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Anotace

BURDOVA, Martina. Divody vyuziti socidlnich sluzeb lidmi s roztrousenou sklerézou.
Hradec Kralové: Ustav socidlni prace Univerzity Hradec Kralové, 2018. 73 s.

Bakalatska prace.
Vedouci prace: Doc. MUDr. Alena Voseckova, Csc.

Tato prace se zabyva problematikou divodii vyuziti socialnich sluzeb lidmi
s roztrousenou skler6zou. Hlavnim cilem je zjistit a posoudit, jaké divody vedou
pacienty s roztrousenou sklerézou k tomu, aby vyuzivali socialni sluzby. V teoretické
¢asti je nejprve vénovana pozornost vymezeni pojmil, které jsou potiebné k pochopeni
dané problematiky, poté jsou uvedeny aspekty pojici se s touto nemoci a rehabilitace a
péce o jedince. Déle text pfindSi informace o socidlnim zabezpefeni a socialnich
sluzbach. Pro empirické vyzkumné Setieni je zvolena kvalitativni vyzkumna strategie
realizovana pomoci kazuistik, které umozni z pohledu pacientt s roztrousenou
sklerozou odhalit, jaké divody vedou k vyuziti socidlnich sluzeb. Nasledné je
provedena analyza a interpretace vysledki vyzkumného Setfeni. Prace by mohla byt
uzite¢na pro zfizovani dalSich socialnich sluzeb, které se zabyvaji lidmi s timto

onemocnénim, jelikoz v nasi republice se pocet nemocnych RS neustéle zvysSuje.

Klic¢ova slova: roztrousena skler6za, zdravotné postizeny ¢lovek, socialni zabezpeceni,

socialni sluzby
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multiple sclerosis. Hradec Kralové, 2018. 73 p. Bachelor Degree Thesis. University of
Hradec Kralové.

Leader of the Bachelor Degree Thesis Doc. MUDr. Alena Voseckova, Csc.

This thesis deals with the issue of the use of social services by people with
multiple sclerosis. The main objective is to identify and assess the reasons for multiple
sclerosis patients to use social services. In the theoretical part is first given attention to
the explanation of the terms that are needed to understand the given issue. Here are
some aspects related to this disease, rehabilitation and care for the individual. The text
also provides information about social security and social services. For the empirical
research is a qualitative research strategy implemented by means of case studies, which
will allow the viewpoint of patients with multiple sclerosis to reveal the reasons that
lead to the use of social services. Consequently, the analysis and interpretation of
research results is carried out. The thesis could be useful for setting up other social
services that deal with people with this disease, because in our country the number of

patients with multiple sclerosis is constantly increasing.
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UVvOoD

Zivot v moderni spole¢nosti s sebou pfinasi nejenom vyhody ve smyslu poznavani
novych studijnich oborti, moznosti cestovani do odlehlych casti této planety, vyuzivani
pfirodnich zdroja, které zvySuji zivotni Uroven, ale také stale se rozvijejici 1ékarskeé
obory, které ve spolupraci s dalSimi napomadhaji k vyléceni, zmirnéni, zkvalitnéni a

stabilizovani nemocnych lidi.

Prestoze mame shora uvedené moznosti a podminky pro proziti plnohodnotného
zivota, dale systém zdravotnictvi na vysoké Urovni ve srovnadni s vyspélymi staty
Evropy a celého svéta, je tfeba uvést, ze jesté dnes existuji mnohé zédketné nemoci, proti

kterym védci vyvijeji vhodné 1éky, a celkova 1éba neni zatim Gplné vyuzitelna.

Do této oblasti 1ze zafadit autoimunitni onemocnéni, pro které je typickd jejich
chronicita. Jejich vyskyt ma mnohdy multifaktoridlni pfi¢iny vzniku. Jednim
Z autoimunitnich onemocnéni je i roztrouSena sklerdza, ktera jako neurologicky
problém postihuje CNS s odliSnosti projevi u kazdého pacienta. Lze uvést, Ze je
nejcastéjsim neurologickym onemocnénim osob mladého a stfedniho ve€ku, ktera mtize

vést k trvalé invalidité.

V poslednich letech doslo k zdkladni zméné v nazirani na potfebu véasné diagndzy
S nasazenim ucinné 1écby a vyuZitim vSech dostupnych zdravotnickych a socialnich
sluzeb, které jsou klientim poskytovany. DulezZité je uvédomit si tento problém na
védomé urovni, feSit danou situaci, zdolat strach, pochopit a smifit se s nemoci. Je
nezbytné mnohdy zménit zkresleny pohled na soucasnou realitu, spocivajici v aktivnim
a individualnim pfistupu ke klientim s RS. Diagndza roztrouSené skler6zy ma pro

jedince a poté klienty rovnéz hluboké psychologické a socialni konsekvence.

Hlavnimi tématy, kterych se prace dotyka, jsou aspekty nemoci, teorie socialnich
sluzeb, socialniho zabezpeceni a rehabilitace. Prace piinasi pohled na aspekty tykajici se
nemoci tak, jak se jevi ve svétle moderni doby, zabyva se aktualni a zavaznou
problematikou divodi vyuziti socidlnich sluzeb lidmi s roztrousenou sklerdzou.
Vypracovana je na zékladé¢ uvedené literatury a je vénovana zékladnim pojmiim a

teoretickym otazkdm a aspektim tykajicich se tématu onemocnéni roztrousenou
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skler6zou, moznym fazim vyporadani se s chorobou, moznostmi socialniho zabezpeceni

a vyuziti socidlnich sluzeb. Prace je rozdélena na teoretickou a praktickou ¢ast.

V teoretické casti bakalarské prace je nastinéna problematika autoimunitniho
onemocnéni RS, jsou zde uvedeny aspekty roztrousené skler6zy, rehabilitace a dale je
pozornost vénovana socidlnimu zabezpeceni a socidlnim sluzbam. Popsany jsou zde
stupn€ invalidity a s tim souvisejici nezbytnost zdravotni a socialni pomoci ze strany
staitni spravy, neziskovych organizaci a privatnich instituci. Nastinéna je také
problematika partnerského a rodinného zivota klientii s RS. Do bakalatské prace jsou
uvedeny poznatky z védecké literatury a odbornych ¢lanka orientovanych na danou

problematiku.

V praktické ¢asti je proveden kvalitativni vyzkum s pouzitim polostrukturovaného
rozhovoru. Cilem vyzkumného Setieni je zjistit divody vyuziti socialnich sluzeb lidmi
s roztrousenou sklerézou. Dil¢i cile odpovidaji na vyzkumné otazky a jsou zpracovany
do otazek ur¢enych k naslednému vyzkumu. K cilim je zafazeno zjiSténi, jak RS
ovliviiuje praceschopnost klientli, socialni vztahy, jak je vnimana informovanost
tykajici se socidlni podpory a socidlnich sluzeb, dale jak je ovlivnén jejich partnersky a
rodinny zivot. Jednotlivymi dil¢imi cili je zjistit vyuzivani néjaké ze socidlnich sluzeb,
pobirani davek socidlniho zabezpeceni, vyuzivani nékterych slozek komplexni

rehabilitace (1ékatské, socialni, pracovni).
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. TEORETICKA CAST
1 Vymezeni pojmi tykajici se RS

K pochopeni problematiky onemocnéni roztrousenou sklerdzou je nutné uvést a
ujasnit pojmy zdravi, existence nemoci, dlouhodobé onemocnéni, zdravotni postizeni,
télesné postizeni, invalidita, Kurtzkého stupnice, komplexni sluzby pro zdravotné

postizené, osoby zdravotn€ znevyhodnéné a kvalita zivota nemocného.

WHO definuje zdravi jako: ,, Stav télesné, dusevni a socialni pohody a ne pouze
nepritomnost nemoci ¢i vady. Zdravi ¢loveka ma tedy vicerozmerny charakter - ma svoji

¢

biologickou, psychickou a socialni stranku.

Nemoc Ize definovat jako: ,, Nemoc je stav, kdy je zménéna ¢i porusena stavba

nebo funkce jednoho nebo vice orgdnu. * (WHO)
1.1 Definice roztrousené sklerozy

Roztrousena sklerdza je neurologické onemocnéni centralniho nervstva — mozku
a michy. Tato nemoc je zdkefna v tom, Ze postihuje nejvice mladé lidi v obdobi jejich
biologicky i pracovné nejproduktivnéjsiho véku. Postihuje vice Zeny, nezli muze, a to v

pramérném véku mezi 25-30 lety zivota.

Pribéh této nemoci je proménlivy a nevypocitatelny, ma velké mnozstvi forem,
projevil a typa pribéhu. Kazdy pacient ma individualni ptiznaky, projevy a prib¢h
onemocnéni, které vede K invalidité, coz je velmi obavany diasledek. (Lensky, 1996, s.

7)

RoztrouSena skleroza je chronickd nemoc, ktera se mnohdy ptiblizuje s plizivou
symptomatikou. Dle mého nazoru je velice dulezité postupné ziskavani optimalniho
pohledu k nemoci, ktery je dulezitym Cinitelem pii prekonavani naroénych zivotnich

situaci.

Pfistup k onemocnéni je v pocatku doprovazen faleSnym postojem, kdy je
nemoc vnimana jako akutni, S pocitem, Ze ptiznaky v kratké dobé odezni a celkovy

zdravotni stav se zlep$i. Nemocni si neuvédomuji, Ze s touto nemoci budou Zit az do
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konce jejich zZivota. Chronické onemocnéni je fakt, se kterym se ¢lovék musi v priabéhu

zivota vyrovnavat. (Kfivohlavy, 2002, s. 130-131)

,» Chee-li postizeny s RS dustojné zit, musi nemoci nejprve porozumét a potom ji
zacit zdolavat tim, zZe najde tu nejlepsi, kupredu orientovanou cestu. *“ (Liberdova, 1997,

5. 193)
1.2 Dlouhodobé onemocnéni

Dlouhodobé onemocnéni lze také pojmenovat jako chronické, vyznacujici se
vleklym pribéhem, ktery Clovéka stile zatézuje, Casto mivd nepfiznivou progndzu
s nevratnou zménou zdravotniho stavu. Situace byva téz$i, jestlize se neustale stiidaji
faze remise a faze relapsu. Lze konstatovat, Ze chronicka choroba pfinasi pro ¢lovéka

problémy v oblasti zdravotni, psychické i socialni.

Organizace pro ekonomickou spolupraci a rozvoj nabizi sluzby zdravotni,
socialni i jejich kombinace pro osoby se sniZzenou sobé&stacnosti, které jsou zavislé na
pomoci druhych lidi, ktefi potfebuji pomoc a pé¢i pii vykonu kazdodennich
sebeobsluznych aktivit k zajisténi distojného Zivota. (Kuznikova in Matousek, 2013, s.

395-396)
1.3 Zdravotni postiZeni

Zdravotni postizeni je Casto zaménovano za termin nemoc. Je nutné uvést, ze u
¢lovéka chronicky nemocného se vyskytuji kolisavé ¢i staciondrni zmény zdravotniho
stavu, kdy disabilita® je piitomna pouze v nékterych piipadech. Zdravotné postiZeni
jedinci maji disabilitu pfitomnou vzdy v jedné ¢i vice aktivitach Zivota. Chronicky
nemocni pacienti jsou dlouhodobymi uzivateli zdravotnické péce, na kterou jsou

mnohdy odkazani, avSak lidé se zdravotnim postizenim nikoli.

., Lidé se zdravotnim postizenim maji dlouhodobé fyzické, dusevni, mentdlni nebo
smyslové postizeni, které v interakci s riiznymi prekazkami miize branit jejich plnému a

ucinnému zapojeni do spolecnosti na rovnopravném zdkladé s ostatnimi. Zdravotni

1 1~ J . . vy , . , e .
Disabilitu 1ze charakterizovat jako snizeni, omezeni nebo nedostatek schopnosti vykondvat bézné lidské
¢innosti.
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postizeni lze definovat jako dlouhodoby zdravotni stav odlisny od bézné zdravotni
kondice odpovidajici véku, ktery se projevuje snizenim funkcnich schopnosti na urovni
fyzické — slySeni, videni, hybnosti, v roviné provdadéni ukonii, vroviné ucasti na

spolecenském deni. “ (Krhutova in Matousek, 2013, s. 387-388)

,, Podle § 67 zakona ¢. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti, jsou osobami se zdravotnim
postizenim (OZP) fyzické osoby, které jsou orgdanem socidlniho zabezpeceni uzndny
invalidnimi v 1., 1l. @ l11. stupni (osoba s tezkym zdravotnim postizenim) nebo zdravotné

znevyhodnénymi.
1.4 Télesné postizeni

K nejCastéjSim zastoupenym typtim zdravotniho postizeni patfi onemocnéni
vnitinich organti a nemoci ¢i postizeni nosného a pohybového aparatu. Chronické
onemocnéni je mnohdy nevylécitelné a vede k neptiznivému zdravotnimu stavu, coz je
takové poSkozeni a oslabeni fyziologickych funkci organismu, které vyzaduje
upravenou zivotospravu i udrzovani danych opatteni. Pohybové postizeni pro ¢lovéka
ptredstavuje omezeni hybnosti az znemoznéni pohybu, $patnou koordinaci. Jde o trvalé
snizeni funk¢ni vykonnosti a ztraty schopnosti pfi vykonu obvyklych pohybovych
aktivit. Jednd se o Castecnou nebo uplnou imobilitu, kterd méa vliv na kvalitu Zivota,
sobéstacnost, komunikaéni schopnost. Do této skupiny napiiklad patii degenerativni
onemocnéni centrdlniho nervového systému, posttraumatické stavy atd. (Novosad in

Matousek, 2013, s. 391-392)

1.5 Invalidita

Pojem invalidity miZeme definovat jako souvislost mezi dlouhodobou zménou
zdravotniho stavu a zménou pracovniho uplatnéni v disledku Spatného zdravotniho
stavu, ve kterém se Clov€k nachazi. A je charakteristickd tim, Zze ma dlouhodoby raz.
Pokud uvazujeme o invalidité, poté zména zdravotniho stavu musi byt delsi neZ jeden

rok. (Lankova, 2010, s. 11)
1.5.1 Kurtzkého stupnice

Kurtského stupnice neboli rozsifend stupnice postizeni, je metoda, kterd urcuje

mnozstvi zdravotniho postizeni pacientll s roztrouSenou sklerozou. V této metodé se
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hodnoti 7 funk¢nich systémti — funkce mozeckové, pyramidové, mozkového kmene,
senzitivni, zrakové, mozkové a funkce vegetativniho nervového systému. Stupnice ma
rozmezi 0-10, kde intervalem je 0,5 bodu. Kazdy pul bod je urovan na zékladé toho,
jak je pacient schopen chize a vykonavani béznych dennich aktivit. Hodnoceni
funk¢nich systému je dopliujici informaci. (Bo¢kova, 2004) Bodové hodnoceni stupné

invalidity viz ptiloha A.
1.6 Komplexni sluzby pro zdravotné postiZené

Komplexni sluzby jsou charakteristické tim, Ze zdravotné postizeny jedinec se stava
zavislym na péci. V komplexnich sluzbach jsou zahrnuty rizné druhy opatieni, ¢innosti,
forem a postupt, které smétuji ke zmirilovani trvalych disledki postizeni. Tyto sluzby
maji za ukol uspokojovat potieby zdravotné postizenych, provozuji je rizné instituce a
organizace, které svym plsobenim zmirfiuji dasledky zdravotniho postizeni, a to v

uvedenych oblastech:

e koncepcni ¢innosti

e léCeni a lazenska péce

e poradenstvi a pravni pomoc

e rehabilitace

e vychova a vzdélavani

e pracovni uplatiovani

e socialni sluzby a pomoc

e sluZby pro vyuZiti volného ¢asu

e dichodové zabezpeceni, socidlni davky
e kompenzacni a rehabilitacni pomucky
e Ustavni zabezpeceni

e obchod, doprava (Jesensky, 1995, s. 20)
1.7 Osoba zdravotné znevyhodnéna

Osobou zdravotné¢ znevyhodnénou je fyzickd osoba, ktera mé& zachovanu
schopnost vykonavat soustavné zaméstnani nebo jinou vydéle€nou cinnost, Se

schopnosti byt nebo zlistat pracovné zaclenéna, vykonavat dosavadni povolani nebo
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vyuzivat dosavadni kvalifikaci nebo ji ziskat, a t0 S podstatnym omezenim z divodu
jejiho  dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu, dale osobou zdravotné
znevyhodnénou vsak nemiize byt osoba, kterd je se svym zdravotnim postizenim uznéna

invalidni v L., 11. a I1l. stupni. (Zakon ¢. 435/2004Sb.)
1.8 Kvalita zivota nemocného

V situaci, kdy ¢lovek onemocni, dochazi mnohdy k naruseni kvality jeho Zivota.

, Kvalita Zivota je definovana jako jedincova percepce jeho pozice v Zivoté
V kontextu své kultury a hodnotového systéemu a ve vztahu k jeho ciliim, ocekavanim,
normam a obavam. Jednd se o velice Siroky koncept, multifaktorialné ovlivnény
Jjedincovym fyzickym zdravim, psychickym stavem, osobnim vyznanim, socialnimi vztahy
a vztahem ke klicovym oblastem jeho Zivotniho prostredi. “ (WHO in Vad'urova, 2015, s.
11)

V piipadé onemocnéni roztrousenou skler6zou jsou projevujici se symptomy do
budoucna mnohdy neptiznivé, vyvoj nemoci je individualni a neni mozné predpoveédét

budoucnost obtizi.

Kvalita zivota clovéka se projevuje mirou subjektivni spokojenosti. Kazdy
prozivame svoje onemocnéni jinak, tudiZz mira spokojenosti je vniména odli$né.
Dulezité je uvédomeni si miry zatéze touto chorobou. Jedinec trpici RS je ovlivnén a
omezen v mnoha oblastech. Toto omezeni se mize projevit v oblasti sobéstacnosti a
nezavislosti. Pacienti pokladaji za dulezité¢ zvladnout schopnost dojit si na toaletu a
zvladnout intimni hygienu, coZz povazuji za minimalni standard kvalitniho Zivota.
Omezeni mohou byt rozdilnd, mira sobéstacnosti je individualni. Dal$i omezeni,
se kterym se nemocni potykaji, je vysoka unavitelnost a vyCerpani. S tinavou se ztraci
moznost pracovat nebo se zajimat o oblibené zajmové Cinnosti, rovnéZ je ohrozeno
chapani smyslu vSedniho dne. Stimto souvisi i kvalita navazovani a udrZovani
socialnich kontaktd, z divodu nemoznosti chodit do prace nebo ztraty energie chodit do
spole€nosti. Kvalita Zivota je méfitelnd komunika¢nimi dovednostmi potfebnymi
K udrzovani socidlnich kontaktti. Na mife celkového pocitu pohody je mozné zjistovat

kvalitu zivota jedince. Zalezi na tom, Vv jakém fyzickém a psychickém stavu se ¢loveék
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nachazi, zda je suzovan bolestmi a jak tyto bolesti snasi, zda je vyCerpany nebo

komplexn¢ nemohouci. (Vagnerova, 2008, s. 76)
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2 Aspekty RS

Lze fici, ze aspektem v obecné roviné rozumime stanovisko ¢i thel pohledu na
ur¢itou skutecnost. Pochopeni, porozuméni, naslednd pomoc a spoluprace jsou odvislé

na komplexnim pohledu na danou problematiku.

Onemocnéni roztrousenou skler6zou ma své aspekty - biologické, psychologické
a socialni, kde je nemoc chapana jako bio-psycho-socialni komplex. Kazdy aspekt ma
své projevy a moznosti feseni. Aspekty se navzajem propojuji a ve vysledku tvoii sit,
ktera je slozena z vlivl, projevli a moznosti feSeni. Lidsky jedinec je chapan jako

samostatna entita, obsahujici tyto aspekty. (Kuznikova, 2011, s. 104)
2.1 Lékarské aspekty roztrousené sklerozy

2.1.1 Patogeneze nemoci

»Roztrousend skleroza je choroba centrdalniho nervového systému, v jejiz
patogenezi se uplatiuji zanetlivé procesy vedouci k fokalni destrukci myelinu,
astroglioze a ztraté axonii. Fyziologické prostredi CNS u RS je naruseno dvéma procesy
— vznikem fokalnich demyelinizacnich plak a difuznim postizenim celého nervového
systemu. Zvlaste u pacientii s chronickou progresivni RS nejde pouze o fokadlni léze bilé

hmoty, ale také o rozsdahlou neurodegeneraci. “

.,V centru zakladni hypotézy stoji autoreaktivni T lymfocyt, ktery ma receptory
pro antigen CNS, aktivuje hematoencefalickou bariéru a prestupuje ji, vstupuje do
mozku, lokalné reaguje na cilovy antigen, aktivuje mikroglii a spousti prozanétlivou
smycku — kaskadu déji, kterd je podkladem veskerého neurologického postizeni osob

S RS. “ (Havrdova, 2013, s. 39)

., Funkcni deficit neni zpiisobem pouze ztratou myelinu a neschopnosti udrzet
sanatorni vedeni vzruchu, ale také primym pusobenim zanétlivych mediatorii na prevod

vzruchu a znic¢enim axoni. “ (Havrdova, 2013, s. 40)
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2.1.2 Priznaky nemoci

., Nejcastejsim prvnim priznakem onemocnéni jsou senzitivni obtize, jako jsou
napriklad stehovavé parestezie, hypestezie nebo hypersestezie. Dale typickym
priznakem jsou zrakové poruchy — neuritida zrakového nervu a motorické symptomy.
Méné casto se jako prvni projevi kmenoveé postizeni. DalSimi priznaky, které je objevuji,
mohou byt mikéni a sexudlni poruchy. Castym piiznakem je deprese, kterd je podle
soucasnych poznatkii povazovina za nejcastéjsi neuropsychiatricky syndrom RS. Cast
pacientii referuje vyraznou unavu predchdzejici prvaim projeviim nemoci. Poruchy

3

spanku jsou velmi casté — jedna se o poruchy usinani a Spatnou kvalitu spanku.

(Havrdova, 2013, s. 117)
2.1.3 Typy pribéhu nemoci

»RS je onemocnéni extréemné variabilni. Existuji zcela asymptomatické formy,
benigni formy s minimdlnim neurologickym ndlezem po desetiletich pritbéhu, az po
formy maligni s rychlou invalidizaci ¢i Zivot ohroZujicimi stavy. Klinicky priibeh RS je
charakterizovan bud’ akutnim zhorsenim neurologickych priznakii — relaps, ataka, nebo
postupnym progresivnim zhorsovanim neurologickych funkci.* (Havrdova, 2013, s.

142-143)

, Prvni forma nemoci je relaps-remitentni roztrousend skleroza, ktera je
charakteristicka tim, Ze se zde objevuje u pacienti jasné neurologické zhorseni neboli
ataka, po které ndsleduje uplné uzdraveni nebo uzdraveni neuplné s neurologickym
deficitem. Druhou formou je primdrné progresivni roztrousena skleroza, u které je
typicky trvale narustajici neurologicky deficit od zacatku onemocnéni. Treti formou je
sekundadrné progresivni roztrousend skleroza, kde dochazi k postupnému zhorsovani
neurologického deficitu bez pritomnosti relapsii. Ctvrtou formou je progresivni—
relabujici roztrousend skleroza, pro kterou je typické zhorsovini onemocnéni od
zacatku, s jasnymi akutnimi relapsy s uplnou vuzdravou nebo bez ni.“ (Havrdova, 2013,

5. 143-145)
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2.1.4 Lécba roztrousené sklerozy

Pricina této choroby doposud neni zndmd, rovnéz dosud nebyla vyvinuta
jednotna ucinna 1écba, ktera by kompletné vylécila pacienta s touto diagndzou, je vsak

mozné konstatovat, ze prilbéh onemocnéni Ize ovlivnit.

Kazda akutni ataka neboli zhorSeni stavu pacienta trvajici déle nez 24 hodin musi
byt prelécena medikamenty. Nejcastéji se uzivaji kortikoidy. Nasledn¢ po uklidnéni
stavu pacienta po zhorSeni neboli atace je pacientovi doporuc¢ovana dlouhodoba 1écba
kK ovlivnéni pribé¢hu nemoci, K niz se uzivaji 1éky prvni a druhé volby. Pro pacienty,
1écbou pro pacienty je také 1écba symptomatickd, kterd ma mimo jiné ptiznivé ucinky

na lé¢bu symptomu, které pacienty trapi. (Havrdova, 2006, s. 62-79)
2.2 Psychologické aspekty roztrousené sklerozy

,,Je prirozené a normalni mit zlost na to, zZe jste onemocnéli ,,ereskou”, ale je
dillezité, aby toto smutnéni spojené se zlosti bylo prijato a vyjadieno. Lidé potiebuji

plakat, mit zlost, proklinat Boha a ptat se, Proc¢ ja? * (Burnfield,1998, s. 71)

Lidé s roztrouSenou skler6zou mivaji velké mnozstvi fyzickych obtizi. Naptiklad
obtize s chlizi, potize s vyméSovanim a riizné jiné tézkosti, které doplituji i psychické
obtize. Jednd se o kognitivni problémy, které se tykaji vazné nemoci. Toto téma se
v mysli ¢lovéka objevuje samovolné, ponévadz na tyto skute¢nosti myslet musi. Pacient
mysli na aktudlni potize, ale také na potize, které jsou spojeny s budoucnosti. Nejvetsi
dopad v kognitivni oblasti je védomi pacientova sebepojeti, které obsahuje momentalni
pocity pohody a pocity sebehodnoceni. Nejvice je postizena identita ¢lovéka, ktera
definuje, kdo jsem. Tim, ze nemocny c¢lovék je nékym jinym, nez byl pied
onemocnénim, mize ohrozit jeho vlastni hodnotu. Postupem ¢asu muze ztracet vlastni
cenu. Tento fakt se odborné nazyva nebyti osobnosti a je to proces, ktery je nazyvan

jako strategické piebudovani vlastni identity. (Kiivohlavy, 2002, s. 131)
2.2.1 Psychicka reakce na nemoc

Roztrousena skleréza je zavazné onemocnéni, které nezpusobuje cloveéku jen

somatické potize, ale zésadné ovliviluje psychiku. Onemocnéni ma vliv na aktudlni
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prozivani nemocného, jeho uvazovani a chovani. Kazdy ma individualni reakci na
pfedstavy o ztrat¢ a ohrozeni vlastni budoucnosti. Nemoc se stava hlavnim tématem.

Celkova bilance a vhled do budoucna jsou mnohdy nepfiznivé.

V disledku choroby dochazi ke zméné sebepojeti, ndhledu na sebe samého,
rovnéz mnohdy dochazi ke zméné identity, projevujici se pfijimanim ¢i odmitanim

identifikace s nemoci. (Vagnerova, 2008, s. 78)
2.2.2 Sdéleni diagnozy

Zpusob, jak je lékafem diagn6za sdélovana pacientovi ma velky vliv na to, jak se
s informaci nasledné vyrovna. Lékai by mé&l umét Setrné, srozumiteln¢, na vhodném
misté, s ohledem na aktudlni stav pacienta, sd€lit pravdu a vysvétlit informace o
nemoci. Pacient by mél byt informovan o budoucnosti spojenou s touto nemoci.
Dulezita je zde duvéra, respekt a spoluprace, ktera se mezi pacientem a 1ékafem vytvofi.
Tyto faktory mohou piedejit frustraci ¢i pocitim marnosti. Zasadni je mozZnost
konzultaci s v€asnymi informacemi, které se tykaji zdravotnich zmén. Dulezité je
upiimné sdéleni pacientovych obtizi z divodu celistvého posouzeni somatickych,
psychickych a socidlnich aspektl. Poté je mozné docilit maximalni psychické podpory
ze strany odbornika. (Havrdova, 2006, s. 100) Nasledné je pacient schopen snazsiho
vyrovnani se se skute¢nosti zdvazného onemocnéni, které bude pfitomné po cely jeho

zivot. (Vagnerova, 2008, s. 78)
2.2.3 Prozivani nemoci

Kazda choroba je zménou zdravotniho stavu nemocného a vyvolava urcitou
citovou odezvu. Zména prozivani ma z ¢asti fyziologicky zéklad, je vSak 1 sekundarni
reakci na problémy, které nemoc s sebou piinasi, a to predevsim prozitek ztraty zdravi a
pocitu ohroZeni jeho budoucnosti. Cim vice narusuje nemoc pacientiiv Zivot, tim vice
jsou ohroZeny jeho osobni hodnoty, a dochazi ke zvySovani negativniho proZzivani.
Roztrousena sklerdza je zavazné a dlouhodobé onemocnéni, kdy je nutné udrzovat
ptirozenou emoc¢ni reaktivitu a celkové ladéni pacienta, nebot’ je to velmi dulezité.
Somatické zmény byvaji tak velké, Ze je nelze ovlivnit psychosomatickou cestou.
Prozivani nemoci je provazeno riiznymi emocemi, jako jsou strach, Uzkost, smutek,

truchleni, hnév i vztek. (Vagnerova, 2008, s. 79-80)
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2.2.4 Vyrovnavani se s nemoci

Clovék vyrovnavajici se s chorobou prochéazi péti fizemi, které trvaji u kazdého
rizné dlouho. Prvni fazi je nejistota pred stanovenim diagnézy, kdy se objevuji zmény

zdravotniho stavu, které prekonava, nasledné je fesi vyhledanim Iékatské pomoci.

Druhou fazi je Sok a popfteni, kdy je stanovena diagn6za, s ohrozujici informaci,
ktera vyvolava uzkost a emocni reakce spojené s popfenim pravdy. V tomto obdobi

mohou nemocni tendovat K magickému uvazovani o zazraku, ktery navrati zdravi.

Ve tieti fazi probiha generalizace negativniho hodnoceni, pfijeti faktu vazné
nemoci s tvrzenim, ze emoce §tésti mize byt prozivana pouze za piedpokladu tplného
vyléCeni, a tedy hnév a vztek je vlastné€ nastrojem k tomu, jak s nemoci bojovat. Smutek
az deprese muze signalizovat smifeni ¢i rezignaci s nemoci, mohou se vyskytovat

vycitky 1 pocity zavinéni.

Ctvrtou fazi je postupna adaptace na danou situaci, doprovazenou smlouvanim,
ve kterém se jiz neobjevuje zazrak, nybrz usili o zmirnéni nasledki onemocnéni. Zde je
jiz 1éCba akceptovana, je patrna spoluprace S reorientaci k optimalnimu hodnoceni

svého zdravotniho stavu.

V posledni fazi dochazi ke smifeni s danou situaci a pfijeti disledki nemoci.

(Vagnerova, 2008, s. 79-80)
2.3 Socialni aspekty roztrousené sklerozy

Z mého pohledu choroba narusuje bézny Zivot nejen nemocného, ale i jeho okoli,
zejména rodiny, narlstd neurologicky deficit a mnohdy klesd sobéstacnost, spojend
S pomoci od nejblizSich a vyuzivanim socidlnich sluzeb. Jestlize tato situace neni
feSena, muze dochdzet k naslednym porucham chovani a jednani, rozpadu a ztraté
rodiny, ke zhorSeni zdravotniho stavu. Lze uvést, ze je dulezité nadale se vénovat

aktivitam, pracovat a mit kvalitni partnersky vztah.
2.3.1 Pacient a rodina

Kazdé chronické onemocnéni, tedy i roztrousend skler6za vyznamné ovliviiuje

nejen pacienta, ale i jeho rodinu a piatele. Je nutné uvést, ze mezi zavazné problémy
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V této oblasti patii nejistota z budoucnosti, obava z progrese onemocnéni, strach
z mozné invalidity, a proto je potfebna edukace, jak nemocného, tak rodiny. Nutné je
pochopit charakter nemoci, pfi¢iny zmén chovani, dodrZzovat rezimova opatieni a

poskytovat podporu a pochopeni. (Vachova in Havrdova, 2013, s. 453-457)

V ptipadé absence podpory a pochopeni mize dochazet k negativnim emocnim
projeviim, doprovazenym az agresi ¢i latentné manipulativnimi projevy chovani.
Mnohdy jsou problémy zhorSovany tim, Ze onemocni Zena, jako hlavni a nejsilnéjsi
¢lanek v rodiné. Rodina je zvykld na bézné pracovni Cinnosti vykonavané zenou
Vv domacnosti. Mohou nastat piipady, kdy je naopak nemocny manzel opustén rodinou
z davodu problému jak v ekonomickém, tak v intimnim zivoté. (Havrdova, 2006, s.

149)

2.3.2 Manzelstvi

| v bézném manzelstvi, ma-li se mezi muzem a Zenou vyvijet vztah, je potieba
usili obou stran a mira pozornosti. Tim, ze jeden znich onemocni, vznika stresova
situace, ktera muze vytvafet naroéné Zivotni situace, které mohou vést ke kolapsu
manzelstvi. Mira rozvodovosti v manzelstvi s RS je vysokd. Nékterd manzelstvi se
mohou stresovou situaci naopak posilit. Jeden druhému se nauc¢i naslouchat a 1épe
porozumét. To, jak budou manzelé zvladat tuto komplikaci, byva zavislé na vztahu pied

diagnostikovanim RS. (Havrdova, 2006, s. 150)

2.3.3 Rodice

Je mozné uvést, ze pecuji-li rodice o jejich nemocné dité bez patficného néhledu
na jeho v€k a nemoc a stav nemoci, dochéazi k vychovnym chybam, doprovazenymi, jak
ztratou svobody a nezavislosti svéfeného jedince, tak pfipadnym vytvofenim
negativniho postoje k nim samotnym. Nevhodny pfistup ke sv€fenému jedinci miize

zpusobit partnerskou kolizi az s naslednym rozpadem rodiny. (Havrdova, 2006, s. 155)
2.3.4 Dité v rodiné s RS

V oblasti problematiky tykajici se péce, vychovy a vzdélavani ditéte v rodiné
S RS je nutné sdélit, ze je nezbytné, aby nemoc nebyla povazovéana za tabu, naopak by

mél byt vytvofen prostor pro zvladani mnohdy neadekvatnich emocnich projevi
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snemoci souvisejicich pfedevsim se strachem, studem a obavami, které se mohou
projevit s ptipadnou psychopatologii. V nékterych ptipadech trpi déti pocity provinéni,
sebeobvinovani, hlavné¢ tam, kde byla nemoc matkam diagnostikovana po porodu.

(Havrdova, 2006, s. 156)

Je dulezité zminit, Ze pouze citlivym piistupem, vyvazenosti roli rodic¢t a déti,

dobie rozvrzenymi kompetencemi lze predchazet zdvaznym rodinnym problémim.
2.3.5 Praceschopnost

V minulosti tim, Ze ¢lovéku byla diagnostikovana roztrousena skler6za, vznikalo
ihned pravo na invalidni dichod. Toto feSeni bylo vhodné pro téZce postizené pacienty,
ale pro ty, ktefi neméli zavazné neurologické potize, se ocitali v situaci, Ze jejich
pfiprava na povolani byla zbyte¢na. Tito lidé byli ptipraveni o to, aby byli pIné
sobéstacnymi a mohli realizovat své Zivotni plany. Nyni je tato nemoc brana jinak. Jsme
si védomi toho, jak i seniorim vadi, kdyz odchazi do starobniho diichodu, a tim ptichazi
o svij pravidelny denni rytmus, navazovani kontaktt s lidmi a pocit, Ze se o sebe umi
postarat. Toto omezeni ¢asto nema dobry vliv i na lidi s RS, a proto se musi brat zietel
na pocity nemocného, zda ho prace nevyc€erpava, poté by pro né¢ho byla nesmysluplna a

neuspokojujici. (Havrdova, 2006, s. 160)

Jestlize je ¢loveék v pocateCnich fazich nemoci, neni obvykle potifeba Zadného
pracovniho omezeni. Lidé s RS pracuji v riznych oborech pracovnich cinnosti od
fyzicky naro¢nych cinnosti po psychicky ndro€né manaZerské funkce. Jestlize to
nemocny zvladd, miZe pracovat i ve sménném procesu. Vzdy zalezi na posouzeni
konkrétniho ptipadu pacienta a stupni jeho postizeni. I pacientovi, kterému byl ptidélen
stupen invalidity jako urcitd ochrana nemocného, muze pracovat. (Havrdova, 2013, s.
456)

2.3.6 Socialni izolace

Socialni izolace miize byt docasnd, jestlize se nemocnému s RS zhorsil zdravotni
stav, je opakovan¢ hospitalizovan. Trvala izolace miize byt naptiklad disledkem
invalidity nebo na prvni pohled viditelnych neurologickych potizich a pouzivanich

kompenzacnich pomucek (hole). (Kuznikova, 2011, s. 102)
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3 Socialni prace, rehabilitace a péce o ¢lovéka

Nedilnou soucésti cCinnosti socidlniho pracovnika je socidlni a pracovni
rehabilitace, ktera slouzi ke zkvalitnéni Zivota klienta. Tento typ rehabilitace je Zadouci
u klienta s RS propojit s 1é¢ebnou rehabilitaci, ktera je u tohoto klienta zasadni. Tyto

prvky vytvareji komplex péce o nemocné klienty.

Socialni pracovnik plisobi v organizacich jako diagnostik a poradce, mediator
zvoleného néstroje intervence, spoluhodnotitel efektivnosti pouziti nastroje intervence a

stratég zmény. (Repkova in Matousek a kol., 2010, s. 96)
3.1 Socialni prace

Cile socialni prace s lidmi s RS piedevs§im spocivaji v citlivé pomoci, ktera je
zam&fena na vyuziti vnitfnich zdroji a podpory z vnéjsku, aby c¢lovék dosahl
naplnéného zivota. Pfi zajiStovani praktickych a financnich zalezitosti se podili
interdisciplinarni tym na feSeni krizové situace nemocného, s kterym socidlni pracovnik
navazuje jiz od prvniho kontaktu profesionélni vztah. (Kuznikové in Matousek, 2013, s.

395-396)

Dle Musila ma-li pracovnik navazat s ¢lovékem kvalitni profesionalni vztah a
pomoci mu napiiklad socidlnim poradenstvim, musi nejprve zjistit, s jakymi
konkrétnimi problémy se jeho klient potyka. Zda jsou to komplikace, které clovéka
nejvice trapi v oblasti zdravotni, psychické, ekonomické, pravni nebo duchovni. Teprve
na zakladn¢ komplexniho posouzeni pracovnik mize stanovit, jaké sluzby pomoci jsou

pro ¢lovéka relevantni. (Musil in Socialni prace, 2007, s. 45)

Lidé s RS se musi snazZit vytvofit nebo napravit v prvni fadé sami, poté se zde
mohou zvolit rizné formy pomoci. V disledku této nemoci nékdy u ¢lovéka dochazi ke
zméné socialnich roli. Zde je dllezita rekonvalescence, ktera zacind ur¢enim diagnoézy a
zacatkem komplexni rehabilitace, kterda vede ke znovu wuschopnéni jedince.
S komplexem rehabilitace souvisi i reintegrace nemocného, aby se predchazelo potizim
V pracovnim zivoté, ze kterych by mohly vyplyvat finan¢ni problémy, dale v atmosféte
rodiny, v pomoci s bydlenim a ve volnocasovych aktivitach. U cloveka s RS, kde neni

mozny navrat k socidlnim rolim, socialni prace zajistuje psychosocialni podporu,
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finan¢ni zajisténi, pravni poradenstvi. Socialni pracovnik také pomaha ke zmirnéni
emocionalniho utrpeni, které souvisi se socialni izolaci, vede ¢lovéka k integraci a

reintegraci. (Kuznikova in Matousek, 2013, s. 395-396)

Pfirozenymi uzivateli sluzeb socialni prace a zdravotni péce jsou lidé
se zdravotnim postizenim. V tomto smyslu je mozné socialni praci chapat ve dvou
rovinach, bud’ v roviné¢ vyznamu pro konkrétniho jednotlivce ¢i skupinu S postizenim,
anebo kazdy ¢lovék majici zdravotni postizeni je klientem zdravotni péce a socialnich

sluzeb. (Kuznikova, 2011, s. 124)

Cilem socidlni prace pro klienty se zdravotnim postizenim je zajisStovani potieb
jednotlived nebo rodin, které vyplyvaji z disledku zdravotniho postizeni, kde socialni
pracovnik se snazi podporovat nezavislost cloveéka, prosazuje a obhajuje lidskd prava a
zakladni svobody, které zahrnuji i odstranovani a prevenci diskriminace. Zakladem
intervenci socialni prace s klienty se zdravotnim postizenim je vSeobecna znalost
zivotnich podminek lidi a znalost konkrétnich potieb ¢loveéka se zdravotnim postizenim
a respektovani jeho dustojnosti. Socialni pracovnik by mél znat zpisoby komunikace a

ptistupy vuci lidem se ZP. (Krhutova in Matousek, 2013, s. 387-388)
3.2 Rehabilitace

., Rehabilitace vyuziva multidisciplinarnich strategii ke zvySeni funkcni
nezavislosti, prevenci komplikaci a zlepSeni kvality Zivota nemocnych. Jde o aktivni
proces, ktery pomdhd lidem K zotaveni, kzachovani optimadlni fyzické, smyslové,
intelektové, psychické a socidlni urovné funkci a kdosazeni co nejvyssi urovné

nezavislosti navzdory omezeni, které onemocnéni zpiisobuje. “* (Rasova, 2007, s. 3)

Rehabilitace je nezbytnou soucasti 1éCby roztrousené sklerozy. Nejedna se pouze
o lécbu pohybu, ale také o ergoterapii, psychoterapii, logopedii, socidlni a pracovni
rehabilitaci. Ukolem komplexni rehabilitace je predevsim usnadnit vykonavani béznych
¢innosti, podpofit sobéstacnost, komunikaci, dale socialni a pracovni integraci. (Havlik,
2015, s. 112)
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3.3 LécCebna rehabilitace

S diagnostikovanim RS je pfedev§im zahdjena medikamentozni 1écba, na kterou
navazuje odborné¢ vedend rehabilitace zaméfend na zlepSeni pohybové funkce. U
nepohyblivych pacientii je dulezité zaméfeni na kloubni pohyblivost. Rehabilitace je
fizena individualn¢, dlouhodobé, zohlediiovan je prabéh choroby, charakter

pohybového systému, vék a celkovy zdravotni stav.

Mezi nedilnou soucast 1écby patii lazenskd péce, kterd je plné hrazena.

(Havrdova, 2006, s. 100)

Dle mého nazoru je velice dulezité, jak se ¢lovek citi psychicky. Jestlize neni
vyrovnany s onemocnénim ¢i postizenim, poté nasledn€ upada do depresi, spolupréce je

znacné ztizena nejen v 1é¢be, fyzioterapii ale i v dalsich formach rehabilitace.
3.4 Socialni rehabilitace

Socialni rehabilitace je poskytovana lidem se zdravotnim postizenim dle zakona

¢. 108/2006 o socialnich sluzbach.

Socialni rehabilitace je permanentni proces, pii némz by se méla osoba se
zdravotnim postizenim snazit dosahnout €0 nejvyssiho stupné samostatnosti a
sob&stacnosti za podpory odbornikti a nejvétsi miry socialni integrace. Socialni
rehabilitace je také mozné definovat jako snahu o to, aby vSechny osoby se zdravotnim
postizenim byli povazovani jako soucast spole¢nosti. Osobam se zdravotnim postizenim
by mély byt poskytnuty sluzby, které jsou nutné ke spolecenskému Zivotu na zakladé
rovnosti. Spolecnost by jim méla umoZznit G¢ast na spoleCenském zivoté a méla by byt
poskytnuta moznost vybéru podobné jako zdravym lidem v oblasti lidskych vztahu,
bydleni a prostiedi, ve kterém ziji. Hlavnim tkolem SR je akceptace vady, Zivotni

pohoda a nejvyssi stupen socialni integrace. (Votava, 2003, s. 70)

Socialni rehabilitace uplatiiuje metodu reedukace, kde rozviji poskozenou funkci
a zbytkové schopnosti. Vyuziva se kompenzace — nahrada postizené funkce jinou
neposkozenou funkci a akceptace — kdy jedinec pfijima Zivot se svym postizenim.
(Jankovsky, 2006, s. 28) Techniky neboli dovednosti, kterymi se vykonava socialni

rehabilitace, je napiiklad technika mluveného slova, meditace, pohybového rozvoje,
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pusobeni uménim, pisobeni pracovnimi ¢innostmi a relaxace. (Jesensky, 1995, s. 71-

72)

Hlavnimi cili socialni rehabilitace je zaji$téni ekonomickych jistot, odstranéni
bariér, zajisténi bydleni, umoznéni kreativniho, socidlniho a osobnostniho rozvoje.

(Votava, 2003, s. 108)

3.5 Pracovni rehabilitace

%

Pojem pracovni rehabilitace je oSetfen ve vyhlasce ¢. 518/2004 Sb., ktera se
provadi v ramci zadkona ¢. 435/2004 Sb., o zamé&stnanosti, ktery se ve tfeti ¢asti zabyva

lidmi se zdravotnim postizenim.

Pracovni rehabilitaci nemame na mysli pouze pracovni pfipravu, ale proces,
ktery zahrnuje soustavnou péci o zdravotné postizeného ¢loveka a to tak, aby se mohl
uplatnit v pracovnim procesu. Nejprve je zadouci obnoveni pracovniho potencialu u
lidi, ktefi maji zménénou pracovni schopnost. Pracovni integrace je pro clovéka dulezita
V tom, Ze prace (Cinnost) je zakladni potiebou ¢lovéka. Jestlize dojde k tomu, ze ¢lovek
zménou zdravotniho stavu prestava pracovat, dochazi u ¢lovéka k frustraci ¢i stresovym
stavim. Ukolem pracovni rehabilitace je pfedchazet témto staviim napiiklad pomoci
rekvalifikace. Resenim je napf. vytvafeni pracovnich mist pro osoby se zdravotnim
postizenim, coZz vzdy neni Uplné jednoduchou zaleZitosti. ReSenim je i vytvateni
chranénych pracovnich mist, pfipadné chranénych dilen, kde pracovni ¢innost je co

nejvice uzpusobena lidem se zdravotnim postizenim. (Jankovsky, 2006, s. 33)
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4 Socialni zabezpeceni lidi s roztrousenou skler6zou

V této kapitole bude rozpracovano socialni zabezpeceni dle zakona €. 582/1991Sb.
0 organizaci a provadéni socidlniho zabezpeceni a vyhlaskou ¢. 149/1995Sb., dle které
se provadi zakon o socidlnim zabezpe€eni. Budou zde charakterizovany pojmy, které
uzce souviseji S nasledky roztrousené sklerdzy, jako je naptiklad invalidita. U kazdého
clovéka s RS je zapotiebi individudlniho posouzeni jeho stavu a situace, ve které se
nachazi. Kazdy ¢loveék s RS potiebuje individualni pécéi. V nasledujici kapitole budou
rozebrany opatfeni dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu lidi trpicich
roztrousenou sklerézou a podpirny systém Ceské republiky dle zakona ¢.108/2006Sb.,

o socialnich sluzbach a dalSich pravnich ptedpisech.

Pokud trva zavazna porucha zdravi del$i dobu, jako u roztrousené sklerdzy,
znamena to, ze u Clovéka jsou zvysené zivotni naklady, a to jako dusledek jeho
zdravotniho postizeni ¢i léceni. Jednd se o to, ze Clovek musi dojizdét za 1écbou ¢i
rehabilitaci, musi si pofidit kompenzacni pomucky, upravit automobil ¢i byt. Jestlize
dosahuje zdravotni Stav urcité intenzity a soucasné trvd minimaln¢ 1 rok a ¢lovéka
omezuje Vv duSevnich, smyslovych nebo fyzickych moznostech, ma vliv na péci o
vlastni osobu, miiZzeme tuto situaci oznacit jako dlouhodobé neptiznivy zdravotni Stav.
Pfi vzniku této situace vznika clovéku narok na davky ze systému socidlni pomoci a
davky socialniho pojisténi. Jestlize poklesne ve vyznamnéjSim rozsahu schopnost
k soustavné vydele¢né ¢innosti vlivem dlouhodobé neptiznivého stavu, mtizeme hovofit
0 invalidité. Nektery ¢lovék mize pracovat nadale, tudiz jeho piijem mize prevySovat
primérny piijem populace, ale to samoziejmé zalezi na okolnostech moZznosti uplatnéni
se na pracovnim trhu. Jestlize je postizeni zavaznéj$i, poté osoba nemiize pracovat
vibec ¢i ve velmi omezeném rozsahu. Pfijem osoby musi byt nahrazovan ¢i dopliovan
z jinych zdroji, konkrétné ze systému socialniho pojisténi, ze systému statni socialni

podpory a socialni pomoci. (Kahoun, 2013, s. 35)

Socialni zabezpeceni miizeme charakterizovat jako: ,, Soubor instituci, zarizeni a
opatreni, jejichz prostrednictvim lIze predchazet socialnim uddlostem obcanii a

zmirnovat a odstranovat jejich nasledky. “ (Krebs, 2010, s. 175)
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Na pocatku 90. let byly v Ceské republice zahajeny prace na vytvofeni tiech na
sebe navazujicich, témét samostatnych systémi, které se vyuzivaji v rdmci socialniho
zabezpeceni. Jedna se o systém socialniho pojisténi, statni socialni podpory a socialni
pomoci. Tyto systémy se od sebe lisi tim, jakou socialni situaci fesi, jakym zpusobem
jsou davky v systémech financovany a jakym zplisobem jsou systémy organizovany.

(Krebs, 2010, s. 177)
4.1 Systém socialniho pojisténi

Systémem socialniho pojisténi jsou feSeny dlouhodobé a kratkodobé socidlni
situace, na které se mize obCan pfedem ptipravit a pojistit se do budoucnosti. V nasem
pripad¢ socialni udalosti, pti nichz dochazi ke ztraté¢ vydélku jako zdroje obzivy, a ktery
vyzaduje poskytovani dlouhodobych davek, je invalidita a dlouhodobé nepfiznivy
zdravotni stav. (Kahoun, 2013, s. 71) Systém socialniho pojisténi mizeme rozdélit na
duchodové pojisténi dle zakona ¢. 155/1995 Sb., a nemocenské pojisténi dle zakona ¢.

187/2006 Sb. (CSSZ)

Z nemocenského pojisténi zde uvaddim davku nemocenské. U cloveka s RS,
ktery pracuje a potiebuje zabezpecit davkami pii doCasné pracovni neschopnosti pro

nemoc, ma narok na davku nemocenské. (Kahoun, 2013, s. 126)

Clovek s RS, ktery v disledku nepiiznivého zdravotniho stavu ztratil zptisobilost
pracovat nebo zpulsobilost k praci byla sniZzena, ma ndrok byt zabezpecen formou
invalidniho diichodu. Nyni je zaveden pouze jeden typ invalidniho dichodu, ktery je
rozliSovan do tifi stupiili invalidity a vySi procentni vyméry. Pro vznik ndroku na
invalidni dichod musi byt splnény dvé podminky. Prvni podminkou je existence
invalidity a druhou podminkou je ziskani potfebné doby pojisténi. Invalidita je
vyznamna socialni udélost, kterd je spojend s vice ¢i méné zdvaznym nekdy i trvalym
omezenim vydélecnych aktivit. Dle pravni upravy ¢. 155/1995Sb., rozliSujeme
invaliditu do tfech stupnu. U 1. stupné invalidity u ¢lovéka pracovni schopnost klesa o
35az49 %. U IL stupné o 50 az 69 % a u IIL. stupné o 70 %. Potifebna doba pojisteéni je
odstupnovana podle veéku pojisténce. (Kahoun, 2013, s. 230)
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4.2 Systém statni socialni pomoci (péce)

,Socialni péci zajistuje stat pomoc obcaniim, jejichz Zivotni potreby nejsou
dostatecné zabezpeceny prijmy z pracovni cinnosti, davkami diuchodového nebo
nemocenského zabezpeceni, popripadé jinymi prijmy, a obcanum, kteri ji potrebuji
vzhledem ke svému zdravotnimu stavu nebo veku anebo kteri bez pomoci spolecnosti

3

nemohou prekonat obtiznou Zivotni situaci nebo nepriznivé Zivotni pomery....°

(Kahoun, 2013, s. 329)

Socialni pomoc lze rozdélit do dvou forem a to na davky a socidlni sluzby. O

socialnich sluzbach bude pojednano v dalsi kapitole. (Kahoun, 2013, s. 332)
4.2.1 Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim

Socialni pomoc osobam se zdravotnim postizenim upravuje zadkon ¢. 329/2011
Sb., 0 poskytovani davek osobam se zdravotnim postiZzenim a vyhlaska ¢. 388/2011 Sh.,
o provedeni n€kterych ustanoveni zdkona o poskytovani davek osobdm se zdravotnim
postizenim. Na tyto ddvky mé €lovek s roztrousSenou skler6zou narok, jestlize se jedné o
osobu s tézkym postizenim pohybového ¢i nosného ustroji a ¢lovék se nachazi

v dlouhodobg nepfiznivém zdravotnim stavu. (Zakon ¢. 329/2011 Sb.)

Dle vyhlasky ¢. 182/1991 Sb., kterou se provadi zdkon o socidlnim
zabezpeCeni ma cClovék s RS, ktery je zdravotné postiZeny ndrok na jednordzovy
ptispévek na opatieni zvlastnich pomucek dle § 33 vyhlasky, dale dle § 34 narok na
prispévek na Upravu bytu, dle § 35 vyhlasky ptispévek na zakoupeni, opravu a zvlastni
upravu motoroveého vozidla, dle § 36 vyhlasky ptispévek na provoz motorového vozidla

a dle § 37 prispévek na individualni dopravu. (Schwarz, 2006, s. 111-120)

Jestlize €lovek s roztrousenou sklerézou neni schopen zvladat zakladni Zivotni
potfeby v oblasti mobility nebo orientace nebo se opakované v kalenddinim mésici
dopravuje nebo je dopravovan ma narok na ptispévek na mobilitu. (Kahoun, 2013, s.
343-346) Prispévek na mobilitu je opakujici se narokova davka, kde ¢loveék, ktery
spliuje podminky na davku, mési¢né obdrzi 400K¢. (Zakon €.329/2011Sb.)
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4.3 Vyhody pro osoby se zdravotnim postiZenim

Smyslem téchto vyhod je usnadnéni osobdm se zdravotnim postizenim se
ztizenymi zivotnimi podminkami, které tyto osoby musi kazdodenné v bézném Zzivoté
ptekondvat a alespon cCasteéné jejich znevyhodnéni vykompenzovat. Tyto vyhody
vyplyvaji § 34 ze zakona ¢. 313/2013Sh., o poskytovani davek osobam se zdravotnim
postizenim. (Kahoun, 2013, s. 346)

., Narok na pritkaz osoby se zdravotnim postizenim md narok osoba starsi 1 roku
S telesnym, smyslovym nebo dusevnim postizenim charakteru dlouhodobé nepriznivého

zdravotniho stavu, ktere podstatné omezuje jeji schopnost pohyblivosti ¢i orientace.

Narok na prikaz osoby se zdravotnim postizenim s ozna¢enim ,,TP*“ ma osoba
se stfedné tézkym funkénim postizenim pohyblivosti nebo orientace, kterym se mysli,
7ze osoba v dlouhodobé nepiiznivém zdravotnim stavu je schopna pohyblivosti po
domacim prostiedi, ale s komplikacemi pii pohyblivosti v exteriéru. Narok na prukaz
osoby se zdravotnim postizenim s oznacenim ,,ZTP“ ma narok osoba, s tézkym
funkénim postizenim pohyblivosti a orientace. Tato osoba je v dlouhodobém
nepiiznivém stavu, dokdze se pohybovat v domacim prostiedi, ale ma znacné potize
S pohyblivosti a orientaci v exteriéru a je schopna chilize na kratké vzdélenosti. Narok na
prikaz osoby se zdravotnim postizenim s oznacenim ,,ZTP/P*“ mé osoba se zvlast
tézZkym funkénim postizenim nebo Uplnym postizenim pohyblivosti. ZvIast t€zkym
postizenim je stav, kdy osoba v dlouhodobé nepiiznivém zdravotnim stavu se dokaze
pohybovat v domacim prostiedi s obtizemi, piipadné neni schopna chize vubec,
Vv exteriéru se nepohybuje viibec a pohyb je moZny pouze s vyuzitim invalidniho

voziku. (Zakon ¢. 329/2011 Sb.)
4.4 Prispévek na péci

Prispévek na péci je davkou, kterou samostatné upravuje zdkon o socidlnich
sluzbach, tedy zakon ¢. 108/2006 Sb. Zatazeni pfispévku do zdkona o socidlnich
sluzbach mé ucel ten, Ze Clov€k ztohoto pfispévku hradi socidlni sluzby, které
potiebuje. Clovék ma narok na piispévek na pééi, jestlize je v dlouhodobé nepfiznivém
zdravotnim stavu a potiebuje pomoc jiné osoby pii zvladani zivotnich potieb neboli je

zavisla na pomoci jiné osoby dle stanoveného stupné zavislosti. Stupeit zavislosti je
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hodnocen dle poctu zakladnich Zivotnich potieb, které osoba neni schopna zvladat.
Posuzuji se tyto zakladni zivotni potieby dle vyhlasky ¢. 505/2006 Sb. — mobilita,
orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvéni, télesnd hygiena, vykon
fyziologické potieby, péfe o zdravi, osobni aktivity, pée o domacnost. Osoba se
povazuje za zavislou na pomoci jiné fyzické osoby v I. stupni (lehké zavislost), jestlize
vlivem dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladnout 3 nebo 4
zakladni zivotni potieby. Ve II. stupni (stiedné tézka zavislost) je ¢lovek, ktery vlivem
dlouhodob¢ neptiznivého zdravotniho stavu neni schopen zvladnout 5 nebo 6
zakladnich Zzivotnich potieb. V Ill. stupni (tézka zavislost) je ¢loveék, ktery z duvodu
dlouhodob¢ neptiznivého zdravotniho stavu nezvlada 7 nebo 8 zdkladnich zivotnich
potieb. Ve IV. stupni (plna zavislost) se nachazi ¢lovek, ktery vlivem dlouhodobé
nepfiznivého zdravotniho stavu nezvladda 9 nebo 10 zékladnich zivotnich potieb a

vyzaduje kazdodenni péci jiné fyzické osoby. (Kahoun, 2013, s. 359-360)
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5 Socialni sluzby

V nasledujici kapitole budou popsany pojmy tykajici se socialnich sluzeb a
budou vybrany pouze ty socialni sluzby, které jsou vyuzitelné pro lidi s roztrousenou

sklerdzou.

Socialni sluzby spolu s davkami tvoii zakladni formu socialni pomoci, kterou

potiebuji lidé ocitajici se v nepiiznivé zivotni situaci.

V zékoné o socialnich sluzbach je definovan pojem nepiizniva Zivotni situace,
ponévadz objektem socidlnich sluzeb jsou prave osoby, které se nachazeji v této situaci.
., Neprizniva socialni situace je definovana jako oslabeni nebo ztrata schopnosti z
duvodu veku, nepriznivého zdravotniho stavu, pro krizovou socialni situaci, zivotni
navyky a zpiisob Zivota vedouci ke konfliktu se spolecnosti, socialné znevyhodnujici
prostredi, ohrozeni prav a zajmii trestnou cinnosti jiné fyzické osoby nebo z jinych
zavaznych duvodii resit vzmiklou situaci tak, aby toto Feseni podporovalo socidlni

zacleneéni a ochranu pred socialnim vyloucenim. “ (Zakon ¢. 106/2008 Sb.)

5.1 Legislativa

V roce 2006 byl pfijat novy zakon ¢. 106/2008Sb., o socialnich sluzbach, tato
uprava nabyla uc¢innosti k datu 1. 1. 2007, spole¢n¢ s vyhlaSkou ¢. 505/2008, kterou se

provadi zakon o socialnich sluzbach. (Matousek, 2011, s. 35)
5.2 Definice socialnich sluzeb

., Zakon o socidlnich sluzbach definuje socialni sluzbu jako cinnost nebo soubor
cinnosti podle tohoto zdkona zajistujicich pomoc a podporu osobam za ucelem

socidlniho zaclenéni nebo prevence socialniho vylouceni.* (Zakon ¢. 106/2008 Sb.)

Kaczor definuje socialni sluzby jako: ,,Sluzby, které jsou poskytovany lidem,
kteri jsou urcitym zpiisobem spolecensky znevyhodneéni, zejména v diisledku svého véku
Ci zdravotniho stavu, ktery zcéasti nebo zcela omezuje jejich sobéstacnost. Smyslem
existence socialnich sluzeb je zlepSeni kvality Zivota téchto jedincu a jejich zaclenéni do

spolecnosti. “* (2015, s. 215)
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Socialni sluzby dle Matouska jsou poskytovany lidem, které jsou spoleCensky
znevyhodnéni, cilem téchto sluzeb je zlepsit kvalitu zivota lidi ¢i je zaclenit lidi do
spole¢nosti v maximalni mife, chranit tyto osoby pred riziky. Socialni sluzby zohlediiuji

¢lovéka, ktery ma rodinu, patii do néjaké skupiny. (Matousek, 2011, s. 9)
5.3 Formy socialnich sluzeb

Dle § 33 zakona o socialnich sluzbach rozliSujeme 3 hlavni formy socialnich
sluzeb, jimiz jsou pobytové socidlni sluzby, ambulantni socialni sluzby a terénni
sociadlni sluzby. Toto rozdé€leni je uzptisobeno snaze podchytit co nejvice socidlnich
situaci. Nékdy je pfimo nezbytné, aby klient vyuzival socidlni sluzbu v misté, kde je
ziizovana, nékdy naopak je zaddouci, aby socidlni sluzba byla vykonavana v ptirozeném

prostiedi klienta (pecovatelska sluzba).

Pobytové socidlni sluzby jsou sluzby, které jsou spojené s ubytovanim klienta v
zatizenich socialnich sluzeb. Hlavni vyhodou je, Ze klient je ve specializovaném zdzemi
se zafizenim specializovanym k dané problematice ¢i socialni sluzbé, na kterou se
Vv zafizeni specializuji. Tento komfort je nekdy narusen tim, ze cloveék je vytrzen
z prirozeného socialniho prostiedi, coZ je n€kdy negativem, v nékterych pripadech je to

zapotiebi.

Dle mého nazoru pro ¢lovéka s RS, ktery je nemohouci, je pobytova socialni
sluZzba nejlepSim feSenim. Pokud je clov€k doma sam, nemize si obstarat potieby, a
tudiz se muze jeho psychicky i zdravotni stav horsit. Jestlize je v pobytové socidlni
sluzbe, muze byt celkove spokojenéjsi a jeho fyzicky a psychicky stav se miiZze naopak
zlepsit. V socidlnich sluzbach jsou profesionalové, ktefi s klienty cvi¢i, snazi se je
zapojit do volnocasovych aktivit, tudiz klient mize byt v kontaktu s lidmi a s nimi sdilet

svoje pocity. Pobytové sluzby zajist'uji 1 nepfetrzity provoz.

Ambulantni socialni sluzby jsou charakteristické tim, Ze clovék dochazi do
zafizeni €1 je sem dopravovan. Soucasti neni ubytovani. Nejde zde o nepftetrzity provoz
jako u sluzeb pobytovych, je zde stanovena provozni doba. Naptiklad se jedna o denni
stacionaie, kdy ¢lovek je v socialni sluzbé do té doby, kdy jeho pecujici osoby jsou

V zaméstnani. Pecujici osoby si Clovéka vzdy vyzvednou a pecuji o néj ve svém
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pfirozeném socidlnim zazemi. Tato forma socidlnich sluzeb zvySuje kvalitu zZivota

nemocného i pecujicich o handicapovaného. (Kaczor, 2015, s. 217)

Terénni socialni sluzby se vyznacuji tim, ze jsou realizovany v pfirozeném
socialnim prostiedi klientil, kde nelze ocekavat specializované zatizeni jako tomu je u
pobytovych a ambulantnich socidlnich sluzeb. Tato sluzba ma svoje kvalifikované
pracovniky, ktefi dochazeji za klientem dom, jako tomu je naptiklad v peCovatelské
sluzbé, kdy kvalifikovany pracovnik pomaha piimo v domacnosti klienta. (Kaczor,

2015, s. 218)
5.4 Zarizeni socialnich sluzeb

5.4.1 Sluzby socialni péce
Poskytovany jsou dle § 38 zakona o socialnich sluzbach sluzby socialni péce,

které napomadhaji osobdm =zajistit jejich sobéstacnost, podporuje jejich Zivot
Vv piirozeném prostiedi a zapojeni do bézného Zivota. Jestlize jejich stav toto vylucuje,
socialni péce osobam zajistuje distojné zachazeni a prostiedi.

e Osobni asistence

Osobni asistence je terénni sluzba, ktera je poskytovéna terénné osobam, které
vlivem chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni vyzaduji pomoc jiné osoby

e Pecovatelska sluzba

Pecovatelska sluzba je poskytovana terénné nebo ambulantné osobam, které vlivem
chronického onemocnéni nebo zdravotniho postizeni vyzaduji pomoc jiné osoby.
Poskytuje se v ptirozeném prostiedi klienta nebo v zafizenich socialnich sluzeb ve
vymezeném case.

e Tistova péce

Tisnova péce je terénni sluzbou, ktera je poskytovana pomoci hlasové c¢i
elektronické komunikace s osobami vystavenymi vysokému riziku zdravi a Zivota
Z ditvodu zmény jejich zdravotniho stavu.

e Priivodcovské a predcitatelské sluzby

Tyto sluzby jsou poskytovany terénné ¢i ambulantné osobam, jejichz schopnosti
jsou snizeny vlivem zdravotniho postiZeni v oblasti orientace ¢i komunikace a potiebuji

si vyfidit potfebné zaleZitosti.
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e Podpora samostatné¢ho bydleni

Tato sluzba je poskytovana terénné osobam se snizenou sobéstacnosti z divodu
zdravotniho postiZzeni nebo chronického onemocnéni, jejich situace vyzaduje pomoc
druhé osoby.

e (Odleh¢ovaci sluzby

Odlehcovaci sluzby jsou poskytovany jako ambulantni, pobytové ¢i terénni socialni
sluzby osobam, které maji snizenou sobésta¢nost vlivem chronického onemocnéni nebo
zdravotniho postizeni, o které je jinak pecovano doma, ale jejich pecCujicim osobam je
dopfan odpocinek.

e Centra dennich sluzeb

V centrech dennich sluzeb jsou poskytovany socidlni sluzby ambulantné pro osoby,
které maji snizenou sobé&stac¢nost z divodu chronického onemocnéni ¢i zdravotniho
postiZeni a v jejich situaci potiebuji pomoc jiné osoby.

e Denni stacionare a tydenni stacionare

V dennich stacionédfich jsou poskytovany sluzby ambulantné osobam, které
Z ditvodu chronického onemocnéni ¢i zdravotniho postizeni vyzaduji pomoc jiné osoby.

e Domovy pro osoby se zdravotnim postizenim

V domovech pro osoby se ZP jsou poskytovany pobytové socidlni sluzby osobam,
které maji snizenou sobé&stacnost vlivem zdravotniho postizeni a potfebuji pomoc druhé
fyzické osoby.

e Chranéné bydleni

Chranéné bydleni je pobytova socialni sluzba pro osoby se sniZenou sobé&stacnosti
z ditvodu zdravotniho postizeni nebo chronického onemocnéni, jejichz situace vyzaduje
pomoc druhé osoby. Lidé zde miizou bydlet ve skupinach ¢i oddélené.

e Socidlni sluzby poskytované ve zdravotnickych zatizenich liizkové péce

Tyto sluzby jsou poskytovany lidem, kteii jiz nepotiebuji lizkovou péci, ale
potiebuji péci jiné fyzické osoby, nezli se budou moci vratit do svého ptirozeného

socialniho prostiedi. (Zakon ¢. 106/2008 Sb.)

5.4.2 Sluzby socialni prevence

Sluzby socialni prevence jsou napomocny lidem, kteti by se mohli ocitnout v tizivé

zivotni situaci. Tyto sluzby napomahaji zabranit socidlnimu vylouceni.
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e Telefonicka krizova pomoc

Je socidlni sluzba, kterd je poskytovéna osobam, které se na prechodnou dobu
nachdzeji v ohrozeni zdravi a tuto situaci nedovedou fesit vlastnimi silami.

e Socialn¢ aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim
Tato socialni sluzba je uréena pro cilovou skupinu z divodu prevence socidlniho
vylouceni.

e Socialn¢ terapeutické dilny

Tyto sluzby jsou poskytovany lidem, ktefi z divodu zdravotniho postizeni maji
snizenou sobéstacnost a nemuzou se tedy ztohoto duvodu zafadit na otevieny ¢i
chranény trh prace. Socidlni pracovni terapie pomaha v podpofe a zdokonalovani se
V pracovnich navycich.

e Socidlni rehabilitace

Tato socialni sluzba je vykondvana v centrech socidln¢ rehabilitatnich sluzeb.
Socialni rehabilitace je soubor specifickych cCinnosti, které vedou k samostatnosti,

nezavislosti a sob&stacnosti, a to rozvojem schopnosti a dovednosti. (Zakon ¢. 106/2008

Sb.)
5.5 Cinnosti socialnich sluZeb

5.5.1 Socialni poradenstvi

Socialni sluzby zahrnuji socidlni poradenstvi dle § 37 zdkona o socialnich
sluzbach, které se rozdéluje na zékladni socialni poradenstvi a odborné socialni
poradenstvi. Zakladni socidlni poradenstvi poskytuje kazda socidlni sluzba a poskytuje
informace potiebné k vyfeSeni neptiznivé socialni situace. Odborné socidlni poradenstvi
se zabyva jednotlivymi okruhy socialnich skupin, naptiklad v poradnach pro osoby se

zdravotnim postizenim. (Zakon ¢. 106/2008 Sb.)
5.5.2 Zakladni ¢innosti

Zakladnimi ¢innostmi dle § 35 zdkona €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach pii
poskytovani socidlnich sluzeb jsou:
,,a) pomoc pii zvladani béznych tkonl péce o vlastni osobu,
b) pomoc pii osobni hygiené nebo poskytnuti podminek pro osobni hygienu,

C) poskytnuti stravy nebo pomoc pfi zajisténi stravy,
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d) poskytnuti ubytovani, popfipadé pfenocovani,

e) pomoc pii zajisténi chodu domacnosti,

f) vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,

0) zakladni socialni poradenstvi,

h) zprostiedkovani kontaktu se spole¢enskym prostiedim,

1) socialn¢ terapeutické ¢innosti,

J) pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zajmi a pii obstaravani osobnich
zalezitosti,

k) telefonicka krizova pomoc,

I) nacvik dovednosti pro zvladani péce o vlastni osobu, sobéstacnosti a dal§ich ¢innosti
vedoucich k socialnimu zaclenéni,

m) podpora vytvaieni a zdokonalovani zakladnich pracovnich navykt a dovednosti.“

(Zakon &. 106/2008 Sb.)

5.6 Neziskové organizace pro nemocné RS

Viz ptiloha B
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II. SHRNUTI TEORETICKE CASTI

Teoreticka ¢ast méla za cil popsat problematiku autoimunitniho onemocnéni, se
zamefenim na roztrousenou sklerézu mozkomisni jako zéavazné neurologické
onemocnéni postihujici centralni nervovou soustavu a nasledné vedouci K invalidité,

ktera ovliviiuje ¢lovéka v jeho kvalité Zivota.

Teoretickou ¢ast jsem rozdélila do 5 kapitol, ze kterych se odvijeji 3 hlavni cile této
bakalatrské prace. Prvnim cilem je zjistit divody, které by mohly vést ¢loveéka s RS
k vyuziti socialnich sluzeb. Druhy cil je zjistit, jaka je mira informovanosti pacientti o
moznosti ¢erpani socialnich davek ¢i poskytovani riznych forem socidlnich sluzeb z
pohledu Klienta. Tieti cil je zjistit, jak lidé s RS vyuzivaji davek socialniho zabezpeceni

a socialnich sluzeb.

Soucasti teoretické casti je popis onemocnéni. Prvni kapitola se zabyva vymezenim
pojmu tykajicich se terminologie, ktera s onemocnénim tizce souvisi. Jedna se o definici
RS, definici dlouhodobého onemocnéni, zdravotniho postizeni, télesného postizeni,
invalidity, Kurtského stupnice, komplexnich sluzeb pro zdravotné postizené, osob
zdravotné¢ znevyhodnénych a kvality zivota nemocného. Druhad kapitola popisuje
1¢katské, psychologické a socidlni aspekty nemoci roztrousené sklerdzy. Tieti kapitola
je vénovana uloze socidlniho pracovnika a péci o klienta s RS. V této kapitole se
zaméfuji na socialni praci s klientem s RS a na objasnéni 1ékatské, pracovni a socialni
rehabilitace. Ctvrta kapitola popisuje socialni zabezpedeni, které je rozdéleno do
systému socidlniho pojisténi, systému statni socidlni pomoci, vyhod pro osoby se
zdravotnim postizenim a ptispévku na péci. Pata kapitola se vénuje socidlnim sluzbam,
které¢ se tidi dle platné legislativy, definici socialnich sluzeb, formém, zatizenim S

¢innosti socidlnich sluZeb a neziskovym organizacim pro nemocné RS.
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I1l. VYZKUMNA CAST

6 Empirické vyzkumné Setieni

Pocty pacientll s RS stoupaji, jejich komplexni rehabilitace je velice narocna
nejen pro né¢ samé, ale 1 pro jejich nejblizsi. V zavislosti na stadiu nemoci jsou potieby
téchto lidi vyrazné individualni. Vysledek vyzkumného Setfeni nabizi pracovnikiim
socialnich sluzeb, kteti se do kontaktu s lidmi s RS dostavaji, zdroj informaci, které jim

umozni 1épe pochopit uskali dané problematiky, popf. rozsitit nabizené sluzby.

Nejvice respondentt, ktefi se ucastnili vyzkumného $etfeni, bylo z Domova sv.
Josefa v Zir¢i, kde jsem toto Setieni provadéla, néktefi viak byli zdmérné vybrani i

Z jinych socidlnich sluzeb.
Domov sv. Josefa v Zir¢i

Zatizeni tohoto typu poskytujici péci pacientim s roztrouSenou sklerdézou je
jediné v Ceské republice. Zfizovatelem je diecézni charita Hradec Kralové, ktera toto

zatizeni vytvotila v roce 2001.

Domov sv. Josefa je nestatni neziskové zafizeni, které poskytuje lidem trpicim
roztrouSenou skler6zou podminky zajistujici dustojny a plnohodnotny zivot. Nyni
poskytuje socialni a zdravotni sluzby na trvalé, pfechodné zdravotni a socialné
odlehcovaci pobyty. Je zde kladen diiraz na rehabilitacni péci, kde je dillezité dodrzovat
napiiklad na mési¢ni pobyt. Domov také nabizi tfikrat tydné tvofivou dilnu,

psychoterapeutickou poradnu a socidlni poradenstvi. (Lastovicka, 2015)
6.1 Formulace hlavniho cile a dil¢ich cilii vyzkumu

Kvalitativni vyzkumné Setfeni si klade za cil zjistit divody, které vedou Eloveka
s RS vyuzit socialni zabezpeceni ¢i socidlni sluzbu, dale pfiblizit moznosti socidlni
pomoci, o které je z pohledu lidi s RS nejvétsi zajem, uvést vyhovujici a postradané
socialni sluzby, vnimani pfistupu socialnich pracovniki, stanovit miru informovanosti

pacientll 0 moZznosti Cerpani socidlnich davek ¢i poskytovani socialnich sluzeb.
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V ramci vyzkumného Setfeni byl stanoven nasledujici vyzkumny problém:
Jaké jsou duvody vyuziti socialnich sluzeb lidmi s roztrousenou skler6zou?

Cilem praktické casti vyzkumného Setfeni je analyzovat divody, které
vedou o0soby s roztrousenou skler6zou k vyuzivani socialnich sluZeb. Vysledna

zjisténi mohou byt vyuzita jako podklad pro diskusi o zkvalitiiovani socialnich sluzeb.
Vyzkumné Setfeni fesi dil¢i vyzkumné cile:

DC I: Zjistit divody, pro které klienti s RS vyhledavaji pomoc a vyuZivaji socialni

sluzby.

DCI. 1. Zjistit, jaky vliv mé onemocnéni RS na praceschopnost jedince a s
tim souvisejici pfipadné vyhleddni pomoci a vyuziti socidlnich
sluzeb.

DCI. 2. Zjistit vliv ptipadnych zmén v prozivani socialnich vztahi a
realizovani osobnich z&mi jedince s RS v souvislosti s
vyuzivanim socialnich sluzeb.

DC . 3. Zjistit vliv onemocnéni na rodinny ¢i partnersky zivot a na
ptipadné vyuziti socidlnich sluzeb.

DC 1. 4. Zjistit dopady RS na dusevni zdravi pacientt, které¢ by mohly vést

k vyuziti socialni sluzby.

DC I1. Zjistit, jaka je mira informovanosti pacientli 0 moZnosti ¢erpani socialnich
davek ¢i poskytovani riznych socialnich sluzeb z pohledu klienta.
DC II. 1. Zjistit, od koho se klienti dozvédéli o ¢erpani socialnich davek a

moznosti vyuziti socidlnich sluzeb.
DCII. 2. Zjistit, jak vnimaji osoby s RS pfistup socialnich pracovnik.

DC III. Zjistit, jak lidé s RS vyuZivaji davek socidlniho zabezpeceni a socialnich
sluZeb.
DC Il 1. Zjistit, jaké sluzby lidé s RS postradaji nebo jaké nabizené sluzby

Jim vyhovuji.
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DC III. 2. Zjistit, zda lidé s RS pobiraji davky socialniho zabezpeceni
(invalidni diichod, ostatni davky).

DC 11I. 3. Zjistit, zda vyuzivaji pacienti v ramci komplexni péce néjakou ze
slozek rehabilitace (I€Cebnou, socialni, pracovni).

DC IIl. 4. Zjistit, jakou socialni sluzbu lidé s RS vyuZivaji
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6.2 Transformace dilCich cilii do tazatelskych otazek

Tabulka ¢. 1 Tabulka transformacénich kroka

Dil¢i cil Dil¢i cile Indikatory Tazatelské otazky

DC I: Zjistit divody, pro | DC L1. Zjistit, jaky vliv ma | Polostrukturovany TOI: Jak VaSe nemoc ovlivnila Vasi
které klienti SRS | onemocnéni RS na | rozhovor praceschopnost a stim souvisejici
vyhledavaji  pomoc a | praceschopnost jedince a s tim vyuziti socidlnich sluzeb?

vyuzivaji socialni sluzby.

souvisejici piipadné vyhledani
pomoci a vyuziti socidlnich
sluzeb.

DC 1.2. Zjistit vliv piipadnych
zmén v prozivani socidlnich
vztahti a realizovani osobnich
zajmu jedince s RS
v souvislosti S vyuzivanim
socialnich sluzeb.

DC 1.3. Zjistit vliv onemocnéni
na rodinny ¢i partnersky Zivot a
na piipadné vyuziti socidlnich
sluzeb.

DC 1.4 Zjistit dopady RS na
duSevni zdravi pacientl, které
by mohly vést k vyuziti socialni
sluzby.

TO2: Ve&em  pocitujete  vliv
prozivanych zmeén v socialnich
vztazich a realizaci osobnich zajmu na
vyuzivani socialnich sluzeb?

TO3: Jak nemoc ovlivnila Vas
partnersky a rodinny zivot
v souvislosti  smoznym  vyuzitim

socialnich sluzeb?

TO4: Do jaké miry ovlivnila nemoc
Vasi psychiku?

DC Il. Zjistit, jaka je mira
informovanosti pacientii o

moznosti Cerpani
socialnich davek ¢i
poskytovani ruznych

socialnich sluzeb z pohledu
klienta.

DC I1.1. Zjistit, od koho se
klienti dozvédéli o Cerpani
socialnich davek a moznosti
vyuziti socialnich sluzeb.

Polostrukturovany
rozhovor

DC Il. 2. Zjistit, jak vnimaji
osoby sRS pfistup socidlnich
pracovnika?

TO5: Od koho jste se dozvédéli
informace o mozné socialni pomoci?

TO6: Jak vnimate piistup socialnich
pracovniki pii kontaktu s Vami?

TO7: Jaké maji socialni pracovnici
z Vaseho pohledu znalosti o RS?

DC IIL. Zjistit, jak lidé s RS
vyuzivaji davek socialniho
zabezpeCeni a socidlnich
sluzeb.

DC IlIl. 1. Zjistit, jaké sluzby
lidé s RS postradaji nebo jaké
nabizené sluzby jim vyhovuji.

Polostrukturovany
rozhovor

DC IlI. 2. Zjistit, zda lidé s RS
pobiraji  davky  socialniho
zabezpeCeni(invalidni  dichod,
ostatni davky).

DC 1. 3. Zjistit, zda vyuZivaji
klienti v ramci komplexni péce
néjakou ze slozek rehabilitace
(1é¢ebnou, socialni, pracovni).

DC 1IIL 4. Zjistit, jakou socialni
sluzbu lidé s RS vyuzivaji.

TO8: Jak Vam vyhovuje nabidka
socialnich sluzeb ve Vasem okoli?

TO9: Posudte, zda postradate ve
Vasem okoli n&jakou socialni sluzbu?

TO10: Jakou davku socialniho
zabezpeceni pobirate?

TO11: Do jaké miry Vam pokryji
davky socialniho zabezpeceni finan¢ni
vydaje?

TO12: Jaké nabidky rehabilitace
vyuzivate (1écebnd, pracovni, socialni)

TOI13:  Jakou
vyuzivate?

socialni  sluzbu
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6.3 Vyzkumné metody a techniky

Vyzkumné Setfeni bylo provedeno pomoci kvalitativni vyzkumné strategie a
pomoci polostrukturovanych rozhovort. Samotnému Setfeni pfedchazelo studium
odborné literatury souvisejici s tématem a prislusné legislativy: zakon ¢. 149/1995 Sh.,

0 socialnim zabezpeceni, zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach a dalsich.

., Kvalitativni pristup je proces zkoumani jevii a probléemii v autentickem
prostredi s cilem ziskat komplexni obraz téchto jevii zaloZeny na hlubokych datech a
specifickém vztahu mezi badatelem a ucastnikem vyzkumu. Zameérem vyzkumnika
provadejici kvalitativni vyzkum je za pomoci celé rady postupii a metod rozkryt a
reprezentovat to, jak lidé chdpou, prozivaji a vytvdreji socidlni realitu.” (Svaficek a

Sedova, 2007, s. 17)

Rozhovor je nejcastéjsi metodou ziskdvani dat v kvalitativni vyzkumné strategii.
Lze jej definovat jako hloubkovy rozhovor, ktery se vyznaéuje nestandardizovanym
dotazovanim ucastnika. Pomoci otevienych otazek ziskdva badatel pohled jiné
specifické socialni skupiny, aniz by omezoval ucastniky nabidkou moznosti jako je to
v dotazniku. Rozhovor umoznuje zachyceni dat v pfirozené podobg, které je typické pro

kvalitativni vyzkum.

Polostrukturovany rozhovor vychazi z ptredem pfipravenych témat a otazek,
které si sestavil sam badatel, ale v priib&hu miize pokladat otazky doplitujici. (Svaiicek,

2007, s. 159)

Nejprve byly provedeny pilotni rozhovory, jejichz cilem bylo zmapovat
problematiku potieb lidi s RS a divodi vedoucich k Cerpani socialni pomoci
poskytované stitem. Na =zdkladé dat zjisténych v pilotni fazi vyzkumu byly
formulovany dil¢i vyzkumné otazky a stanoven postup sbéru dat. Ten probihal od 1. 11.
2017 do 5. 2. 2018.

Pouzita byla vyzkumna metoda kvalitativniho Setfeni, kde byla data ziskavana

polostrukturovanymi rozhovory. Jednotlivé odpovédi byly pfepisovany se souhlasem
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respondentl, néasledné vyzkumnikem analyzovany a vyhodnocovany. V konecné fazi

vyzkumného Setfeni byla ziskand data zpracovana.
6.4 Charakteristika vyzkumného vzorku a jeho vybér

Zakladni soubor tvofily osoby s diagnostikovanou roztrousenou sklerézou, které
maji tuto nemoc diagnostikovanou minimalné 15 let, a proto vyzkum trval delsi dobu,
kdy byly polostrukturované rozhovory uskutecnovany od 1. listopadu 2017 do 5. tinora
2018. Vyzkumny vzorek byl zdmérn¢ zvolen s ohledem na téma vyzkumu a dostupnost
citlivych dat. Tvofily jej osoby SRS, které svyzkumem souhlasily a umoZnily

vyzkumnikovi hlubsi vhled do dané problematiky.

Jedna se o 8 respondentl (R1-R8), ktefi maji diagnostikovanou RS minimalné
15 let a vyuzivaji n&jakou socialni sluzbu. Zde, u kazdého klienta, uvadim dobu

onemocnéni, formu RS, projevy nemoci, 1é€bu. U klientii z Domova sv. Josefa uvadim

typ pobytu.

R1 — Klientka se sekundarné progresivni formou RS, diagnostikovanou nemoc ma 18
let. Nemoc se nyni projevuje bolestmi svali, spazmy hornich i dolnich koncetin,
inkontinenci, kvadruparézou, neschopnosti ovladat ruce pro ukony sebeobsluhy,
poruchy kognice, depresi. Klientka je 1é¢ena medikament6ozni 1é€bou Kortikoidy a
symptomatickou 1é€bou piiznakii pomoci rehabilitace, psychoterapie. Klientka je na

rehabilitaénim pobytu v Domové sv. Josefa.

R2 — Klientka se sekundarné progresivni formou RS, diagnostikovanou nemoc ma 20
let. Nemoc se nyni projevuje bolestmi celého téla, spazmy hornich i dolnich konéetin,
inkontinenci, kardiovaskularnimi symptomy, tfesem rukou a nohou, ¢aste¢nou slepotou.
Klientka je léCena medikamentozni 1é¢bou kortikoidy a symptomatickou 1écbou
ptiznaki pomoci rehabilitace, psychoterapie. Klientka je na rehabilitatnim pobytu

v Domove sv. Josefa.

R3 — Klient se sekundarn¢ progresivni formou RS, diagnostikovanou pted 22 lety.
Nemoc se nyni projevuje tiesem rukou, spazmy hornich 1 dolnich koncetin,
inkontinenci, potizemi s vyslovnosti a plynulou fe¢i. Klient je 1é¢en symptomatickou

1é¢bou priznaki. Klient je v trvalé péci v Domové sv. Josefa.
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R4 - Klient se sekundarné progresivni formou RS, diagnostikovanou pied 15 lety.
Nemoc se nyni projevuje spazmy hornich i dolnich koncetin, inkontinenci, ubytkem
kognitivnich funkci (pamét, Gsudek, prostorova orientace a vnimani). Klient je 1é¢en
symptomaticky  (pohybova rehabilitace, aktiviza¢ni techniky, psychoterapie,
medikamentozni 1é¢ba symptomtl). Klient je na rehabilitacnim pobytu v Domové sv.

Josefa.

R5 - Klientka se sekundarné progresivni formou RS, diagnostikovanou nemoc ma 30
let. Nemoc se nyni projevuje spazmy hornich i dolnich koncetin, inkontinenci moci 1
stolice, potizemi s vyslovnosti, Ubytkem Kkognitivnich funkci (poruchy paméti,
koncentrace, orientace V prozivaném d¢&ji). Klientka je léCena symptomaticky
(rehabilitace, aktivizacni techniky v oblasti kognitivnich funkci, psychoterapie,
medikamentozni 1ééba symptomut Kortikoidy). Respondentka je na rehabilitaénim

pobytu v Domové sv. Josefa.

R6 - Klient se sekundarné progresivni formou RS, diagnostikovanou pied 15 lety. Nyni
se nemoc projevuje tiesem nohou, ob¢asnymi spazmy hornich i dolnich koncetin,
inkontinenci, ubytkem svalové sily v pravé ruce. Klient je Iéfen symptomaticky
(pohybova rehabilitace, aktiviza¢ni techniky, psychoterapie, medikamentdzni 1écba
symptomil — inflze Tysabri 1x mé&si¢ng). Klient je na rehabilitaénim pobytu v Domoveé

sv. Josefa.

R7 — Klientka s relaps-remitentné rezidualni viceslozkovou centralni symptomatikou
RS diagnostikovanou pred 24 lety. Nemoc se nyni projevuje inkontinenci, velkym
zhorSenim zraku, spasmy v dolnich koncetinach znemoznujici chlizi na vice jak
200metrtt i s oporou, Spatnou koordinaci. Klientka je bez medikace v domacim

prostiedi.

R8 - Klientka s relaps-remitentni formou RS, diagnostikovanou pted 16 lety. Nemoc se
nyni projevuje zhorSenou paméti, inkontinenci, poruchami chilize, $patnou koordinaci.

Klientka byla diive 1é¢ena terapii Tysabri, nyni Solumedrolem 4x ro¢né.
6.5 Organizace vyzkumného Setieni

Pted zah4jenim kazdého rozhovoru jsem ucastniky seznamila s ucelem vyzkumu.

Poté jsem je pozadala o souhlas se zpracovanim udajii. Objasnila jsem, ze toto Setfeni
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bude anonymni, bez uvedeni citlivych udaji. Rozhovory srespondenty jsem
zaznamenavala pisemnou formou, z divodu nesouhlasu respondentii S nahravanim
rozhovoru sohledem na pfipadnou komunikaéni bariéru. Respondentim byly
pokladany otazky z transformacni tabulky. Otazky byly kladeny v pfiméfeném tempu

odpovidajicimu zdravotnimu stavu klienta, a to v rozsahu od 45-60 minut.
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7 Interpretace zjiSténych vysledki

DC I: Zjistit duvody, pro které klienti s RS vyvhledavaji pomoc a vyuzZivaji socialni

sluzby.

Tento dil¢i cil jsem sledovala pomoci tazatelskych otdzek TO1 — TO4

DC 1. 1. Zjistit, jaky vliv ma onemocnéni RS na praceschopnost jedince a s tim

souvisejici pripadné vyhledani pomoci a vyuziti socialnich sluZeb.
Zjistovala jsem, jak nemoc ovlivnila praceschopnost lidi.

R1 odpovédela, ze po diagnostikovani RS byla vice v pracovni neschopnosti. ,,Proste,
Jjak prisla nemoc, tak to s praci Slo z kopce, ale doma taky, domdci prace musel hodné
délat manzel za meé*. R2 odpovédéla, ze v prib&hu let s RS jeji praceschopnost byla
ovlivnéna, ale po diagnostikovani jesté pracovala. ,, Asi tak po 8 letech, to uz jsem jen
lezela a sedéla, jsem dostala diichod, tedy plny invalidni. Doma jsem v disledku nemoci
hodné pospadvala, takze prdce byla nemyslitelna“.R3 odpovédél, Ze nemoc hodné
ovlivnila jeho praceschopnost. ,,Drsné se RS prihlasila az po desatém roce, kdyz jsem se
rano probudil bez pohybu a tim vlastné skoncil muj pracovni pomer. Od té doby
nechodim, hybu rukama do urovné krku, jsem schopen pouze drobnych ukonii sebepéce.
Presto v Domové sv. Josefa vypomaham v chranéné dilné. “R4 odpovédél, ze mu RS
ovlivnila praceschopnost ve velké mite, ale prvni roky bézné pracoval.” Ted’ posledni
dva roky uz nepracuju, nemuzu, nehybu koncetinami. “R5 odpovédé€la, ze prvnich 10 let
pracovala. ,,0d té doby co mam diichod, jsem doma a nepracuji . R6 odpovédel. ,, Stdle
pracuji, ale pouze extérné pro firmu zdomu na pocitaci. R7 odpovédéla, Ze
praceschopnost byla ovlivnéna, ale Ze si na$la praci, kterou zvlada i s timto omezenim.
»Nyni délam knihovnici a to mi vyhovuje, vzdy jsem se snaZila nalézt praci takovou,
abych ji zvladala, a vse podrizuju onemocnéni”. R8 odpovédéla, ze RS u ni vyrazné
ovlivnila praceschopnost. ,,Nyni jsem uz dost let doma a nemam Zdadné zaméstnani,

‘

protoze sehnat praci na doma, je problém. Hlavou uz nic nenadélam.
Shrnuti DC I. 1.

Vétsina respondentt uvadi, Zze kdyz jim byla nemoc diagnostikovana, bézn¢é pracovali,

avSak postupem casu jim nemoc znemoziuje jejich praceschopnost. U nékterych
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omezeni praceschopnosti nastalo za 8-10 let od diagnostikovani RS, u nékterych driive.
Tato ztrata praceschopnosti byla v téchto pfipadech feSena zadosti o invalidni diichod,
kde jim bylo vyhovéno, jen v jednom piipad¢€, az déle po diagnostikovani RS. Neékteti
respondenti uvedli, Ze pracuji, ale tuto praci maji piizptisobenou jejich omezeni, které
zpusobuje RS. V jednom piipadé¢ je viditelnd snaha nezaméstnaného cloveka o
provadéni manudlni prace doma, ale na ufadé prace ji nikdo nepomohl s hledanim této

alternativy.

DC I. 2. Zjistit vliv pfipadnych zmén v proZivani socialnich vztahi a realizovani

osobnich zajmi jedince s RS v souvislosti s vyuzivanim socialnich sluZeb.

Zjistovala jsem, zda se lidé s RS citi byt ovlivnéni v prozivani socialnich vztahd c¢i

Vv realizovani osobnich zajmil.

R1 odpovédéla, ze tim, jak se pohybuje pomoci invalidniho voziku ze svého
bytu, s obtizemi se dostava do spole¢nosti ¢i za kulturou. ,,No na voziku, i kdyz ted uz
mam elektrickej, se nikam nedostanu. Na kulturu viibec nechodime, protoze jsou
V nasem mésté malo prilezitosti pro vozickare.”“ R2 odpovédéla, ze vlivem omezeni,
které ji nemoc zplisobuje, ztratila mnoho pratel, ktefi maji odliSny Zivot. Déale pak tim,
Ze nejsou vSude uzptsobeny chodniky a vstupy, s vozikem se do spole¢nosti nedostane,
nezvlada ovladani pocitace, a tak nemize komunikovat pfes socialni sité. ,,Venku je
problém s bariérovymi chodniky a také jsou uzké pro elektricky vozik. Citim se byt
hodné izolovana od spolecnosti, bohuzel neoviaddam praci na pocitaci, a tak nemohu
komunikovat s ostatnimi na socidalnich sitich, tak jak to déla hodné jinych ereskari. R3
odpovédel, ze je odkazany na dopravu pro voziCkare, kterd je malo Castd, a tak se
nemuze kdykoli dostat tam, kam pottebuje. ,,Nemiizu si zajet, kam bych chtél, jsem
odkazany na dopravu autem pro vozickare. “ Dale je v komunikaci odkazany na socialni
sit€, jinak komunikuje se spolecnosti velmi malo. ,,Bez socidlnich siti bych nebyl
schopen fungovat.“ R4 odpoveéd€l, Ze se citi byt velmi osamély, stykd se pouze se
zdravotniky, jedinym vychodiskem povazuje socialni sité. ,,Kdybych nekomunikoval na
socialnich sitich, tak bych byl celé dny jenom zavieny doma.“R5 odpovédéla, ze se
neciti byt izolovand, ma hodné ¢lenti rodiny, ale popisuje, ze se moc ¢asto nedostane do
spolecnosti z diivodu nedostate¢né nabidky dopravy pro ZP. ,,Snad mozna jenom to, zZe
se nedostanu moc mezi lidi kvili doprave.”R6 odpovédél: ,,Nemohu se venovat

aktivitam, které jsem provozoval pred nemoci, tzn. sport, kultura, spolecensky Zivot
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s vrstevniky. “R7 odpovédéla, ze 1 kdyz si vezme francouzské hole, nékdy ztraci
rovnovahu a spole¢nost na ni kouka s nedtvérou. ,,| Kdyz si vezmu hole a nahodou vyjdu
ven, vypadam trochu jak opila — motam se, lidi na mé koukaji divné.* Socidlni
izolovanost také pocit'uje V nemoznosti chodit za kulturou a vénovat se jejim oblibenym
¢innostem a zajmam. ,,Socidlni izolovanost pocituju hlavné v tom, Ze nemuZu na
vSechny akce, které se tykaji zabavy a mych zajmii.“ R8 odpovédé€la, ze se citi byt
socialn¢ izolovana z divodu nedostate¢né nabidky dopravy pro OZP, ze se nema jak

dostat za oblibenymi zajmy a zndmymi.
Shrnuti DC I. 2.

Ti lidé, ktefi jsou upoutani na invalidni vozik, se citi byt socidln¢ izolovani
z ditvodu neupravenych chodnik a prostorii pro vozickare, tudiz se nedostanou do
spole€nosti ¢i za kulturou. Déle pak 1lidé s RS jsou zavisli na dopravé pro vozickare ¢i
na dopravé od rodinnych piislusnikd, kterd je velmi omezend, a tedy se nedostanou do
spoleCnosti lidi ¢i za zndmymi. VSichni respondenti uvedli, ze se citi byt socialné
izolovani hlavné v oblasti svych z4jmul ¢i kultury, kam se nemaji jak dopravit. Tuto
situaci respondenti Casto fe$i pomoci socialnich siti s lidmi se stejnou diagnézou. Jedna
respondentka uvedla, ze se citi byt socialné izolovana §irsi spole¢nosti, kdyz ztraci

rovnovahu a okoli na ni hledi jako na ¢lovéka pod vlivem alkoholu.

DC 1. 3. Zjistit vliv onemocnéni na rodinny ¢i partnersky Zivot a na pripadné

vyuziti socialnich sluZeb.

R1 odpovédéla, Ze rodinny zivot to zdsadné neovlivnilo, ale nyni kdyz je na
invalidnim voziku nemiiZze za dcerou jezdit. ,,4 manzela mam moc hodnyho, akorat uz
je utahanej. “R2 odpovédéla, Zze vztahy v rodiné nemoc neovlivnila. ,,Mohu Fict, Ze
paradoxné mé ereska potvrdila, Ze jsem si vybrala dobrého partnera. Déti Ziji svymi
Zivoty, snazim se je neobtézovat a manzel také casto predstira, i kdyz je unaveny, Ze
v§echno zvladame sami. “R3 odpovédél, Ze nemoc hodné narusila vztahy v jeho roding,
se kterou se nestyka. ,,Nikdy jsem nebyl Zenatym, s rodinou se nestykam, uplné se ode
mé odvratila celd rodina, citim se byt sam.* R4 odpovédél, ze se jeho rodina o n¢ho
nezajima, zije v dome s pecovatelskou sluzbou. ,,Jak jsem uz rekl, nestihl jsem se oZenit.
Partnerku nemam. Matka Zije v jiné domdacnosti s partnerem. Bratra mam v zahranici.

Jsem dost osamoceny. “ R5 odpovédéla, Ze rodinu hodné svym onemocnénim zatézuje,
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ale ze vztahy v rodin¢ RS nenarusila. ,,Rodinu jsem hodné zatizila, ale vztahy nam
nemoc nenarusila. “R6 odpoveéd¢l: ,,Mdam partnerku, kterd se mnou stale je a rodice mé
podporuji. “R7 odpovédela, Ze nemoc vztahy v rodiné nenarusila. ,,S manzelem jsme se
naucili s tim zit. Vi, co ode mé miize cekat. Nijak nas to neovlivnilo. “ R8 odpovédéla, ze
ma spolehlivého partnera, nemoc vztah nezménila nebo 1 zlepsila. ,,Neovlivnila, mam
dobrého spolehlivého partnera. Je to stejné, jak pred onemocnénim, ne — li jesté lepsi
Vtom, zZe nas to vice spojilo.” Détem tuto skuteCnost objasnila a bez problému ji

pochopily.
Shrnuti DC I. 3.

Lze uvést, ze ve vétsin¢ piipadii nemoc nenarusila vztahy v rodiné. Nékteri
rodinni pfislusnici se o nemocné pacienty staraji, ale dle nazoru respondentti se tito
rodinni pfislusnici citi byt unaveni z péce o nemocného. Ve dvou piipadech se rodina o
nemocného nestard ¢i nejevi o nemocného zéjem. Tito pacienti se citi byt osaméelymi.

V jednom ptipad¢é nemoc napomohla upevnéni vztahu v rodinég.

DC I. 4 Zjistit dopady RS na duSevni zdravi pacienti, které by mohly vést k vyuziti

socialni sluzby.

Timto dil¢im cilem jsem zjistovala, jak nemoc ovlivnila psychiku nemocného

roztrouSenou sklerdzou.

R1 odpovédéla, ze psychiku toto onemocnéni velmi ovlivnilo. ,,Na zacatku jsem
byla hodné plactiva, takze se mnou nebyla rec. Kdyz jsem se s tim jakztakz smirila, tak
uz to slo, ale zvesely zdravy Zensky ta nemoc udelala smutnou pani, bojim se
zhorsent. * R2 odpovédéla, ze na pocatku bylo t€zké se s nemoci vyrovnat, ale poté, CO
navstivila odbornou pomoc — psychoterapeuta, jeji stav se stabilizoval. ,,Musim rici, zZe
dnes uz se citim psychicky stabilizovand, ale prvni roky jsem dochdzela na
psychoterapii, ktera mné hodné pomohla. Bez této pomoci si myslim, Ze bych se
S ereskou szivala hur.” R3 odpovédel, ze ho nemoc hodné psychicky ovlivnila, a
dokonce zacal pit alkohol, mé strach z dalSiho zhorSeni nemoci. Uvadi, Ze bez
antidepresiv by nedokazal vést bézny zivot. ,,Hodné. Zprvu jsem i hodné pil alkohol,
abych na eresku zapomnél, musim brat kupu léku na depresi. “ R4 uvadi, ze rezignoval,
nad svym zdravotnim stavem, nefesi svoji situaci. RS odpovédéla, Ze nemoc psychicky

stav ovlivnila, ale je s nemoci smitena. ,Jsem smutnd, ale smifend.“ R6 odpovédel, ze
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na zacatku pro n¢ho bylo té¢Zké se s nemoci vyrovnat, ale nyni uz je stabilizovany i bez
antidepresiv, pomohla mu psychoterapie. R7 odpovédéla, Ze nemoc jeji psychiku nijak
neovlivnila, pouze n¢kdy dochdzi k psychologovi. ,,RS mi nijak zviast psychiku
neovlivnila. Antidepresiva neberu, jen si nékdy zajdu popovidat k psychologovi. “R8
odpovédéla, ze nemoc jeji psychiku hodné ovlivnila. Hlavné negativni pfistup 1ékatu ji
psychicky skolil. Dochézi k psychiatrovi, bere antidepresiva. ,,Hodné mé psychicky
semlela pani doktorka, ktera se dle mého ndzoru neuméla chovat k pacientovi, a rekla
mne, Ze to bude Spatny. Nyni dochdzim K psychiatrovi a na psychoterapii nékolikrdt do

mésice.
Shrnuti DC I. 4

Ctyti respondenti uvedli, Ze jejich psychicky stav nemoc hodné ovlivnila. Uvadi,
ze bylo tézké se s nemoci vyrovnat a nadale maji strach ze zhorSeni zdravotniho stavu.
Tuto situaci fesi pomoci antidepresiv ¢i navstévou psychoterapeutii. Jeden respondent
uvadi, Ze ho natolik negativné nemoc ovlivnila, Ze zacal pit alkohol. Jeden respondent
rezignoval nad svym zdravotnim stavem, a tak sviij psychicky stav nefes$i. U jedné
respondentky nemoc vibec jeji Zivot neovlivnila, ale dochazi preventivné

k psychologovi. V dalsim piipadé zhorsil psychicky stav nevhodny piistup 1ékate.

DC Il. Zjistit, jaka je mira informovanosti pacienti 0 moZnosti erpani socialnich

davek &i poskytovani ruznych socialnich sluzeb z pohledu klienta.

Tento cil jsem sledovala na TO5 — TO7

DC II. 1. Zjistit, od koho se klienti dozvédéli o ¢erpani socialnich davek a moZnosti

vyuziti socialnich sluZeb.

R1 odpovédéla, ze o invalidnim diichodu ji informovala prakticka 1ékarka, ktera
poradila, na jaky ufad ma zajit. ,,Uz od prakticky lékarky, kdyz jsme domlouvali vSichni
ten diichod“ R2 odpovédé€la, Ze si sama zjiStovala informace, na jaké davky ma narok.
,Zatelefonovala jsem sama na magistrdt naseho mésta a tam jsem dostala odpovédi,
ktere meé dal nasmerovaly. “ Ohledné socialni sluzby ji informovala socialni pracovnice,
JiZz v nemocnici. ,,V nemocnici, pri hospitalizaci, mé navstivila socialni pracovnice ze
sluzby socialni asistence* R3 odpovédel, Ze ho navstivila socidlni pracovnice jiz

V nemocnici a nabidla pomoc. ,,Uz si na to moc nepamatuju, ale myslim, ze mé naka
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urednice navstivila v nemocnici. “ R4 odpovédél, Ze prvni informace o socialni pomoci
byly od lékare, ale detailni informace sd¢lila socialni pracovnice v nemocnici. ,,Asi 0d
doktora. Uz nevim. Taky v nemocnici, vV RS centru je na stdlo socialni pracovnice a ta za
mnou chodila. “ R5 odpovédéla, ze o socialni pomoci se dozvédéla v praci. ,,4ni nevim,
asi vV prdci, ale zprvu jsem neméla Zddné informace, po kterych jsem se musela pidit
sama. “R6 odpovédél, ze vSechny informace si hledal na internetu. ,,Nasel jsem si je na
internetu, nikdo jiny mi s timto problémem neporadil. “ RT uvadi, ze vSechny informace
si shan¢la sama, nikdo v nemocnici ji nedokazal poradit, kam zajit pro potifebné
informace. ,,Podivala jsem se na internetu a tam jsem zjistila vSechny informace, ale
jinak v RS centru mi nikdo o nicem nerekl, ani pani doktorka.” R8 odpovédéla, ze
informace o moZné socialni pomoci ji poskytla kolegyné se stejnou diagnézou. Zadné
jiné informace od nikoho nedostala. ,,Rikala mi o tom kolegyné, kterd je stejné postizend
taky touhle nemoci. Rikala mi, at si dam Zddost o invalidni diichod, ale o davkdach mi

nikdo nic nerekl.
Shrnuti DC I1. 1.

Dva respondenti uvadi, Ze o0 mozné socialni pomoci se dozvédéli od 1ékare, ktery
s nimi fesil jejich zdravotni problém. V jednom piipad€ o socidlni pomoci informovala
socidlni pracovnice v nemocnici, také v jednom ptipadé do nemocnice pfisla socidlni
pracovnice nabidnout socialni sluzbu — osobni asistenci. Ve dvou piipadech si
respondenti hledali informace sami. Tito respondenti volali na tfad ¢i hledali informace
prostiednictvim internetu. Ve dvou ptipadech byli respondenti obeznameni o vyuziti

socialni pomoci v praci.
DC II. 2. Zjistit, jak vnimaji osoby s RS p¥istup socialnich pracovniki.

R1 uvadi, ze ptistup socialnich pracovnikii hodnoti kladné, z jejiho pohledu jsou
dostatecné kvalifikovani, ale na okresni spravé socialniho zabezpeceni ji nedokazali
zprvu Uplné pochopit. ,,Na urade Zadnou, protoze ta nemoc neni moc znamd. Ale tady
V Zirci o nemoci vsichni védi hodné.“ R2 odpovédéla, ze vnimd piistup socialnich
pracovnikt velmi kladné, znalosti o této nemoci si vzdy dohledali. ,,Svoji praci délaji
dobre, to Ze si informace 0 nemoci nastuduje, bylo velmi partnerské gesto, které mée
potésilo. Méla jsem dojem, Ze ma o moji Situaci skutecny zdajem.” R3 odpovédél, ze

pfistup hodnoti kladné, vZdy mu bylo vyhovéno. V socialni sluzbé uvadi, Ze pracovnici
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informace maji, na ufad¢ nejsou kvalifikovani. ,,Tady je to jednani uplné normalni, ty,
co tady pracujou v Domové, tak o eresce vedi. Kdyz prijdou z uradu prdace kviili
prispevku na péci, tak se doptavaj na blbosti, jako bych byl zdravej, takze nemaji
informace o RS.“ R4 uvadi, Ze piistup i znalosti hodnoti kladné, nikdy se nesetkal
S nécim negativnim. ,,Snazi se pomoct. Co mohou, to vyridi, znalosti maji. “ R5 hodnoti
pfistup a znalosti velmi kladné, nikdy se nesetkala s negativnim piistupem. ,,Jsou mili.
Snazi se pomoct. Nikdy jsem nezazil Spatny pristup i neznalost. “R6 uvadi, ze pftistup
socialnich pracovnikt je profesionalni, akorat na ufadé prace neméli dostatecné znalosti
o nemoci. ,,Nemam problém, jsou profesiondlni, ale na uradé prdace mé znalostmi
zklamali. ** R7 odpovédéla, ze se nikdy nesetkala se Spatnym piistupem ¢i neochotou,
vzdy SP byli informovani. ,,Nikdy jsem se nesetkala s neochotou, ba naopak, vzdy to

“«“

bylo bez problému, byli dostatecné informovani.” R8 odpovédela, ze se setkala
S negativnim pfistupem na Ufad¢é prace a na OSSZ, kde také nem¢li dostatek znalosti.
»P byla na mé velmi neprijemna, to bylo na uradu prdace, pry jsem moc mlada na to,
abych méla tyhle problemy. Socialni pracovnice na socidlce, vitbec nechapala, proc jdu

zadat o ID.
Shrnuti DC I1. 2.

Vétsina respondentl hodnoti pfistup socidlnich pracovniki kladné€, nesetkali se
s neochotou, ze by jim nékdo nepomohl nebo neporadil. Z jednoho piipadu vyplyva, ze
se respondentka setkala sneochotou a negativnim piistupem. Z tohoto dil¢iho cile
vyplyva, ze socialni pracovnici maji dostatek znalosti v socidlnich sluzbach, ale na
ufadu prace ¢i na OSSZ se Casto respondenti setkavaji s nedostatkem informaci
socialnich  pracovnikd  ohledné¢ jejich nemoci, dokonce Vjednom ptipadé

s neadekvatnim projevem chovani viici klientce.

Z mého pohledu je nutné uvést, Ze v obecné roviné se piedpoklada, Ze socidlni
pracovnici pusobici na ufadech prace nebo na OSSZ jsou odborné a osobnostné
vybaveni pii kontaktu s klienty, avSak z vySe uvedeného vyplyva, Ze v praktickém
vykonu profese se respondenti mnohdy setkavaji s neadekvatnim, odmitavym postojem

pfi feSeni ndro¢né Zivotni situace klientd.
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DC IIl. Zjistit, jak lidé s RS vyuzivaji davek socialniho zabezpeceni a socialnich

sluZeb.
Tento cil jsem sledovala pomoci TO8 — TO13

DC IlI. 1. Zjistit, jaké sluzby lidé s RS postradaji nebo jaké nabizené sluzby jim

vyhovuji.

R1 odpovédéla, ze ji nabidka sluzeb vyhovuje, ale v jejich okoli postrada
puj¢ovnu kompenzacnich pomiicek. ,,Mdame dobrou pecovatelskou sluzbu, ale nemame
pujcovau pomiicek a moznd néjaky klub pro vozickare, abych to méla s kym sdilet. “ R2
odpovédéla, ze ji peCovatelska sluzba vyhovuje, ale né&jaké dalsi sluzby postrada.
wPecovatelska sluzba funguje dobre, wuvitala bych néejakou dopravni sluzbu po
vozickare. Manzel je momentalné po operaci kycle a nemiize ridit viiz. “ R3 odpoveédél,
7ze mu nabidka sluzeb vyhovuje, ale postrada sluzbu dopravy pro vozickate. ,,Tady v
odpovédél, ze mu nabidka sluzeb nevyhovuje. Postrada pecovatelskou sluzbu, ktera
bude fungovat nepfetrzité¢ a sluzbu, kterd bude poradat kulturni akce pro mladé
vozickare. ,,Pecovatelska sluzba by meéla mit 24 hodinovy rezim, ale na to pry nejsou
finance. Od 17 hodin do rana do 7 jsem v posteli a musim tam vydrZet. Taky bych uvital
néjakou sluzbu, ktera by nabizela kulturni aktivity pro mladé vozickare. To, co nabizeji
V domé s pecovatelskou sluzbou je zaméreny na seniory.“ R5 odpovédéla, ze ji sluzby
nevyhovuji, pecCovatelky k ni chodi omezeng. Postradd ve svém okoli odlehcovaci
sluzbu.“ Kdyby to slo, pecovatelky by mohly chodit vickrat denné, a hlavné o vikendech.
Zdravotni sestricka uz k nam nejezdi, pry na to uz nejsou penize. Uvitala bych sluzbu,
kam bych mohla jit tfeba jenom na dva dny a dve noci v tydnu, aby manzel mohl odjet
za détmi mimo nase meésto.” R6 odpovédél, ze mu nabidka sluzeb nevyhovuje kvuli
kvalité poskytovanych sluzeb. ,,Nic moc. Pecovatelska sluzba nefunguje o vikendech,
asistencni sluzba neni kvalitni. Asistenti casto neprijdou v domluveny cas. Zvazuji, ze si
najmu Soukromého asistenta, ktery nebude zaméstnany v socidlni sluzbé. Postradam
kvalitni, pecovatelskou a asistencni sluzbu.” R7 odpovéd€la, ze ji nabidka sluzeb
vyhovuje a téméf nic nepostrada, jen by ji nékdo mohl pomoci S domacnosti. ,,Vyhovuje

a asi nepostradam, akorat by mohla byt sluzba, kde by mi treba uklidili a nemusela bych
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to platit. Uklid, to uz opravdu nezvidddim.“ R8 odpovédéla, Ze ji nabidka vyhovuje a nic

nepostrada.
Shrnuti DC I11. 1.

Pét respondentt uvedlo, ze jim sluzby vyhovuji. Tti respondenti uvedli, ze jim
socialni sluzby nevyhovuji, hlavné jejich kvalita. Uvadi, ze by si prali kvalitni
pecovatelskou a asistenéni sluzbu, ktera bude fungovat nepietrzité a pecovatelky k nim
budou chodit ¢astéji. Z této vyzkumné otazky vyplyva, Ze tito respondenti postradaji ve
svém okoli pujcovnu kompenza¢nich pomucek i v malych méstech, dopravni sluzbu pro
vozickare, kvalitni pecovatelskou a asisten¢ni sluzbu. Dale pak organizaci, ktera bude
poradat kulturni akce pro mladé vozickaie a sluzbu odlehCovaci, kterd zajisti péci o

nemocného a rodinni pfislusnici si budou moci zafidit potiebné zalezitosti.

DC IIl. 2. Zjistit, zda lidé s RS pobiraji davky socialniho zabezpeceni (invalidni
diichod, ostatni davky).

R1 odpovédéla, ze pobirda invalidni dichod 3. stupné, pfispévek na péci,
pfispévek na mobilitu a piispévek na zvlastni pomiicku. Uvadi, ze ji vyhovuji tyto
davky a pokryji finan¢ni vydaje. ,,4Ale jo, my jsme nendarocny, s penézma vyjdeme.*“ R2
odpovédéla, ze pobird 3. stupen invalidniho dichodu, pfispévek na péci, prispévek na
zvlastni pomucku. Respondentka uvadi, Ze se musi uskromnovat, aby ji finance kazdy
mésic vysly. ,,Neni to prili§ valné, musime se hodné uskromnovat. Mame velky diim,
ktery je ndarocny na vytapeni, uvazujeme o jeho prodeji.” R3 odpovédél, ze pobira
invalidni diichod 3. stupné a piispévek na péci. Finan¢ni vydaje mu tyto davky pokryji.
»Nestézuju si. Nejsem narocny.” R4 odpoveédél, Ze pobira invalidni dichod 3. stupné,
ptispévek na péci, piispévek na mobilitu, ptispévek na zvlastni pomiicku. Uvadi, Ze mu
socidlni davky nepokryji jeho finan¢ni vydaje. ,,Nepokryji. Sponzoruje me matka.
Napriklad za léky dam skoro 1500 K¢ mésicné. Pomiicky na inkontinenci taky nestacej,
musim si je dokupovat ze svého. R5 odpovédéla, Ze pobira invalidni diichod 3. stupné,
ptispévek na péci, na mobilitu a na zvlastni pomuicku. Tyto davky respondentce
nepokryji finan¢ni vydaje. ,,Nepokryji, podrazili benzin a manzel rika, Ze uz nemizeme
cestovat a kupovat si, na co si umaneme. “ R6 odpovédél, ze pobira invalidni dichod 2.
Stupng, ptispévek na péci, na mobilitu a na zvlastni pomicku. Jeho finan¢ni vydeje by

tyto davky nepokryly, musi si ptivydélavat. ,,Nepokryly by. Vyznamnym zdrojem financi
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je muy prijem z pracovni cinnosti. R7 odpovéd€la, Ze ma pfiznany 1. stupen
invalidniho diichodu, o zadné jiné davky nezddala. M4 problém, aby pokryla svoje
vydaje. ,,Mam problém utihnout bardk, neni to jednoduché. Jeste, ze mam manzela,
ktery alespon trochu pomiize, ale nijak si nemuzeme vyskakovat.” R8 odpovédéla, ze
pobird invalidni dichod 2. stupné a jinou davku nepobird, kdyby neméla manzela, jeji
finanéni vydaje by tyto davky nepokryly. Uvadi, Ze nechce zadat o davky. ,,Nebudu se

«

nikde doprosovat o par korun.

Shrnuti DC III. 2.

Pét respondentl uvedlo, ze pobiraji invalidni dichod 3. stupné, pfispévek na
péci, na mobilitu a na zvlastni pomticku. Dva respondenti uvedli, Ze pobiraji invalidni
dichod 2. stupné, z toho jeden pobird k tomuto ID piispévek na péci, na mobilitu a na
zvlastni pomucku. Respondentka s invalidnim dichodem 2. stupné Zadnou jinou davku
nepobird a ani zadat o nic nechce. Jedna respondentka pobira invalidni dichod 1. stupné

a 0 zadné jiné davky zatim nezédala.

Ve vétsiné piipadi by respondentim finanéni vydaje socialni davky nepokryly.
Tuto situaci fesi tim, Ze se uskromiuji nebo je podporuji rodinni ptislusnici, v jednom
pfipadé si respondent piivydélavad pracovni Cinnosti. Ve dvou piipadech o davky
socialniho zabezpeceni respondentky zadat nechtéji nebo jeSté nezadaly, a tudiz

nemtizou pokryt finan¢ni vydaje.

DC II1. 3. Zjistit, zda klienti vyuZivaji v ramci komplexni péfe néjakou ze

sloZek rehabilitace (Ié¢ebnou, socialni, pracovni).

R1 odpovédéla, ze vyuziva pouze 1é¢ebnou rehabilitaci v Domové sv. Josefa 2X
ro¢né. R2 odpovédéla, ze jezdi 2x roéné na 1é¢ebnou rehabilitaci do Domova sv. Josefa.
R3 vyuZziva lécebnou rehabilitaci 2x tydné, pracovni a socidlni rehabilitaci v chranéné
diln€. ,,Dvakrat tydné tady mam rehabilitacni cviceni. Jestli myslite socialni rehabilitaci
Jako misto v Chranéné dilné, tak jo."” R4 odpovédél, Ze 2x ro¢né vyuziva rehabilitaci
vV Domé sv. Josefa, jinak na Zadny jiny druh rehabilitace nedostal nabidku ve svém
okoli. R5 odpovédéla, ze vyuziva jednou rocné rehabilitaci v Domové sv. Josefa, ale

jinou rehabilitaci nevyuziva. R6 odpovédél, ze vyuziva jednou ro¢né lécebnou
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rehabilitaci v Domov¢ sv. Josefa a socialni a pracovni rehabilitaci v chranéné dilné v
misté svého bydlisté. R7 odpovédéla, ze si hradi se svych vlastnich zdroji 1écebnou
rehabilitaci nékolikrat do roka, nic jiného nevyuziva. R8 odpovédéla, ze vyuziva

socialni rehabilitaci v socialné aktivizacni sluzb¢ pro osoby se ZP.
Shrnuti DC I11. 3.

Vétsina respondenti odpovédé€la, ze vyuziva léCebnou rehabilitaci, za kterou
hradi z vlastnich zdroji. Jeden respondent uvedl, ze vyuziva pracovni a socidlni
rehabilitace v chranéné diln€. Jedna respondentka uvedla, ze vyuziva socialni

rehabilitaci — trénink paméti v socialné aktivizacni sluzb& pro osoby se ZP.
DC III. 4. Zjistit, jakou socialni sluzbu lidé s RS vyuZivaji.

R1 odpovédéla, ze vyuziva peCovatelskou sluzbu. R2 odpovédéla, ze vyuziva
pecovatelskou sluzbu. R3 odpovédél, Zze vyuziva domov pro osoby se ZP. R4
odpovédél, Ze vyuziva pecovatelskou sluzbu. RS vyuzivéd peCovatelkou sluzbu. R6
vyuziva pecovatelkou sluzbu a osobni asistenci. R7 vyuziva osobni asistenci. R8
vyuziva pecovatelskou sluzbu a socialn¢ aktivizani sluzbu pro osoby se ZP.
~Pecovatelskou sluzbu Ix tydné, kdyz manzel odjede na noc do prace a vraci se az za 2

¢

dny, tak mi pomdhaji s hygienou, pro jistotu.*
Shrnuti DC I11. 4.

P&t respondentd uvedlo, ze vyuziva pecCovatelkou sluzbu, kde jim pracovnice
pomahaji se sebeobsluhou, chodem domacnosti a dal§imi ¢innostmi. Osobni asistenci
vyuzivaji dva respondenti. Domov pro osoby se ZP a socialné aktivizaéni sluzbu

vyuziva jeden respondent.
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IV. SHRNUTI VYZKUMNE CASTI

Prosttednictvim dil¢iho cile DC I bylo zjisténo, Ze respondentim nemoc vyrazné
ovlivnila jejich praceschopnost. Ukazalo se, Zze dlivodem pro snizeni praceschopnosti je
jednak progradujici onemocnéni, v jednom piipadé vSak absence snahy o mozné
nabidnuti vhodné pracovni pozice pracovniky ufadu prace. Diuvodem zmén v oblasti
sociadlnich vztahu a realizaci osobnich zajmu je nedostate¢na nabidka dopravy pro OZP
stim spojenymi nabidkami sluzeb, déle neupravenost chodnikii a prostord pro
vozickare. Tato situace zptsobuje také samotny zdravotni stav klientd, kdy jim fyzicka
kondice nedovoluje Gcastnit se oblibenych zajmovych aktivit. Diagnostikovani choroby
vyrazné ovlivnilo psychicky stav respondentii, coz bylo divodem vyhledani odborné

pOMOCi.

Prostfednictvim DC |l bylo zjisténo, Ze pouze &tyfi respondenti byli kvalifikované
informovani o mozné socialni pomoci, ve Ctyfech ptipadech vSak byli respondenti
odkazani pouze na svoji iniciativu vyhledat pfislusné informace. Z tohoto zjiSténi
vyplyva, Ze informovanost v oblasti poskytovani socidlni pomoci je nedostacujici, a
tudiz nemaji klienti v mnoha ptipadech moznost vyuziti celé skaly nabizené pomoci.
V oblasti pfistupu socialnich pracovnikii k respondentiim byl zjistén rozdil v jednani na
specializovaném pracovi$ti, orientovaném na toto onemocnéni a v interakci
s pracovniky OSSZ a UP. V prvnim piipadé byl piistup socidlnich pracovniki
hodnoceny jako odborny, vstficny a ochotny, naproti tomu pracovnici ufadi byli

vnimani jako neinformovani s neadekvatnimi projevy posouzeni stavu klienta.

Prosttednictvim DC III bylo zjisténo, Ze v oblasti poskytovani nabizenych socialnich
sluzeb vcetné asistence jsou rozdily. P&t respondentt uvedlo, Ze jim poskytované sluzby
pln€ vyhovuji, tfi respondenti uvedli, Ze jim je socialni sluzba poskytovana nekvalitné.
Vyzkumny vzorek se shodl na tom, ze postrddaji ve svém okoli pljCovnu
kompenzacnich pomiicek 1 v malych méstech, dopravni sluzbu pro vozickare, kvalitni
peCovatelskou a asisten¢ni sluzbu. V oblasti pobirani socialnich davek pét respondentti
uvedlo, Ze pobiraji ID 3. Stupné, ptispévek na péci, na mobilitu, na zvlastni pomiicku,
dva respondenti pobiraji ID 2 stupné&, kde jeden z nich pobira jesté ptispévek na péci, na
mobilitu a na zvlastni pomutcku. Respondentka s ID 2. stupné zadné jiné davky
nepobira, jedna respondentka s ID 1. stupné o zadné jiné davky nezadd. Respondenti
uvadéji, ze ve vétsiné pripadl jim davky nepokryvaji jejich potieby, situaci fesi
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skromnéjsSim zpisobem Zzivota nebo podporou ze strany rodinnych pfislusnika,
V jednom pftipadé pracovni ¢innosti. V jednom piipad¢ respondentka pozadat nechtéla,
v jednom se jesté nerozhodla. Z tohoto zjisténi vyplyva, Ze jednim z diivodd vyuzivani
socialni pomoci je finanéni nouze, kterou zpusobuji celkové Zivotni naklady. V oblasti
nabidky rehabilitace vétSina respondentii uvedla, Zze léCebnou rehabilitaci vyuziva
prevazné v Domové sv. Josefa, v jednom piipadé¢ si respondentka 1éCebnou rehabilitaci
hradi z vlastnich prostiedki. Jeden z respondentt uvedl, Ze vyuziva pracovni a socialni
rehabilitaci v chranéné diln¢, jedna =z respondentek sdélila, ze vyuziva socialni
rehabilitaci zaméfenou na trénink paméti v socialné aktivizani sluzbé pro OZP.
Respondenti vyuzivaji pfevazné peCovatelskou sluzbu, osobni asistenci vyuzivaji dva
respondenti, jeden domov pro OZP a socidln¢ aktivizacni sluzba je vyuzivana téz

jednim respondentem.
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ZAVER

Zaveérem bakalarské prace je mozné zminit obecné pojeti moznosti, ale také
skrytych rizik, které moderni spole¢nost produkuje, kde nékteré z nich mohou byt
kumulovany az do podoby globalniho ekologického ohrozeni, at uz se tykaji
celosvétového vyzkumu v riznych védnich oborech nebo vyspélé techniky v mnoha
odvétvich primyslu, dopravy ¢i zemédé€lstvi. Mezi skryta rizika, ktera mohou zavazné
narusovat plynuly spolecensky proces a zivot samotného jedince této vyspélé
spolecnosti patii i chronickd onemocnéni. Jednim z této oblasti je roztrouSena skleroza,
ktera se mnohdy stdvad obecné pfijimanou a kontrolovanou spise okrajové. Zijeme v
moderni rizikové spolecnosti, kterd se vyznaCuje selhdvanim spolecenskych
mechanismu, poskytujicich zaruky jistot. Mnohdy se snazi z rizik dokonce profitovat,
zakladd nova primyslova odvétvi, usiluje o utvareni novych trhl, které jsou casto
nezavislé na lidskych potiebach. Je mozné uvést, Ze strategii nebyva vzdy prevence, ale
pouze dodateéné zmiriiovani nasledkti. Pfi pohledu do minulosti mivala rizika spiSe
lokélni charakter, dnes jsou globalni, ohrozuji chapani zékladnich kategorii jako je
prostor, ¢as, prace, volny ¢as, v mnoha ptipadech i stat. Dnesni rizika, mezi které lze
zafadit Sirokou problematiku chronickych onemocnéni, byvaji zpocatku neviditelna,
obtizné odhaliteln4 a vnimatelnd nasimi smysly. Bez pomoci védy, odbornikt, pfirozené
lidské sounalezitosti a zajmu o druhé a celou spolecnost bychom si mnohdy
neuvédomovali, jak uvazujeme, koname, co dychame, jime, pijeme. Zminéna rizika
chronickych onemocnéni se vymykaji platnym pravidlim viny a ruceni, selhava proti
nim pojiSténi a penézni kompenzace. Z pohledu kulturniho, socidlniho a
psychologického se ocitame v novém svéteé, kde musime Celit nejistotam, nastraham,
riziklim. Je patrné, Ze dochézi ke stfetu mezi vétsi svobodou na jedné strané, ale veétsi
odpovédnosti na strané druhé, a to ve vétSim prostoru, ktery nam umoznuje jednak
globalni pojeti svéta, jednak odlisny postoj k nejistoté. Ve srovnani s pohledem do
minulosti a soucasnosti je patrné, Ze se ucime pfipoustét si, ze spoleCnost, cely
socioekonomicky systém a jeho samotné pteziti miize byt v danou chvili ohrozeno
ptihodou v dusledku lidského chovani, zdravotniho selhdni nebo ptfichodem piirodni
katastrofy. Toto védomi zranitelnosti na jedné stran¢ zvySuje nejistotu, nespolehlivost,
negativné ovliviluje naSe védomi, chovani, konani. Na stran¢ druhé piekonavani

nejistych situaci vyzaduje zvysSen¢ vyuzivat nasi inteligenci, racionalitu, podnikavost,
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schopnost vyrovnavat se s neptiznivymi udalostmi, situacemi, a to bez pomoci riznych
suplementii, spojenych s rdznymi druhy feSeni, kter¢ kompenzuji nasi trvalou
bezradnost, obavu, nejistotu. Pravé v oblasti zdvaznych chronickych onemocnénich se
objevuje novy piistup k nejistoté, k pozitivnim i nezadoucim rizikovym jeviim moderni
spolecnosti, a toto je mozné vnimat jako nov¢ ziskanou pravdu, ze neni tieba utikat, at’
uz ve svéteé 1ékarském, intelektudlnim, ideologickém, obchodnim, abychom se vyhnuli
zivotnim vyzvam v kazdodennim jednani. Znamena to pro nds prestat vytvaret hrady,
kde budeme ukryvat sebe, sviij strach, lhostejnost, nezdjem. Naopak pfijmout nejistotu
jako zéklad véci, uvédomit si, ze rizikim zivota neni mozné utéci, a vyhodnéjsi se jevi
hledat skute¢ny potencidl, moznost pokroku, ptipadné napravy. Pfijetim obtizi, celnim
postojem k zivotnim skute¢nostem muzeme aktivné prozit nd§ zZivot nebo zvysit své
Sance na preziti, pomoci rozvijet na$ zivot, pomahat tvofit spolecnost bez negativnich
kompenzacnich prvki, které nds mohou mylné pfevadét do jednodussiho svéta bez

problémil a zmén, které k lidské existenci neodmyslitelné patii.

Cilem bakalafsk¢ prace bylo nastinit aktudlni a zdvaznou problematiku
chronického onemocnéni, konkrétné¢ roztrouSenou sklerdézou, nastinit krizovou
zdravotni a zivotni situaci respondentl trpicich touto nemoci, uvést diivody, které je pfi

rozhodovéni k vyuzivani socidlnich sluzeb vedly.

Teoretickd ¢ast byla zaméfena na vymezeni pojmi v této oblasti pouzivanych.
Dale zde byly zminény aspekty vztahujici se k tématu. Smyslem teoretické ¢asti bylo
pfedevSim uvedeni nejvice frekventovanych termind souvisejicich s touto
problematikou. Zahrnuta byla témata socialni prace a komplex rehabilitace. Pozornost
byla v€novéana socidlnimu zabezpeeni a siti socialnich sluzeb poskytovanych lidem

S roztrouSenou skler6zou

V praktické casti bylo provedeno kvalitativni vyzkumné Setfeni technikou
nestrukturovaného rozhovoru. Hlavnim cilem bylo zjistit divody vyuziti socialnich
sluzeb lidmi sroztrousenou sklerézou. Dil¢imi cili bylo zjistit divody vyhledani
socialnich sluzeb, informovanost klienth s RS a vyuzivani nabidky socidlniho
zabezpeceni a socidlnich sluzeb. Kvalitativni vyzkumné Setfeni odpovida na vyzkumné

otazky.
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Cilem mé bakalaiské prace bylo zjistit, jaké divody vedou klienty s RS k vyuziti
socialnich sluzeb. Zjistila jsem, Ze vSem respondentim se zmeénila praceschopnost
vlivem onemocnéni. Tato situace je vedla k tomu, aby zazddali o davky socidlniho
zabezpeceni €i vyuzili socidlni sluzbu. Dale v oblasti socialnich vztahii a osobnich
z4jml se vétSina citi byt ovlivnéna hlavné ve svych oblibenych cinnostech, které
nemohou vykondvat nebo se za nimi dopravit, a proto vyuzivaji napiiklad nabidku
socialni rehabilitace ¢i socidlné aktivizacni sluzbu. V rodinnych vztazich se vétSina
respondentt shodla, Ze vazby v rodin¢ se nenarusily, jen v jednom pfipad¢ se rodina od
nemocného odvratila, a ten tedy zije v Domové sv. Josefa. Psychicky stav byl ovlivnén
u vétSiny respondentli, a tak museli vyhledat odbornou pomoc. Co se tyce
informovanosti, ¢tyfi respondenti uvedli, Ze si vyhledavali informace pomoci vlastni
iniciativy. Z tohoto tvrzeni vyplyva, ze informovanost je nedostacujici, a tudiz nemaji
klienti moZnost vyuZzit celé¢ Skaly socidlni pomoci. Z vyuziti socidlni pomoci a
socialnich sluzeb pét respondentti uvedlo, ze jim poskytované sluzby plné vyhovuji, tfi
respondenti uvedli, Ze jim je socialni sluzba poskytovana nekvalitné. Vyzkumny vzorek
se shodl na tom, Ze postradaji ve svém okoli pijéovnu kompenzacnich pomucek i v
malych méstech, dopravni sluzbu pro vozickare, kvalitni pecovatelskou a asisten¢ni
sluzbu. Davky socialniho zabezpeCeni pobiraji téméf vsSichni respondenti, ale ty
nepokryji potfeby téméf u vSech respondentd. V oblasti nabidky rehabilitace vétSina
respondentl uvedla, ze 1é€ebnou rehabilitaci vyuziva prevazné v Domové sv. Josefa, v
jednom piipadé si respondentka lécebnou rehabilitaci hradi z vlastnich prostredki.
Jeden z respondentl uvedl, Ze vyuziva pracovni a socidlni rehabilitaci v chranéné dilng,
jedna z respondentek sdélila, ze vyuziva socidlni rehabilitaci zaméfenou na trénink
paméti v socialné aktivizacni sluzbé pro OZP. Respondenti z nabidky socialnich sluzeb
vyuzivaji pfevazné pecovatelskou sluzbu, osobni asistenci vyuzivaji dva respondenti,
jeden domov pro OZP a socidlné aktivizacni sluzba je vyuZzivana téZ jednim

respondentem.

Ptinos prace lze spatfovat zejména jako prostiedek k pfiblizeni aktualni
problematiky chronického onemocnéni roztrousenou sklerézou v souvislosti s
moznostmi vyuzivani socialnich sluzeb, a to z hlediska vyuziti textu jako informacniho
nebo metodického materidlu pro pracovniky v oboru pomahajicich profesi, dale pro
osoby, které¢ se ve své praxi s touto problematikou setkavaji nebo pro osoby celici

zavaznym dopadiim tohoto onemocnéni.
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Provedené Setieni u vybranych jedinct potvrdilo fakt, ze bez odborné pomoci a
funkénich socidlnich instituci a vazeb jedinec mnohdy nenachézi zivotni silu problém
adekvatng fesit. Je tfeba uvést, ze je velmi dulezitd spravna motivace, kterd obvykle
vychézi z kvalitnich socialnich vztahli v rodiné, piipadné v interakci s dalSimi osobami,
ke kterym ma divéru a se kterymi se v pribeéhu feseni své zdravotné zdvazné situace

setkava.
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Seznam pouzitych zkratek

ZTP  Osoba se zdravotnim postizenim

FS Funk¢ni systémy

LR  Lécebna rehabilitace

SR Socialni rehabilitace

EDDS Rozsifena stupnice stavu invalidity
OZZ Osoba se zdravotnim znevyhodnénim

RS Roztrousena sklerdza
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Priloha A: Kurtského stupnice

,,» 0-0,5 — pacient je bez potizi, neurologicky ndlez je normalni

1 — Vv neurologickém ndlezu jsou jen nepatrné odchylky, potize pacienta jsou velmi
mirné a vyskytuji se spise Vv anamnéze, vykonnost je nedotéena

1,5 — priznaky JSOU minimdalni, pacient nemd vyraznéjsi obtize

2 — neurologicky ndlez je maly, pacientovi obtize jsou velmi lehké a jeho vykonnost je
nedotcena
2,5 — neurologicky ndlez je maly, pacientovi obtize nejsou vyrazné, vykonnost miize byt
lehce dotcena
3— zdkladni priznaky nebo kombinace vice lehéich priznaki, jiz vyjadieno
neurologicky, postizeni pacienta je citelnéjsi, je dotcena hybnost a vwkonnost, pracovni
schopnost je ddle zachovana

3,5 — pacient je piné chodici, vykonnost miize byt dotcena
4 — postizeni pacienta je vyraznéjsi, hybnost, vykonnost a pracovni schopnosti jsou
lehce omezeny, ale neni omezeni bezného Zivota, pacient je zcela sobéstacny, aktivni
alespon 12 hodin denne
4,5 — pacient je chodici, aktivni po vétsinu dne, samostatny, schopny pracovat s urcitym
omezenim Nebo S minimdlni pomoci

5 — postizeni pacienta je jiz znacné, samostatna chiize v dosahu 500 metri, pracovni
schopnost za uzpiisobeni pracovni doby ¢i jinych pracovnich podminek

5,5 — pacient je chodici, dosah chiize bez pomoci a odpocinku asi 100 metrii, postizeni
je dost vyrazné, omezeni pacienta v kazdodenni cinnosti (stupern 5 U jednoho FS, u
ostatnich FS
stupenn 0 nebo 1; nebo kombinace predeslych nizsich stupni prevySujicich specifikaci
pro
hodnotu EDSS 4,0)

6 — hybnost pacienta je omezenda pomoci hole, berle ¢i jiného opérného apardtu,
presuny pouze na kratké vzdalenosti (cca 100 metrii S odpocinkem nebo bez), pohyb
Vv byté s pridrzovanim se predmétii, SChopnost vykonu drobnych praci bez pomoci druhé
0soby ¢i s pomoci druhé 0soby (nejobvykleji kombinace s vice nez dvéma FS stupné 3+)

6,5 — hybnost pacienta je trvale omezend pomoci hole, berle ¢i jiného opérného



aparatu, presuny na cca 20 metrit bez odpocinku (nejobvykleji kombinace s vice nez
dveéma FS stupné 3+)

7 — hybnost pacienta je velmi obtiznd az nemoznd, pacient je neschopen wjit vice nez 5
metrii | S pomiickami, zavisly na invalidnim voziku, zdkladni sobéstacnost je zachovana,
presuny na vozik a jeho oviadani bez cizi pomoci, pacient je na voziku c¢inny 12 hodin
denné

7,5 — pacient neni schopen wjit vice nez nékolik krokit S pomiickami, je upoutdan na
vozik, pri premistovani Z voziku miize potiebovat pomoc druhé 0soby, jinak schopen
samostatného pohybu na voziku, ale ne po cely den; miize dle postizeni vyzZadovat vozik
s elektrickym pohonem

8 — pacient je lezici, zavisly na invalidni vozik S pomoci druhé 0soby, zdakladni
sobéstacnost je zachovana

8,5 — V podstate pacient upoutdn na lizko po vétsinu dne, schopen pouZivat ruce ci
ruku, sobéstacnost alespon cdastecné zachovana

9 — zcela lezici pacient, nesobéstacny, bezmocny, schopen jist a komunikovat

9,5 — pacient zcela upoutan na hizko, neschopen efektivne komunikovat nebo jist —
polykat

10 — umrti v dusledku roztrousené sklerozy mozkomisni “(Bockova, 2004)



Priloha B: Neziskové organizace zabyvajici se lidmi s RS

Nada¢ni fond Impuls

Nadacni fond Impuls vznikl 6. dubna roku 2000. Cilem nada¢niho fondu je
financovani projektii v oblasti vyzkumu, védy a terapie roztrouSené sklerdzy
mozkomi$ni. Zaméfuje se nejvice na fyzioterapii a psychoterapii, ktera neni hrazena
z vetejného zdravotnického pojisténi a je dalezita pro pacienty. Zabyva se vzdélavanim
a osvétovou Cinnosti. Jako jedind organizace vede registr pacientil s touto nemoci.

(Impuls, 2016)
Sdruzeni Roska

Toto sdruzeni lidi s roztrousenou skler6zou vzniklo roku 1984. Poslanim spolku
je podpora pacientli stouto nemoci. Cilem je vytvofeni pifiznivych podminek pro
dastojny, kvalitni a plnohodnotny zivot a tim tyto lidi zaclenit do spolecnosti.
Organizace spolupracuje s domacimi i zahrani¢nimi subjekty. Zakladem organizace
jsou svépomocné aktivity pacientl, kteti vzajemné pasobi na svij zdravotni stav.
Svépomocna aktivita Rosky se také podili na zaméstnani lidi s RS. Roska porada
rekondi¢ni pobyty, rehabilita¢ni cviceni, plavani, hipoterapii. Pfimo v pobockach
sdruzeni jsou organizovany piednasky tykajici se témat nemoci. Cinnosti celostatniho
charakteru jsou Roskou realizovany pro vSechny regiony zaroven. Tyka se poradenské a

informacni ¢innosti, organiza¢ni, osvétove, ... (Unie Roska, 2016)
SMS — sdruzeni mladych sklerotiki

SMS je obcCanské sdruzeni, kter¢ poméhd piekonat predevSim novée

A4

vyrovnani se snemoci, motivace k dal§imu zivotu a podavani informaci nejen
nemocnym, ale 1 Siroké vetejnosti. Potfadaji rizné z4jmové a sportovni akce na podporu

pacientt. (SMS, 2015)
Domov sv. Josefa

Domov sv. Josefa nachazejici se pobliz Dvora Kralové nad Labem, je nestatni

neziskova organizace zabyvajici se pacienty s roztrouSenou sklerézou. Toto zatizeni je



jediné v Ceské republice, které je zaméfené na tuto nemoc a poskytuje komplexni péci a
poradenstvi. Domov zfizuje zdravotni, odlehcovaci a trvalé pobyty V zafizeni a soucasti

je 1 chranéné bydleni. (Oblastni charita)



Priloha C: Rozhovor ¢. 1

Pohlavi: zena

Vek: 59

Doba onemocnéni: 18 let

Forma nemoci: sekundarné progresivni

Projevy onemocnéni: bolesti svalt, spazmy hornich i dolnich koncetin, inkontinence,
kvadruparéza, neschopnost ovladat ruce pro ukony sebeobsluhy, poruchy kognice,

deprese

Lécba: symptomatickd (rehabilitace, psychoterapie, medikamentdzni 1écba symptomu

Solumedrol)
Pohyb: imobilita, omezeny pohyb rukou, narusena jemna motorika rukou

Pobyt v zatizeni: rehabilita¢ni pobyt

1. Jak VaSe nemoc ovlivnila VaSi praceschopnost a s tim souvisejici vyuziti
socialnich sluzeb?

Prvnich pét let jsem pracovala, ale casto jsem byla na neschopence a zaméstnavateli se
to prestalo libit, tak chtél, abych 5la pracovat na jinej usek, kde to nevadilo. Jenze tam
bylo min penez, takze ve findle bylo jedno, jestli jsem na neschopence nebo chodim do
prace. Na penize to bylo stejny, teda skoro. Po péti letech mé doktorka presvédcila, at si
podam Zadost o invalidni diichod. Tak jsem si to podala a kdyz jsem byla u posudkového
lékare, tak uz jsem sedéla na mechanickym voziku, takze mné to dali hned. Prosté, jak
prisla nemoc, tak to s praci slo z kopce, ale doma taky, domaci prace musel hodné deélat
manzel a moje mama, kterad uz je stara.

2. 'V ¢em pocit'ujete vliv prozivanych zmén v socialnich vztazich a realizaci
osobnich zdjmii na vyuZzivani socidlnich sluzeb?

No voziku, i kdyz ted’ uz mam elektrickej, se nikam nedostanu. Doma mame sice vytah,
ale je malej a kdyz do néj nacouvu, tak vétsinou odru zdi vytahu a ostatni lidi v domé
pak nadavaj, zZe ho nicim. Tak jsem radsi doma. Na kulturu viitbec nechodime, protoze
JSOU V nasem mésté mdlo prilezitosti pro vozejckare. Jenom, kdyz jsou slavnosti na
nameésti, tak to jedeme. Ale chodi k nam pécovatlska sluzba a to si vidycky dobre
popovidame, holky reknou, co je na nasem mlaym méste novyho. Ted ma prijit
nakejnovej dobrovolnik, kterej mé bude délat spolecnost, tak jsem zvédava, jestli ho to
bude bavit. S uradama nemam problém, manzel ma tu plnou moc a vSechno vyrizuje a
postacka mu taky dava postu do ruky, ma tu karticku. Takze asi tak vic ty kultury, teda
bezbariérové domy a chodniky a vetsi vytah.

3. Jak nemoc ovlivnila VaS$ partnersky a rodinny Zivot v souvislosti s moZnym
vyuZitim socialnich sluzeb?




Kdyz jsem ziistala uplné na vozejku, tak jsem nejvic brecela kvuli dceri, ktery jsem
nemohla pomdhat s miminkem. Dcera s rodinou bydli ve méste, ktery je asi 30 km
daleko a pro ni je nemozny za mnou jezdit ¢asto, musi se starat o déti a domdcnost a
pro mé je to stejny taky tak, prosté vejtah, velkej proces dostat se do auta a u nich je to
taky samejvobrubnika jesté ani nemaj vytah. A manzela mam moc hodnyho, akorat uz je
utahanej. Ja si nic neudélam, musi se o mé starat, jako o mimino. Je to cely smutny.
Nejlip je, kdyz odjedu do Zirce, tady si popovidam se stejné postizenejma, pobrecime se,
zasméjeme se nasim cernym humorem a s manzelem se po mésici na sebe tésime.

4, Do jaké miry ovlivnila nemoc Vasi psychiku?

To bylo riizny, na zacatku jsem byla hodné plactiva, takze se mnou nebyla rec. Kdyz
jsem se s tim jakztakz smirila, tak uz to slo, ale z vesely zdravy Zensky ta nemoc udélala,
smutnou pani. Asi tak to je. Dneska uz bych si ani sama nic nezaridila. S urednikama uz
ani neumim mluvit. Nedavno byly volby a ja jsem méla trému, kdyz k nam prisli s urnou,
Jjako kdyz jsem delala maturitu. Taky jsem se hodné stydéla, ta urednice byla nastrojena
a ja vypadam, jako(pozn..odmlCeni)ani nebudu rikat. Takze psychika nic moc.

5. Od koho jste se dozvédéli informace 0 moZné socialni pomoci?

Uz od prakticky lékarky, kdyz jsme domlouvali vsichni ten diichod, tak manzelovi Fikala,
at zajde na nas urad, Ze mu tam socialni pracovnik vsechno vysvetli. Jako ty davky,
pecovatelskou sluzbu a tak.

6. Jak vnimate pristup socidlnich pracovniki p¥i kontaktu s Vami?

Jo, dobry jsou. Jenom kdyz se ptali na tu sobéstacnost, jako co umim a neumim, tak
Jjsem si Fikala, Ze kdyz sedim na vozejku, tak to snad vidéj, ale chdpu to, oni musej. To je
lejstrovani, nez vam daj par korun.

7. Jaké maji socialni pracovnici z Vaseho pohledu znalosti o0 RS?

Na uradé zadnou, protoze ta nemoc neni moc znama. Ale tady v Zirci o nemoci vsichni
vedi hodné, protoZe tady nejsou jiny pacienti, nez ereskari.

8. Jak Vam vyhovuje nabidka socidlnich sluZeb ve Vasem okoli?

Mame dobrou pecovatelskou sluzbu. Nemame piijcovnu pomiicek. A ve velkejch méstech
Jji maj. A tady taky, ale to si kK ndm na Vysocinu nemiizu pujcit.

9. Posud’te, jestli postradate ve Vasem okoli néjakou socialni sluzbu?

Jak jsem Fikala, tu pujcovnu. A ted mé napada, moznd néjaky klub pro vozickare, abych
to méla s kym sdilet. Jestli to je teda sluzba.

10.  Jakou davku socialniho zabezpeceni pobirate?

Prispévek na péci, prispevek na mobilitu, na zvlastni pomiicku.

11. Do jaké miry Vam pokryji davky socialniho zabezpeceni finan¢ni vydaje?

Ale jo, my jsme nendrocny, s penézma vyjdeme. ManZel pracuje z domu na pocitaci, ja
mam diichod a ty davky, nejsme narocni. Syn nam casto kupuje ze svého jidlo.

12.  Jaké nabidky rehabilitace vyuzZivate (Ié€ebna, pracovni, socialni)

Domov sv. Josefa 2x rocné, jinak nic. Obcas se mnou cvici pecovatelky doma v posteli.

13.  Jaky stupeii invalidniho diichodu pobirate?

3. stupen

14. Jakou socidlni sluZzbu vyuZivate?

Pecovatelskou sluzbu,
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Priloha D: Rozhovor ¢. 2

Pohlavi: zena

Vék: 62

Doba onemocnéni: 20 let

Forma nemoci: sekundarné progresivni

Projevy onemocnéni: bolesti celého téla, spazmy hornich i1 dolnich koncetin,

inkontinence, kardiovaskularni symptomy, tfes rukou a nohou, ¢astec¢na slepota
Lécba: symptomaticka (rehabilitace, psychoterapie, medikamentdzni 1écba symptomi)
Pohyb: imobilita, omezeny pohyb rukou, narusené jemné motorika rukou

Pobyt v zatizeni: rehabilitani pobyt

1. Jak VaSe nemoc ovlivnila Vasi praceschopnost a s tim souvisejici vyuziti
socidlnich sluzeb?

Pracovala jsem ve Skolstvi, resp. ve druzine. Prvni rok jsem mohla normalné fungovat,
tedy i Vzaméstnani. Postupné, asi tak po trech letech, prichdazela unava, casto jsem
byla v pracovni neschopnosti. Pracovala jsem na malotiidce, byl tam dobry kolektiv,
kolegyné mé byly velkou oporou, ale po asi Sesti letech jsem to vzdala sama a
pozadala o diichod. Nedostala jsem ho a tak jsem zacala pracovat pro dceru doma.
Ona ma ucetni firmu a tak jsem ji s tim doma pomdhala. To 5lo. A asi tak po 8 letech,
to uz jsem jen lezela a sedela, jsem dostala diichod, tedy plny invalidni. Doma jsem
V dusledku nemoci hodné pospavala, takze hodné veci vykonaval, v té dobé jesté muj
druh, miij manzel.

2. 'V ¢em pocitujete vliv prozivanych zmén v socialnich vztazich a realizaci
osobnich zajmii na vyuZivani socidlnich sluzeb?

Ztratila jsem hodné pratel, ne, Ze by se mnou nechteli komunikovat, ale jejich Zivot je
hodné vzdaleny mému. Ja celé dny vlastné jenom resim to, jak se najist, dostat do
koupelny a zpatky do postole a nezatizit prili§ moji rodinu. To je zdravému clovéku
vzdalené. Bydlime v rodinném domé, na zahradu se dostanu, ale tu znam uz nazpamet.
Venku je problem s bariérovymi chodniky a také jsou uzké pro elektricky vozik.
V obchodeé jsem dvakrat udélala vozikem skodu a od té doby jezdi na ndkup pouze
manzel. Citim se byt hodné izolovana od spolecnosti, bohuzel neovladam praci na
pocitaci a tak nemohu komunikovat s ostatnimi na socialnich sitich, tak jak to deéla
hodné jinych ereskarii.

3. Jak nemoc ovlivnila Vas§ partnersky a rodinny Zivot v souvislosti s
mozZnym vyuZitim socialnich sluZeb?

Vil



Méla jsem velkeé stesti, nemoc se prihlasila, kdyz jsem krdtce Zila se svym druhem. Ten mé
neopustil, ba naopak si meé vzal za manzelku. A to v dobé, kdy uz vedel, jak je erveska kruta
a kolik da prace pecujici osobé. Déti Ziji svymi Zivoty, snazim se je neobtéZovat a manzel
také casto predstird, i kdyz je unaveny, Ze vSechno zvliddime sami. Mohu 7ict, Ze
paradoxne mé ereska potvrdila, Ze jsem si vybrala dobrého partnera.

4. Do jaké miry ovlivnila nemoc Vasi psychiku?

Musim 7ici, Ze dnes uz se citim psychicky stabilizovand, ale prvni roky jsem dochdzela na
psychoterapii, ktera mé hodné pomohla. Pani psychoterapeutka se profesné vice zaméruje
na praci s mladezi a détmi, ale presto mé, dospélé osobe, dokdzala hodné pomoct. Bez této
pomoci si myslim, Ze bych se s ereskou sZivala hiir.

5. Od koho jste se dozvédéli informace 0 mozZné socialni pomoci?

Zatelefonovala jsem sama na magistrat naseho mésta a tam jsem dostala odpovedi, které
mé dal nasmerovaly. To znamend, o jaké davky mohu Zadat a kde. Jesté si pamatuji, Ze
V nemocnici, pri hospitalizaci, mé navstivila socialni pracovnice ze sluzby socidlni
asistence. Uz tam jsme domlouvali prvni podminky Cerpani této sluzby. Behem let byla
osobni asistence zmenéna na pecovatelskou sluzbu.

6. Jak vnimate pristup socidlnich pracovniku pii kontaktu s Vami?

Myslim si, Ze svoji praci délaji dobre. Je videt, ze by chteli pomoci jeste vic, ale systéem
socialni pomoci v CR ma své limity. Obecné se domnivam, Ze pacient s ereskou by
potreboval hodné druhit sluzeb ze socialniho systému.

7. Jaké maji socialni pracovnici z Vaseho pohledu znalosti 0 RS?

Mozna jsem mela stésti, ale kdyz jsem narazila na profesionalni jednani. Napriklad
socialni pracovnice sluzby osobni asistence mé V nemocnici okamzité sdélila, Ze o této
diagnose nic nevi, ale do pristiho setkani si informace nastuduje. To bylo velmi partnerske
gesto, ktere mé poteésilo. Mela jsem dojem, Ze ma o moji situaci skutecny zajem.

8. Jak Vam vyhovuje nabidka socidlnich sluZeb ve VaSem okoli?

Pecovatelska sluzba funguje dobre, uvitala bych nejakou dopravni sluzbu po vozickare.
Manzel je momentalné po operaci kycle a nemuze ridit viiz.

9. Posud’te, jestli postradate ve Vasem okoli néjakou socialni sluzbu?

To jsem uvedla v predchozi otdzce, i kdyz nevim, jestli dopravni sluzba je socialni sluzba.

10. Jakou davku socidlniho zabezpeceni pobirate?

Prispevek na péci, prispévek na mobilitu, davka pro dovybaveni koupelny, prispévek a
zakoupeni auta.

11. Do jaké miry Vam pokryji davky socidlniho zabezpeceni finan¢ni vydaje?

Neni to prilis valné, musime se hodné uskromnovat. Mame velky diim, ktery je narocny na
vytapéni, uvazujeme o jeho prodeji a zakoupeni bezbariérového bytu. Neumim si
predstavit, kdyby manzel nepracoval a nemeli bychom diichod. To bychom asi nevysli.

12. Jaké nabidky rehabilitace vyuzivate (1é¢ebnd, pracovni, socidlni)

Dvakrat do roka jezdim do Domova sv. Josefa a jinak nic nevyuzivam. Chtéla bych jezdit
do lazni, ale nemam na né uz narok, protoze mé bylo receno, ze moje nemoc je stabilni se
Spatnou prognozou a neni tudiz v laznich co lécit. Do lazni pry jezdi ereskari s jinou fazi
Onemocneéni.

13. Jaky stupeii invalidniho dichodu pobirate?

3. stupen

14. Jakou socidlni sluzbu vyuZzivate?

Pecovatelskou sluzbu.
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