Télesné postizeni

UP - Utad prace

VOZ — Vseobecna zdravotni pojistovna

7P — Zdravotni postizeni

VO1: Vyzkumna otazka 1

VO2: Vyzkumna otazka 2

VO3: Vyzkumna otazka 3

VS — Vysoka skola
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