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Uvod

Bakalaiska prace je zaméfena na systém podpory rodiny ditéte s diagndzou
mukopolysacharidéza, coz je vzacné metabolické onemocnéni, ve vétSin€ piipadi s
nepfiznivou prognozou. JelikoZz se jedna o stfddavé onemocnéni, byva u déti casto

diagnostikovano v pozdéjsSim veéku.

Téma rodiny nds provazi celym Zivotem. Jak duleZitou roli hraje pfi naSem uspokojent,
pocitu bezpeci a stesti si vSak zpravidla uvédomime az v krizové situaci, kdy rodina piestava
spravné fungovat. Za takovou situaci miizeme povazovat napiiklad sdéleni zdvazné diagnozy
naseho ditéte. Zvlasté, vyviji-li se do t¢ doby dit¢ relativné standardnim zptisobem, neni na

sdéleni zdvazné diagnozy jeho rodina zpravidla pfipravena.

K vybéru tématu bakalaiské prace mé inspirovaly pfedevSim osobni divody, jelikoZ znam
nekolik rodin s ditétem se vzacnym onemocnénim, které nesou svou nelehkou zivotni situaci

velmi state¢né.

V réamci této prace bylo uskutecnéno kvalitativni vyzkumné Setfeni formou rozhovord,
zamétené na subjektivni vnimani fungovani a vyuzivani systému socialni podpory a na oblast

podpory rodiny po sdé€leni zdvazné diagnozy ditéte.

Cilem bakalaiské prace je zjistit, jakou formu socialni podpory rodiny ditéte se vzacnym

onemocnénim mukopolysacharidoza IV A nejvice vyuzivaji.

Prace je rozdé€lena na dvé zakladni Casti, teoretickou a praktickou. V teoretické Casti je
vysvétlen pojem zdravotniho postizeni, tak jak je chapan a ptiblizeno postaveni osob se
zdravotnim postizenim ve spole¢nosti. Pozornost je vénovana vzacnému onemocnéni -
mukopolysacharidoze, a také rodin€ s ditétem s timto onemocnénim. Zameétuji se na jeji
postaveni ve spolecnosti, fungovani a zpiisob vyrovnavani se s t€Zkou situaci ze strany rodici,
sourozencl a také prarodici. Zvlastni kapitola je vénovdna socidlni praci a zmapovani
systému socidlni podpory rodin ditéte s postizenim v oblasti socialnich sluzeb a davek
socidlni péce, podpory ve vzdélavani a podpory ze strany organizaci a projekti. Zvlastni

zietel je zamétfen na podporu rodiny po sdéleni zavazné diagnozy.



V praktické Casti jsou predev§$im prezentovany vysledky vyzkumného Setfeni, ziskané
kvalitativni vyzkumnou metodou - polostrukturovanym rozhovorem provedenym s Sesti
respondentkami. Pozornost je vénovana rovnéz metodologii vyzkumu, etickym aspektim a
limitim a samotnému vyzkumu. V zdvéru jsou vyhodnoceny vysledky a provedena jejich

reflexe.

Poznatky ziskané vyzkumem mohou byt prospéSné pro socialni pracovniky, ktefi se
specializuji na socialni praci s lidmi s postizenim, mize jim pomoci vice nahlédnout do
problematiky osob se vzdcnym onemocnénim a jejich vnimani a 1épe si uvédomit dulezitost

své role, svého povolani.



1. Spole¢nost a osoby se zdravotnim postiZzenim

., Tim, Ze spolecnost umozni realizovat prava osob se zdravotnim postizenim v maximalnim

‘

rozsahu, jim necini dobrodini, ale pouze se nedopousti diskriminace. *

(Cermak, 2012, s. 6)

Tato prace je zaméfena na dité€ - 0sobu se vzacnym onemocnénim a jeho rodinu, ktera o néj
pecuje. V této tivodni kapitole se pokusime vysvétlit a charakterizovat nékteré pojmy s touto
problematikou souvisejici (naptiklad zdravi, osoba se zdravotnim postiZzenim, ¢i vzacnym
onemocnénim, aj.) a vztahy mezi témito pojmy, zminime se rovnéz o chapani a postaveni

osob se zdravotnim postiZzenim u nas.

1.1. Zakladni terminologie

Zdravi je jinak chapano dnes, v 21. stoleti, jinak jej chapali filozofové v antice, jinak bylo
chapano v riznych jazycich, fectiné i hebrejstiné. Setkavame se s velmi pestrym pojetim

tohoto pojmu (Ktivohlavy, 2001).

Psychologicky slovnik definuje zdravi jako ,,stav toho, komu se dobre dari, kdo se citi
silny a jisty* (Sillamy, 2001, s. 241). Svétova zdravotnicka organizace (WHO) povazuje
zdravi za jeden z predpokladd kvality zivota a definuje jej nésledovné: ,zdravi je prozitek
Z uplné pohody spolecenské, dusevni a telesné, nikoli jen nepritomnost nemoci nebo poruchy “

(WHO in Sillamy, 2001, s. 241)

Z hlediska pojeti, teorie a definice se zdravim zabyvd rovnéz Kiivohlavy. Chépe jej
z pohledu raznych autorti jako schopnost adaptace a dobrého fungovani, zdroj fyzické a
psychické sily. U vSech pohledi zvazuje klady i zapory chapéani tohoto pojmu a vytvari
vlastni definici: ,,Zdravi je celkovy (t€lesny, psychicky, socialni a duchovni) stav ¢lovéka,
ktery mu umoznuje dosahovat optimalni kvality Zivota a neni pfekdzkou obdobnému snazeni

druhych lidi* (Ktivohlavy, 2001, s. 30).

U pojmu zdravotni postizeni se setkavame s riznymi definicemi mnoha odbornikd a
autort, jejichZ koncepce se v historickém métitku méni spolu s pfistupem spolecnosti k témto
osobam. Dochazi tedy k neustalému vyvoji — objasiiovani a dopliiovani pojmt, které tuto

skutecnost popisuji (srov. Slowik, 2016, Vitkova 2006)



Uvadime zde alespon nékolik piikladii nahlizeni na zdravotni postiZeni a jeho definic,
které se mirn¢ lisi dirazem na jednotlivé aspekty a projevy v Zivoté kazdé osoby s postizenim.
Chéapeme je zejména zuhlu pohledu jednotlivych rezorth — socialniho, zdravotnického,

Skolského apod.

Podle Slowika: ,, Postizeni znamena omezeni, nebo ztrdatu schopnosti vykonavat cinnost
zpuisobem nebo v rozsahu, ktery je pro ¢lovéka povazovan za normdlni ** (Slowik, 2016, s. 27).
S diirazem na normalitu tedy chépe zdravotni postizeni jako dlouhodobé nebo trvalé omezeni

moznosti jedince vykonavat bézné ¢innosti kazdodenniho zivota (Slowik, 2016).

Valenta definuje postizeni jako: ,, naruseni bézné kazdodenni cinnosti véetné osobni péce z

ditvodu télesné ¢i dusevni poruchy “ (Valenta a kol., 2015, s. 145).

Vitek a Vitkova uvadéji: ,, O zdravotnim postizeni hovorime tehdy, vede-li postizeni u
cloveka k funkcnimu omezeni a toto omezeni ma za ndsledek socialni dimenzi postizeni, tedy
telesné, mentalni nebo dusevni zmény, které nelze prehlédnout” (Vitek a Vitkova, 2010, s.

11).

Pro tcely rezortu vzdélavani bylo oznaceni zdravotniho postizeni plné nahrazeno pojmem
specialni vzdélavaci potreby, které rozSifuji skupinu osob s diagnostikovanym typem
zdravotniho postizeni naptiklad o zadky ze socialné slabsiho prostiedi, Zaky S nadprimérnou,
nebo podprimérnou wrovni intelektovych schopnosti, nebo zdravotné¢ znevyhodnéné (viz

podpora ve vzdélavani této prace).

Na zaklad¢ humanizujiciho ptistupu spolecnosti jsou respektovani vSichni lidé bez rozdilu,
zdiraziiovany jsou piedevsim individudlni schopnosti a dovednosti oproti nedostatklim osob
S postizenim, na které je nahliZzeno ptedevsim z pohledu jejich jedine¢nosti. Zjevna je zejména
snaha o plnohodnotné zaclefiovani osob se zdravotnim postizenim do bézného Zivota.

(Svarcova, 2012)

v

Individualita osobnosti je vyrazné podstatnéj$i, nez postizeni, které se u ni projevuje.
Clovék ma mnoho dalsich vlastnosti a kvalit, neni pouze ,,postizeny*. Tento vyvoj v oblasti
terminologie Uzce souvisi s integrujicim, v poslednich letech zvlasté inkluzivnim pfistupem

spolecnosti. Spolecnost tak minimalizuje rizika stigmatizace a etiketizace jedinct (Vitkova,

2006).



V poslednich desetiletich se celosvétové prosazuje tendence spocivajici ve vnimani a
uvadéni ¢loveéka a jeho jedineCnosti na prvnim misté, teprve nasledné jsou zminovany jeho
charakteristiky. V praxi to znamena posun od termint ,, zdravotné postizeny ““ nebo ,, zdravotné
postizeny clovek k terminu ,,élovék-jedinec se zdravotnim postifenim* (srov. Svarcova,

2012, Vitkova, 2006, Slowik, 2016).

Problematikou terminologie se zabyva i Novosad. Uvadi, ze v oblasti prace s lidmi s
postizenim se mizeme setkat s mnoha pojmy. Hovofime o poruse, symptomech, syndromech,

postiZzeni, handicapu apod. (Novosad, 2009).

1.2. Pravo a osoby se zdravotnim postiZzenim v Ceské republice

V roce 1948 byla Organizaci spojenych narodi piijata VSeobecna deklarace lidskych prav,
ktera je dale zakotvena v Ustavé Ceské republiky v Listing zakladnich prav a svobod jako
zakon 2/1993 Sb. Dle tohoto pravniho pfedpisu je obaniim naseho stitu zaruceno pravo na
zivot, osobni svobodu, nedotknutelnost osoby a jejiho soukromi, pravo na vzdélani a ochranu
lidské diistojnosti, pravo na zvlastni pracovni podminky pro osoby se zdravotnim postizenim
a dalsi. Ochrana zajmu osob se zdravotnim postiZzenim je rovnéz upravena v dalSich pravnich
predpisech, zejména: zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbéch, antidiskriminac¢ni zakon €.
198/2009 Sh. o rovném zachazeni a o pravnich prostiedcich ochrany pted diskriminaci, zakon
¢. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim, zakon 117/1995 Sb.,
o statni socialni podpofte, zdkon ¢.110/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi, zékon ¢. 111/2006
o Zivotnim a existenénim minimu, zdkon ¢. 155/1995 Sb., o dichodovém pojisténi, zakon
48/1997 Sb., o nemocenském pojisténi, Skolsky zakon ¢. 561/2004 Sb., o ptedskolnim,
zékladnim a vySSim odborném a jiném vzdé€lavani, imluva o pravech osob se zdravotnim

postizenim, zakon o roding, zdkonik prace a dalsi.

Umluva OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim, ktera byla Ceskou republikou
ratifikovana v roce 2009, v ¢lanku 1 uvadi: ,, Osoby se zdravotnim postizenim zahrnuji osoby
majici dlouhodobé fyzické, duSevni, mentdlni, nebo smyslové postizeni, které v interakci
S riiznymi prekazkami miuze branit jejich plnému a ucinnému zapojeni do spolecnosti na
rovnopravném zaklade s ostatnimi.” Tato smlouva je vedena ucelem podporovat, chranit a
zajiStovat plné a rovné uzivani vSech lidskych prav a zdkladnich svobod vSemi osobami se
zdravotnim postizenim a soudasné snahou podporovat jejich pfirozenou dastojnost. (Umluva

o pravech...)
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Fischer a Skoda poukazuji na nepfesnost méfeni, uvadéji, ze osoby se zdravotnim
postizenim tvofi vyznamnou skupinu, minoritu. Dle odhadu tvofi v Ceské republice pocet
téchto osob 10% obyvatel. Jelikoz zije vétSina osob se zdravotnim postizenim v doméacim

prostiedi, je toto &islo ve skute¢nosti pravdépodobné vyssi. (Fischer, Skoda, 2008)

Cesky statisticky ufad uvadi, Ze v roce 2012 bylo v Ceské republice vice nez jeden milion
0sob se zdravotnim postizenim, z nichz 41% tvoii osoby se stfedné téZkym zdravotnim
postizenim. Mirn¢ pievazuje podil Zen — 52%. Nejcastéji se jednalo o osoby starsi 60 let a
rozhodujici pii¢inou byla nemoc. Vysledky byly zjistény v roce 2013 Ceskym statistickym
ttadem ve spolupraci s Ustavem zdravotnickych informaci a statistiky Ceské republiky.
Historicky prvni Setfeni se uskutecnilo v roce 2007 (Se zdravotnim postizenim zije kazdy
desaty obdan CR, 2018).

Dle statistického ufadu byly do Setfeni zahrnuty vSechny 0soby se zdravotnim postiZzenim,
narozené do konce roku 2012, které spliovaly dle metodickych vysvétlivek k vyplhovani
dotazniku nasledujici definici: ,, Zdravotné postizenou je osoba, jejiz télesné, smyslové a/nebo
dusevni schopnosti ¢i duSevni zdravi jsou odlisné od typického stavu a lze oprdvnéné
predpokladat, ze tento stav potrva déle nez 1 rok. Odlisnost od typického stavu musi byt
takového druhu ¢i rozsahu, Ze obvykle zpusobuje omezeni nebo faktické znemoznéni
spolecenského uplatnéni dané osoby“ (Metodické vysvétlivky k vyplnéni dotazniku VSPO
13, 2018).
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2. Vzacné onemocnéni

Kubackova tika, Zze v Evropé se oznacuji pojmem vzacna onemocnéni (nebo také ,,sirotéi
z angl. = orphan, rare disease, Mendelian disorders) ta, jejichz vyskyt je u méné nez 5
obyvatel z 10 000. Do této skupiny fadime geneticky podminéna onemocnéni, metabolické
poruchy, zhoubné nadory, malignity détského véku a mnoha dalsi. Odhadem existuje cca 6 -8
tisic vzacnych onemocnéni, pti¢emz, v Evropé trpi vzacnym onemocnénim dohromady asi 30
milionil lidi. Pfesny celkovy pocet vSak neni znam a ani neexistuje spolehlivd mezinarodni

klasifikace (Kubackova, 2014).

Za vzacnd onemocnéni, kterd jsou z velké Casti vrozend ¢i dédicna, jsou povazovana
onemocnéni, kterd se v populaci vyskytuji fidce. Jedna se o n€kolik desitek onemocnéni,
Z nichZ nékterd jsou skute¢né¢ mimotradné vzacna, vyskyt v populaci je uvadén pomérem
1:500 000 i vétsim. Shrneme-li v§ak pocet pacientd se vSemi vzacnymi onemocnénimi, vyjde
nam znacny pocet pacientl, ktefi trpi né€kterou z nich. Dohromady je obecné udavan vyskyt
téchto onemocnéni jako 3% - 4% v populaci, coz ptredstavuje v nasi republice az tfi tisice
novych pacientil kazdy rok. Zaroveil se spolu s liSici-se pievahou vzacnych onemocnéni v
populaci, lisi 1 disledky onemocnéni na pacienta. Mlizeme se tak setkat s onemocnénimi,
jejichz disledky jsou feSitelné zménou a upravou skladby potravy. Soucasné jsou vSak
néktera onemocnéni stale nelécitelnd a sméiuji k predéasnému Gmrti, mezi né€ patii i nékteré

typy mukopolysacharidéz (Michalik, 2012).

., V odborné literature jiz bylo popsano vice nez 5 800 ruznych typu vzacnych onemocnéni.
vétsinou predstavuji mimordadné zdvazna onemocnéni se zdasadnim vlivem na kvalitu Zivota
(detskych) pacientii. Jednim z charakteristickych rysu vzacnych onemocnéni byva rovnéz

postupujici progrese zdakladniho onemocnéni, kterda postupné zhorsuje vzdeélavaci i Zivotni

vyhlidky nemocného ditéte “ (Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 4).

Na zakladé doporuéeni evropské unie vypracovala Ceska republika (CR) vlastni strategii
pro vzacna onemocnéni, které bylo vladou CR piijato v roce 2010 jako Narodni strategie pro
vzacna onemocnéni. Obsahuje shrnuti problematiky vzacnych onemocnéni a navrhuje hlavni
cile a opatieni ke zlep3eni situace v dané oblasti v CR. Mezi hlavni cile této strategie patii
predev§im vcasnd diagnostika a dostupnost adekvatni 1écby, koordinace a centralizace
efektivni péce o pacienty, zlepSeni obecné informovanosti v dané oblasti, narodni i

mezinarodni spoluprace, zapojeni pacientskych organizaci do procesu implementace strategie
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a zlepSeni identifikace vzacnych onemocnéni v ramci systému Mezinarodni klasifikace
nemoci. Soucasn¢ uvadi, ze dil¢i ukoly, nastroje, odpovédnost, terminy, pfipadné financni
naklady a indikatory plnéni jednotlivych ukoll jsou specifikovany v ramci piisluSného
Narodniho akéniho planu pro vzacnd onemocnéni (Narodni strategie pro vzacna onemocnéni,

2018).

JiZ deset let je posledni tinorovy den vénovan vzacnym onemocnénim. Tato akce se kona
JiZ deset let a jejim cilem je ukazat Siroké vefejnosti 1 tém, ktefi se podileji na rozhodovani
0 otazkéach zdravotni a socialni péce, co jsou vzdcna onemocnéni a co znamenaji pro Zivot
pacientd. Letos pfipadl tento den na stiedu 28. 2. 2018 a zaStitu nad timto dnem pievzal
ministr zdravotnictvi Adam Vojtéch. Dle minéni ministra je kli€ovym cilem souvisejici
osvétové kampang rozsitit vSeobecné povédomi 0 téchto mélo béznych chorobach a poukézat
na potiebu jejich vyzkumu. Hodla se proto osobné zasadit, aby jesté v letoSnim roce vznikla
specializovand centra pro lé€bu vzacnych onemocnéni, kde se nemocnym dostane véasné
diagnozy a potfebné odborné péce, coz povazuje za zcela nezbytné. Piinos specializovanych
center vidi predev§im v soustfedéni pacienti do jednoho mista a s tim souvisejici péci

odbornika, disponujiciho dal§im personalnim i technickym vybavenim (Stépanyova, 2018).

Néktera onemocnéni maji sviij vlastni portal, kde mohou pacienti, 1ékafi 1 Sirokd vefejnost
najit Siroké spektrum uzite¢nych informaci vztahujicich se k jednotlivym onemocnénim —
napiiklad o idiopatické plicni fibroze (na webu www.plicnifibroza.cz), o

mukopolysacharidoze (na webu www.mukopoly.cz) a mnoha dalsich.

Diky obé&tavé praci mnoha odbornikit z oboru zdravotnictvi i pomahajicich profesi, s
pfispénim pacientd, jejich rodin a dalSich dobrovolnikili, se povédomi Siroké vetejnosti o
existenci vzacnych onemocnéni postupné zlepSuje. Ze znaméjSich vzacnych onemocnéni tak
muZeme jmenovat napiiklad nemoc motylich kiidel, cystickou fibrozu, hemofilii, svalovou

dystrofii, a mnoho, mnoho dalsich.

Tato prace si vSak neklade za cil vyjmenovani vSech vzacnych onemocnéni, ani jejich
rozbor (coZ by s ohledem na jejich pocet, specifika, kvantum informaci a neustale probihajici
vyzkum ani nebylo mozné). Jejim cilem je upozornit na potieby rodin pacientl, které s sebou
vzacna onemocnéni piinaSeji. Vzhledem k poskytnutym rozhovorim se tato prace zabyva
aspekty zivota rodin s détmi nemocnymi Mukopolysacharidézou typu IV., kterou fadime

mezi lysosomalni sttddava onemocnéni vznikajici v disledku poruch metabolismu.
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2.1. Lysosomalni stfadavé onemocnéni

Metabolismus (latkova vyména) je permanentni kolobéh biochemickych reakci, pfemén a
pochodii. Na zakladé téchto pochodu se v bunikach tvori chemické latky, které jsou potiebné k
zivotu a spravné funkci bun¢k a tkani. Soucasné dochazi k odbouravani latek a odpadnich
produktd, které jiz nemaji v téle uplatnéni. Pfi poruse jednoho nebo vice enzymu, podilejicich
se na latkové vymeéné nebo zménach ve sloZeni a mnozstvi strukturdlnich nebo transportnich

bilkovin, vznikaji dédi¢né poruchy metabolismu (Zeman in Michalik, Zeman a kol., 2010).

Lysosomy jsou bunééné organely, vyskytujici se v zivo¢isnych buiikach, které se podileji
na recyklaci vlastniho bunééného materialu a mohou stravit poskozené, ¢i staré organely, po

smrti buniky se podileji na jejim rozkladu (Zavodska, 2006).

Lysosomalni stfadava onemocnéni tvoti Sirokou skupinu dédi¢nych poruch metabolismu.
Projevuji se jako velice riiznoroda skupina vice nez 40 dédi¢n¢ podminénych onemocnéni, pii
kterych ma postizeny pacient porusenu jednu, ¢i vice lysosomalnich funkci. Nasledkem této
poruchy dochazi u postizenych osob k postupnému hromadéni a stfadani nerozlozenych a
neodstranitelnych velkych chemickych molekul (makromolekul) uvniti lysosomu. (Zeman in
Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 6) U pacienti s MPS dochazi v lysosomech ke stfadani
glykosaminoglykani GAG (dfive mukopolysacharidii), které piredstavuji dulezitou slozku
pojivové tkan¢ a diky svym vlastnostem urcuji pevnost i elasticitu tkédni véetné chrupavky a
cévnich stén. Glukosaminoglykany délime dle slozeni na nékolik typt, naptiklad
dermatansulfat, heparansulfat nebo keratansulfat. (JeSina, Zeman, 2011) ZvétSené lysosomy
nasledné méni tvar bunék a poskozuji jejich funkci, coZz pomalu, ale progresivné vede ke
klinickym ptiznakim typickym pro tato onemocnéni. Diagnoza je zalozena na vySetieni
aktivit jednotlivych enzymu v izolovanych leukocytech nebo kultivovanych fibroblastech.
Provadi se rovnéz histologické a elektron-optické vySetfeni prikazu stfadaného materidlu v
biopsii z postizené tkan¢ a molekularné-biologické vysetieni (Zeman in Michalik, Zeman a
kol., 2010).

~Mezi jednu z nejcastejsich skupin lysosomalnich onemocnéni patii rozsahla skupina
zavaznych onemocnéni, které se oznacuji jako mukopolysacharidozy. Podle typu
enzymatického defektu i podle zdavaznosti klinického postizeni se mukopolysacharidozy deli na

nekolik typii*“ — viz dale (Zeman in Michalik, Zeman a kol., 2010).
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2.2. Mukopolysacharidéza

Tato podkapitola se zabyva charakteristikou podstaty Mukopolysacharidozy (MPS), tedy
dédicného metabolického onemocnéni, které¢ fadime mezi lysosomalni stfadava onemocnéni.

S ohledem na cetnost jejiho vyskytu je povazovéana za vzacné onemocnéni.

Mukopolysacharidoza je vrozené, dédi¢né podminéné onemocnéni latkové vymeény, které
je zpusobeno nepfitomnosti dalezitého enzymu v bunikdch. Nasledkem absence daného
enzymu dochézi ke stfadani skodlivych latek v tkdnich (napt. v mozku, srdci, slezing, jatrech),
tim dochazi k vaZnym poruchdm té€chto tkani a organti. JelikoZ se dité rodi zcela v potadku a
zpocatku se vyviji v mezich normy, je velmi obtizné diagnostikovat nemoc Vv jeji pocatecni

fazi (Spolecnost pro MPS, 2014).

Spolecnost pro mukopolysacharidosu
- nemocné déti (divky,chlapci), 2013
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Obr. 1: Vyskyt osob nemocnych mukopolysacharidézou v CR v r. 2013
(Mukopoly, 2018).

Vyse uvedeny obrazek neni s ohledem na rok potizeni (2013) pfili§ aktudlni, dostatecné

vsak ilustruje Cetnost vyskytu onemocnéni.

Dle JeSiny a Zemana patii mukopolysacharidézy mezi onemocnéni s velmi vzacnym

vyskytem, ale piesto se v Ceské republice narodi kazdy rok nékolik déti s nékterou z jeho
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forem. Dale uvad¢ji charakteristické znaky MPS, jimiz jsou mimofadna zavaznost i tézky a
progresivni prubéh onemocnéni spojeny s fadou somatickych i funkénich zmén v organismu

postizené osoby (JeSina, Zeman, 2011).

2.3. Klinické  projevy, diagnodza, dédicnost, typy a lécba
mukopolysacharidézy

Malinova popisuje Kklinické projevy mukopolysacharidéz jako velmi rlznorodé.
Charakteristickym nalezem je kraniofacialni dysmorfie s hlavnimi dysmorfickymi rysy -
makrocefalie s prominujicim Celem, hrubé rysy v obliceji s hustym obocim, zanofeny koten
nosu, silny horni ret, makroglosie a hyperplazie dasni. Dale mlZe byt zakalena rohovka, hruba
kaze, tidké a drsné vlasy. U vétSiny se objevuje porucha ristu — dispropor¢ni maly vzrist.
Patet je kratsi s bederni kyf6zou, je omezena aktivni i pasivni pohyblivost kloubt, z divodu
organomegalie je vyklenuté bficho. Na rentgenovém vySetieni je patrnd kostni dysplasie, tzv.
rybi obratle, hypoplazie vybézku 2. kréniho obratle, rozsifeni diafyzy dlouhych kosti,
veslovitd zebra, kratké silné kli¢ni kosti, srd¢ita panev, deformace hlavice stehenni kosti,

dysplasticka jamka kyc¢elniho kloubu (Malinova, 2013).

Diagnédza je zaloZena na klinickém podezieni a nédsledném prikazu zvySeného mnozstvi
glykosaminoglykant vylou¢enych v mo¢i. Konkrétni typ onemocnéni je dale nutno stanovit

na enzymatické a molekularn¢ genetické trovni (Jesina, Zeman, 2011).

Dédi¢nost MPS II. typu je gonosomalné recesivni, vdzana na pohlavni chromosom X.
Limituje tedy vyskyt pouze u chlapcti, divky mohou byt zdravé prenaSecky a onemocnét
mohou jen velice vzacné. Pokud matka pfeda postizeny chromosom X synovi, chlapec
onemocni, pokud jej pfeda dcefi, bude divka klinicky zdrava pfenasecka jako jeji matka. U
ostatnich typi MPS je dédi¢nost autosomalné recesivni. Oba rodic¢e jsou zdravi pienaseci
(heterozygoti) a onemocnéni u ditéte vznika jen v ptipadé, kdy dostane genetickou informaci
o onemocnéni (tzv. mutaci v genu pro danou MPS) soufasné¢ od obou rodicu
(pravdépodobnost 25 %). Dostane-li mutaci jen od jednoho z rodi¢i, je zdravym pifenaseCem
(50 %), nemusi vSak obdrzet mutaci od Zadného rodice (25%). V¢asna diagnostika se tak jevi
jako dulezita pro ucely genetického poradenstvi v postizené rodiné a dostupnost prenatalni
diagnostiky a soucasné pro naristajici poCet onemocnéni, ktera jsou lécitelna transplantaci
hematopoetickymi kmenovymi buiikami nebo enzymovou substitu¢ni terapii (JeSina, Zeman,
2011).

16



Dle Michalika a Zemana rozliSujeme nasledujici typy MPS: ,, Podle poradi, v jakém byly
objeveny nebo podle jmen lékarii a lékarek, kteri onemocnéni popsali jako prvni, se MPS
oznacuji: MPS | (syndrom Pfaundlera-Hurlerove), pozdeji byla popsana i varianta tohoto
typu s lehéim pribéhem jako syndrom Scheie, MPS Il (syndrom Hunter), typ MPS llI
(syndrom Sanfilippo), typ MPS IV (syndrom Morquio), typ MPS VI (syndrom Maroteaux
Lamy) a velmi vzacny typ MPS VII (syndrom Sly) “ (Michalik, Zeman a kol., 2010, str. 4).

V navaznosti na neustdle probihajici intenzivni vyzkum se v souCasnosti pracuje na
n¢kolika zptisobech 1é¢by, které se odvijeji od presného typu onemocnéni a jsou dostupné

pouze za presné vymezenych podminek:

e Transplantace kmenovych bunék kostni dfené nebo pupeénikové krve. Usp&snost ¢ini
az 80 %, provadi se u déti ve v€ku do 2-3 let (v pozd€jsSim véku se vyrazné snizuje
pravdépodobnost uspésnosti 1€cby), nutnosti je existence vhodného darce. Dostupnd u

pacienti s t€z8i formou MPS 1. typu a MPS VI. a VII. typu;

e Enzymovéa terapie je zaloZena na principu dodavani chybéjiciho enzymu.
Problematicky se u nékterych typl jevi prekonani krevni bariéry mozku a tim
zabranéni dalsiho poskozovani centralni nervové soustavy (CNS), nevyhodou je
celozivotni trvani 1é¢by a finanéni narocnost (cena ro¢niho 1é¢eni muze dle typu a
hmotnosti dosahovat i vice nez 10 milionti korun). Dostupna u pacienti s MPS 1., I,

IV.aVI. typu;

e Substrat redukujici 1éCba je zaloZzena na zamezeni piisunu latek do bunky, které
zpusobuji stfadani. Tato 1éCba zplsobuje snizeni tvorby Skodlivych latek, které se
hromadi v téle v disledku nefungujiciho enzymu. Dostupna u pacienti s MPS III.

typu;

e Genova terapie je zalozena na principu vnaseni neporuSen¢ho genu do bunék tkani,
které by opravily poskozeny geneticky kod a naucily se produkovat zivotné dilezity
enzym. Tato terapie je ve fazi vyzkumu na zvifecich modelech (JeSina, Zeman, 2011 a

Spolecnost pro MPS, 2014).

Soucésti 1écby je socidlni a symptomaticka terapie, kterd se soustied’uje na zmirnéni
projevii nemoci. Jeji soucasti je rehabilitace, dechova rehabilitace a prevence infekcni

endokarditidy, v pfipadé potfeby také transplantace srde¢nich chlopni, ortopedické korekce
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kostnich zmén, otorinolaryngologické vykony, ocni zdkroky, stomatologicka péce a v ptipadé

potieby i1 podpora dychani (JeSina, Zeman, 2011).

2.4. Mukopolysacharidéza IV

MPS IV (jinak také syndrom Morquio), je zptsobena poruchou intralysosomalni degradace
(Stépeni) keratansulfatu. Podle druhu enzymu, jehoz porucha zplisobuje onemocnéni,

rozeznavame 2 podtypy:

e MPS IVA - N-acetylgalaktosamin-6-sulfataza
e MPS IVB - beta-galaktosidaza

Frekvence vyskytu je udavana celosveétove piiblizné v rozmezi 1 : 75 000 — 1 : 265 000, v

Ceské republice byla stanovena incidence piiblizng 1 : 140 000.

Pro oba typy MPS IV je charakteristickd porucha ristu, nizka postava, progredujici
skeletalni (kostni) dysplazie a postizeni rohovky. Pacienti s MPS IVB mivaji mirn¢j$i prib¢h
onemocnéni a obvykle dosahuji i vy$§iho vzristu. (u pacienta s MPS IVA 110-120 cm, u
pacientd s MPS IVB az 140 cm) (JeSina, Zeman in Michalik, Zeman a kol., 2010).

JeSina a Zeman popisuji, Ze se prvni piiznaky onemocnéni objevuji v batolecim veku.
Pacienti maji kratky trup, vyklenuty hrudnik, deformity v oblasti hrudniku a patetfe, pro
postizeni kréni patefe drzi hlavu v zaklonu. Casté je flekéni postaveni v kyélich nebo
kolennich kloubech, valgdzni postaveni kolen (coz zhorSuje chuizi), hypermobilita nékterych
kloubi a omezeni hybnosti jinych kloubu (viz obr. 2). Prominuje facialni ¢ast obli¢eje, ostatni
Casti jsou ploché, s kratkym nosem. Zuby maji tenkou sklovinu, coz zvySuje predispozice
k jejich kazivosti a vede k ¢asné ztraté. Deformity hrudniku snizuji plicni ventilaci, coZ se
projevuje piedev§im v prubcéhu akutnich respiracnich infektd. Rozvoj plicni hypertenze
zpusobuje hypertrofii pravého srdce a cor pulmonale. Pacienti s MPS IV maji normalni
intelekt, k postizeni CNS. Miize se objevit diskrétni zakal rohovky, k postiZzeni sluchu dochazi

vzacné. Pacienti s MPS IV maji normalni intelekt, k postizeni CNS nedochdzi.

Mezi zavazné klinické komplikace onemocnéni patii téZka forma atlanto-okcipitalni
instability a nasledna myelopatie v oblasti kréni michy, vedouci k progredujici svalové
slabosti. Porucha chiize mlze vyustit v potfebu invalidniho voziku, klesd 1 svalova sila

hornich koncetin. Ve stoji maji dolni koncetiny tvar pismene X (JeSina, Zeman, 2011).
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Obr. 2: Typicky vzhled ruky u pacientt s MPS | a IV (JeSina, Zeman, 2011).

Délka zivota u pacientli s mirn¢jSim pribéhem nemoci nemusi byt vyznamné zkracena,
mohou se dozit az do 7. dekady. V 1écbé se uplatituje komplexni péce vcetné rehabilitace,
symptomatické a socialni terapie. Jsou zakazdny nékteré fyzické aktivity, u plicnich
komplikaci se uplatiuje oxygenoterapie, u srde¢nich komplikaci je nutna prevence infekéni
endokarditis. Casté jsou ortopedické operace patefe, ky¢li nebo kolen a neurochirurgické
zakroky v oblasti kréni michy. Pro pacienty s MPS IVA byl jiZ pfipraven analog enzymu N-
acetyl-galaktosamin-6-sulfatazy, ale jeho podavani je ke konci roku 2010 ve stadiu vyzkumu,

stejné jako genova terapie (JeSina, Zeman in Michalik, Zeman a kol., 2010).

Z rozhovort provedenych v ramci vyzkumu vyplyva, ze v souCasnosti jiz je komeréné
dostupna enzym substitu¢ni terapie (ERT, Enzyme Replacement Therapy) pomoci analogu
enzymu N-acetyl-galaktosamin-6-sulfatazy. Ptipravek Vimizim je aplikovan intravenézné v
kapaci infuzi v tydennich intervalech. Uzivani je vSak limitovano splnénim mnoha kriterii, v

jejichz dusledku je aplikovan pouze 3 pacienttim.

Obecné je pro MPS charakteristickd velka zdvaznost onemocnéni s progresivnim a tézkym
pribéhem, spojenym s mnoha somatickymi i1 funkénimi zménami organismu pacienta.
Typickymi klinickymi pfiznaky (u typu IV A, tedy naSich respondentii) jsou napiiklad
porucha rustu, ¢etné kostni a kloubni deformity a neurologické problémy vedouci k svalové
slabosti a postupné k potiebé invalidniho voziku, Casté jsou srde¢ni komplikace a problémy se
sluchem a dychanim. Z pohledu socialni problematiky dochazi ke komplikacim v provadéni

béznych kazdodennich Cinnosti, v pozdéjsich stadiich se ndrocnost péce a asistence zvySuje.
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3. Rodina

Stejn¢ jako u dalSich pojmi pouzivanych v této praci se u pojmu rodina mizeme setkat s
mnoha vyklady a definicemi odbornikti. Tyto definice se neustdle vyvijeji a méni, coz je
ovlivnéno zaméfenim uhlu pohledu toho kterého autora jako odbornika (v oblasti socidlni,
zdravotnické, Skolské, ekonomické apod.) a soucasné¢ vyvojem spolecnosti v historickém
kontextu a vyvojem pohledu na nékteré skutecnosti a jevy. Uvadim zde tedy alespon n€kolik

ptikladd nahliZzeni na pojem rodina a jeho definic.

3.1. Rodina a jeji funkce

Definice psychologického slovniku klade hlavni diraz na reprodukéni funkci a uvadi
nasledujici definici pojmu - rodina je , spolecenskd instituce zaloZend na sexualité a

rodicovskych tendencich a jeji hlavni funkci je zajistit bezpeci jejich clenut a vychovu déti

(Sillamy, 2001, s. 182).

Sobotkova podtrhuje dulezitost psychologickych a emocionalnich vazeb a vztaht a
charakterizuje rodinu jako skupinu lidi se spolecnou historii, souc¢asnou realitou a budoucim
ocekavanim, jejiz jednotlivi Clenové jsou vazani hereditou, legalnimi manzelskymi svazky,
adopci nebo spoleCenskym uspofadanim. Existuji-li mezi blizkymi lidmi intenzivni a
kontinualni psychologické a emociondlni vazby, mizeme uZzivat pojem rodina, i kdyz jde
napt. o nesezdany par, o nahradni rodinu apod. A dopliuje, Zze definujeme-li rodinu jako
systém, mizeme vyuzit nejjednodussi klasickou pracovni definici systému: ,,systém je soubor

Casti a vztahit mezi nimi “ (Sobotkova, 2004, s. 22).

vvvvv

skupinou, ve které se dité ve sve roli seberealizuje. Rodina plni zakladni vychovnou funkci,
Jjejimz prostrednictvim se formuji postoje ditéte k sobe samému, k jeho blizkym a ke svetu. Pro
rodice naopak rodina znamend moznost reprodukce a predani svych zkuSenosti dalSimu
pokoleni.” Rodinu pojima jako stavebni c¢lanek spole¢nosti, ktery zasadnim zpisobem
ovliviiuje jeji kvalitu v ramei jejich vzajemné interakce a apeluje na nutnost zajistit rodin€ co
nejvyssi a nejefektivnéj$i pravni ochranu. Soucasné upozoriiuje na skutecnost, ze definice
rodiny v ¢eském pravnim fadu chybi a Ze za subjekt prava neni povazovana rodina, ale

jedinec, ktery ma pravo na rodinny zivot (Michalik, 2013, s. 6)
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spojend manzelstvim, pokrevnim pribuzenstvim nebo adopci, které tvori jednu domacnost a
jsou spolu ve vzdjemné interakci. Zakladni rodina se sklada z dospélych rodicit a jejich
potomkii. “ Podtrhuje kulturni a historicky aspekt tohoto pojmu, kdyz uvadi, ze ve vétSing
kultur prevladala rodina patriarchalni (tedy ovladana muzem) a zena méla velmi nizky status.
V moderni rodiné (po ptichodu primyslové revoluce) nastaly zmény ve struktufe rodiny,
zivotnim stylu a povolani a pfisla vétsi rovnost pohlavi - péCe o déti a domacnost se stdva
sdilenou c¢innosti, Zeny castéji vydélavaji penize, nckteré pary vychovavaji déti mimo
manzelsky svazek. Autor soucasné¢ charakterizuje funk¢ni rodinu jako rodinu, ktera plni
vyznamné funkce pro své Cleny. Jako nejdulezitéj$i je povazovana funkce poskytnuti pocitu
emocionalni a psychické bezpe¢nosti, prostiednictvim lasky a piatelstvi (Jandourek, 2012, s. 194
- 195).

RovnéZz Michalik vidi zakladni cil rodiny ve snaze o uspokojovani potfeb svych ¢leni a
domniva se, ze se to d&je v piipadé rodiny, ktera je funkéni (tedy rodiny, Ktera je schopna
plnit tfi zakladni pozadavky vici svym c¢lenim, ale i ve vztahu ke spole¢nosti) a dale

specifikuje tyto zdkladni funkce:

e , Biologicko-reprodukcni, “ jejimz ,,Cilem je zajisténi reprodukce dalsi generace. “ Sem
fadi osvojeni si dovednosti vnimani role matky, ktera zajistuje potieby ditéte a je
zdrojem vyzivy a roli otce, ktery zodpovida za jeji finanéni zabezpeceni. Z tohoto
pohledu chapeme rodinu jako strukturu, ktera napliuje potteby svych ¢lent.

e  Emocionadlné — socializacni - tato ,, ...funkce vyplyva ze zakona o rodine, ktery

113

uklada rodicum prevzeti odpovédnosti za své deti” V literatufe je tato funkce
popisovana jako funkce vychovna. Cilem této funkce je podpora ditéte, zdjem o néj,
umoznéni rozvoje a jeho piipravy pro vstup do spolecnosti a jeho samostatné
fungovani a soucasn¢ vybudovani vztahu mezi rodici a ditétem.

e , Ekonomicka* funkce zasahuje vSechny ¢leny rodiny. V minulosti byla podstatou této
funkce vyrobni slozka rodiny. V pribéhu historie vSak doslo k vyvoji tohoto pojeti.
Rodina je nyni zavisla na produkci spoleCnosti a stava se spotiebni jednotkou.
Z divodu uspokojovani konickt déti, naplnéni jejich aktivit a pfipravy na skolu je

Vv soucasnosti kladen diiraz na materialni zajisténi rodiny (Michalik, 2013, s. 14 - 15).
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3.2.  Vnimani ¢leni rodiny ditéte se vzacnym onemocnénim

,, Situace rodiny s postizenym clenem je velmi nestandardni prakticky ve vsech ohledech a

pro vsechny cleny “ (Slowik, 2016, str. 34).

Podle Vagnerové se nemoc netykda pouze pacienta, ale zasahne vzdy celou rodinu.
Ovliviuje zivot celé rodiny a zmény spojené s nemoci méni soucasné i ostatni jeji Cleny,
jejich role, zivotni styl, 1 jejich normy a hodnoty. Pfitomnost nemocného clena miize
vzbuzovat mnoho zapornych emoci (deprese, pocity viny, bezmocnost, uzkost, strach
z budoucnosti apod.) a rodina se v dusledku muze citit dezorientované, nevi, jak v dané
situaci postupovat, jak vibec dal zit. Mohou tak reagovat velmi rizné, od nadmérné aktivity

az po rezignaci. (Vagnerova, 2012).

V ptipadé, ze se jednd o détského pacienta, prozivaji rodi¢e jeho nemoc vice emotivnéji,
jelikoz nemoc postihne bezbranného a zavislého jedince, ktery je vystaven utrpeni. Navic tato
skutecnost vzbuzuje zdani ohroZeni ditéte s moznosti ztraty klicové hodnoty, a sice zdravi a
tim 1 ohroZeni jeho zivotni perspektivy. Reakce rodi¢l se v téchto ptipadech velmi rizni.
Zpravidla se projevi uzkost a strach vyvolané pfedstavou ohroZeni vlastniho ditéte, miZze jit 1
o projevy hnévu a vzteku kvili nespravedlnosti, ktera za utrpeni ditéte muze. Smutkiim a
depresim je mozné rozumeét jako oplakavani nad ztratou zdravi svého potomka. Tyto stavy
mohou byt spojeny s uvédoménim si omezenych moznosti ochrany svého ditéte pired

onemocnénim a moznosti mu pomoci (Vagnerova, 2012).

U dospélych (na rozdil od déti) je rozumové hodnoceni dominantnéjsi, ale byva ovlivnéné
jinymi faktory. Rodi¢e nékdy nemaji o onemocnéni ditéte dostate¢né znalosti ani informace,
mohou na né pusobit informace prezentované médii a laické minéni okoli (sousedd,
znamych). V disledku toho se mize dostavit pocit dezorientace. Emo¢ni situace rodicli jim
nedovoluje objektivni posouzeni situace a jeji klasifikaci, ktera muze byt podstatné zkreslena
pranim nebo obavami. Rodice tak maji tendenci svolné véfit cemukoliv, co jim da nadéji

(Vagnerova, 2012).

Vagnerova popisuje existenci vzajemného vztahu mezi psychickou a télesnou slozkou a
umozinuje hodnoceni kazdého onemocnéni ze tii hledisek (stran):

e Somatické hledisko - charakterizuje symptomy nemoci a télesné problémy,

charakteristické pro urcité specifické onemocnéni. Progndéza vyvoje a zavaznosti

onemocnéni Vzbuzuje u kazdé osobnosti psychické odezvy.
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e  Psychické hledisko - urCuje souhrn emocnich prozitkd, které zplsobily zmény
souvisejici s onemocnénim, rozumové hodnoceni zmén i chovani nemocného.
Psychickou odezvu na nemoc ovliviiuji osobnostni vlastnostmi a ziskané zkuSenosti
nemocného, vyvojovy stupen a zpusobilost chapani vyznamu nemoci, ale i zvlastnosti
onemocnéni, kterym trpi.

o  Socialni hledisko - ovlivituje spole¢enské hodnoceni nemoci. Je utvareno postojem a
chovanim Siroké laické vefejnosti (vefejného minéni), ovlivituje jej vzdelanost a
Kulturni aroven spole¢nosti. Typ onemocnéni, vék a spoleéenském postaveni pied

onemocnénim ovliviiuji vysledny postoj k nemocnému (Vagnerova, 2012, s. 75 - 76).

Michalik uvadi, Zze MPS se tyka vSech v okoli ditéte, stdle vice se vSak potvrzuje, ze
matky, které zlstavaji s ditétem doma, vyzaduje-li to mira jeho postizeni. Je to cesta, jejimz
ptedpokladem je zapomenout na vlastni profesni kariéru, ktera ¢asto vede k dlouhym hodinam
osaméni a Cekani, stereotypnim ¢innostem a z toho plynouci jednotvarnosti a vycerpani. K
tomu se jest¢ nékdy citi opusStény, Opustény samy s nemoci. Autor se opira o vysledky
vyzkumu ,, kvality Zivota osob pecujicich o dite se vzacnym onemocnenim*, provedeného

v roce 2010, za ucasti 278 respondentl — viz niZe. Posledni fadek je vénovan MPS.

V rodiné o nemocné dité nejvice pecuje
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M Cysticka fibroza 83,19% 15,93% 0,88%
H Achondroplazie 59,57% 38,30% 2,13%
i Metabolicka onemocnéni 74,58% 22,03% 3,39%
M Spindlni muskuldrni atrofie 71,74% 28,26% 0,00%
™ Mukopolysacharidosa . 84,85% 15,15% 0,00%

Obr. 3: Vysledky vyzkumu, viz vy$e (Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 91).
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Michalik vSak rozhodné neopomiji ani roli tatinku, partner a manzeli ditéte ¢i matky.
Jejich situace neni jednoducha, jelikoz na nich zpravidla lezi odpovédnost za ekonomické
zajisténi podminek rodiny, umocnéna nedostatecnym ocenénim péce matek (vyse piipadné
ptiznaného piispévku na péc¢i je nedostatecna). VyCerpani, stereotyp, Gnava a minimum
prilezitosti pro to, co se obvykle nazyva ,,budovanim partnerského vztahu“ se mohou projevit
posilenim vazeb obou partnert, Castéji vSak rozpadem vztahu. Vzdy by vSak mélo platit, ze

oba partnefi zlistavaji rodi¢i nemocného ditéte.

Pies rozdil v poctu, véku a pohlavi jsou si piibeéhy sourozencu ditéte nemocného MPS
v mnohém podobné. Sourozenec od utlého veéku postupné piebira povinnosti dalSiho
zdravymi vrstevniky, kde by mél co nejvice pobyvat. ,,Zdravy sourozenec nema byt ani
piehnané odstrkovan, ani mu nemé byt cesticka pfili§ umetdna. Vychodisko vidi autor
Vv hledani ¢asu na jeho potieby, prozitky, vhodnou formu komunikace a nezapomindni na
zaslouZenou pochvalu, podékovani a zdiraznéni, jak je pro rodi¢e a rodinu dulezité a ,,jak

jsou rodice radi, ,,Ze jej majic...

Ve vnimani prarodic¢a a SirS$i rodiny vidi autor nékolik aspektti. VétSinou patii ke
generaci, jez byla o problémech téZzce nemocnych a zdravotné postizenych velmi malo
informovana a tato nevédomost prohlubuje jejich bolest, pocituji zklamani, strach a obavy.
Spolu s existenci nemoci se dosti vyrazné¢ zménilo i jejich postaveni — V souvislosti
S pfizpisobenim, nebo alespoil pfiméfenou tpravou vSeho nemoci ditéte, ubyva rodictim Casu,
ktery by za jinych okolnosti mohli vénovat prarodi¢im a dal§Sim c¢lentim S$irS$i rodiny

(Michalik, Zeman a kol., 2010).

3.3. Vyrovnani rodiny se vzacnym onemocnénim ditéte

Reakce rodiny na diagnézu postizeni maji svoji charakteristiku a pribéh. V odborné
literatufe se miizeme setkat s mnoha popisy reakci dle jednotlivych autort. Je ale diilezité mit
na paméti (jak jiz bylo vy$e zminéno), ze stejné tak jako kazdy ¢lovek, tak kazda rodina je
individualni a proto reaguje naprosto jedine¢nym zplisobem, ktery je tieba respektovat.
zavazném onemocnéni nebo zdravotnim postizeni svého ditéte. Vzacné onemocnéni s sebou
piinasi mnoho variant a situaci, které jsou pro konkrétni onemocnéni charakteristické a nelze

se na n¢ v zivot¢ predem pfipravit, stejné jako na jiné nenadalé zivotni pifihody. Narozeni
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ditéte s postizenim, ¢i rozvinuti nebo ziskani postizeni v Zivotnim procesu ditéte, je velmi

zavaznou skute¢nosti, ovliviiujici zavaznym zpisobem existenci rodiny a byva oznacovan za

nejtézsi trauma. Pribéh vyrovnani se s takovym traumatem byva bolestny, dlouhodoby a méa

svoji posloupnost (Michalik, 2012).

Tématu vyrovnani se a zpracovani zatéze rodi¢i s nemocnym ditétem se veénovala i

Viagnerova a popsala n€kolik postupné ptichdzejicich fazi. Soucasné uvedla, Ze vSem témto

fazim muze predchdzet faze nejistoty, pii které jesté neni pfesné stanovena diagndza, ale

rodice si jiz uvédomuji, Ze néco neni v poradku.

Faze Soku a popieni. Je prvni reakci na nesnadno piijatelny fakt, ze dit€ je nemocné.
Vystizné se da vyjadfit slovy: ,,To neni mozné, to nemize byt pravda.” V této
nepiijemné Zivotni situaci postrddd mnoho rodicli chapajici ptistup pracovnikii ve
zdravotnictvi.

Faze bezmocnosti. Rodice se nikdy se s takovym problémem nesetkali a netusi, jak jej
fesit. Dochazi ke zvySeni citlivosti k chovani ostatnich lidi. Mohou prozivat i stavy
hanby souvisejici s ocekavanymi reakcemi okoli, i pocity viny vuci ditéti. Prozitky
rodic¢ll byvaji protichtidné, ocekavaji pomoc, ale zatim nevédi, jakym zplGsobem by
m¢ela byt realizovdna a soucasné se boji zavrzeni.

Faze postupného vyrovndvdni se s problémem a piizpiisobeni se. Zahrmuje zejména
proces navyknuti na dany stav, situaci. Rodic¢e vétSinou zpracovavaji problém a hledaji
feSeni. Typické je aktivni vyhledavani dalSich informaci o plGvodu a projevech
onemocnéni ditéte, jak se o n&j starat, maji zajem o moznosti v budoucnosti. Zatim
stdle prevazuji negativni emocni reakce a raciondlni zpracovani informaci svazuje
jejich emocni vyladéni - hnév, smutek, uzkost. Mohou pouZivat pasivni 1 aktivni
strategii zvladani situace. Aktivni zvladani je typické potfebou boje s nepfijatelnou
situaci, nebo hledani vychodiska v pomoci napf. 1éCitele.

Faze smlouvani. V této fazi jiz rodiCe uznaji fakt, ze jejich dit€ je postizené.
V piipad¢ nemoznosti uzdraveni, maji sklony ziskat alespon néco, alespon malé
zlepSeni. Smyslem této faze je vyjadfeni nadéje na alesponn Castecné zlepSeni
aktualniho stavu ditéte, ktera neni zcela neskute¢na.

Faze realistického postoje. Rodice se smifuji s faktem postizeni ditéte a pfijimaji je
takové, jaké je. Jejich plany nabyvaji na splnitelnosti a realnosti (Vagnerova, 2012, s.
165 - 168).
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Je dulezité, aby socialni pracovnik spravné diagnostikoval fazi, ve které se rodina
nemocného Clena nachazi a ptizpiisobil tomu zplsob socidlni prace s danou rodinou. Jako
ptiklad miZeme pouzit situaci, kdy rodi¢e prochdzi prvni fazi Soku a popieni. Té€Zko bychom
je pfesvédCovali, aby se s nemoci smifili. Mizeme spiSe uplatnit empaticky ptistup uklidnéni
a naslouchani, projevit pochopeni a byt potfebnou oporou. Vystizné vyjadieno: ,, V tu chvili
jsme ja a Centrum (mysleno Centrum provdzeni) plnili roli podpory — byla jsem tam, kdyby
néco - tim myslim na cokoliv — na podavani véci, utirani slz a i kafe varim dobré “ (Tomalova,

Dupalova, Michalik, 2015, s. 57).
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4. Podpora rodin déti se vzaicnym onemocnénim

Uvod této kapitoly je vénovan specifikaci socialni prace a socialniho pracovnika a
zakladnim etickym principim a zasadam socialni prace. Prvky socialni prace jako humanitni
védy — tedy védy, ktera se zabyva zivotem ¢lovéka, mizeme pozitivné identifikovat jako
soucast dalsich, akademickych i praktickych védnich disciplin. Socialni praci tak mizeme na
zaklad€ jeji charakteristiky a cilli spatfovat rovnéz v podpoie rodin déti se vzadcnym
onemocnénim. V souvislosti se zaméfenim této prace jsou dale nastinény nékteré formy
podpory téchto rodin a to jak ze strany statu, tak dalSich nestatnich organizaci. MiiZe se jednat
o podporu finanéniho charakteru poskytovanou napiiklad formou davek, prispévki a dart, ale
rovnéz o podporu nefinan¢niho charakteru poskytovanou formou nékterych sluzeb socidlni
péce (naptiklad poradenské Cinnosti), podptrnych opatfeni ve Skolstvi, zdravotnictvi a dalSich
resortech. Pozornost je zde rovnéz vénovana podpofe ze strany nestatnich organizaci,
spole¢nosti, sdruzeni a projekti, které supluji dle mého nazoru v mnohém nedostacujici tlohu

statu.

4.1. Cinitelé socialni prace

Tato podkapitola je vénovana specifikaci socialni prace a urenim jejich cili. Soucasné
identifikuje socialniho pracovnika, ktery pracuje s rodinami déti se vzdcnym onemocnénim.
Nastinime rovnéz zakladni moZnosti, které sociilni prace osobam s postizenim a jejich

rodinam nabizi.

4.2. Socialni prace

V praxi se mizeme setkat s mnohymi definicemi socialni prace, které jsou rozdilné tthlem
pohledu, ¢i mirnym dlrazem na nékterou soucast této prace, uvedeme tedy alespon nékteré

Z nich.

Mezinarodni federace socidlnich pracovnikii (IFSW) pfijala svym valnym shromazdénim
v Adelaide, v roce 2004 navrh Etiky socialni prace (jinak nazyvan jako Mezinarodni eticky
kodex socialniho pracovnika), kde uvadi: ,, Profese socidlni prdace podporuje socidalni zménu,
reseni problemu v lidskych vztazich a také zmocnéni a osvobozeni lidi v zajmu zvySeni blaha.
Socialni prace zasahuje v oblastech, kde dochazi k interakci lidi a jejich prostredi, a vyuziva k

tomu teorie lidského chovani a socialnich systému. “ Principy lidskych prav a sociélni
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spravedInosti povazuje za zaklad socialni prace. Soucasné zdiraznuje etické uvédomeéni jako

nutnou souc¢ast odborné praxe socialnich pracovnik (Mezinarodni eticky kodex, 2018).

Velky sociologicky slovnik uvadi nésledujici definici socialni prace: ,,...aplikovana
spolecenskovedni disciplina i oblast praktické cinnosti, jejimz smyslem je odhalovani,
vysvetlovani a ndaprava.” Zaméfuje se na oblast socialnich problémt (napt. chudoba,
zanedbavani vychovy déti, nezaméstnanost), v Sir§im ramci také na uplatiovani spolecenské
solidarity a naplnovani individualniho lidského potencialu. Jeji metody se nachazeji na

pomezi praxe né¢kolika védnich obort. (Linhart, 1996, s. 827)

Navratil upfesiiuje a vyjmenovava nekteré akademické a praktické discipliny, které se
zabyvaji Zivotem ¢lovéka - naptiklad sociologie, psychiatrie a psychologie, atd. Socialni prace
s né€kterymi z téchto disciplin sdili urcité postupy a poznatky, ale zaujima samostatné misto.
Jako zédsadni aspekt, ktery ji od téchto obord odliSuje, vnima ddraz na socialni fungovani

klienta. (Navratil, 2000, s. 21)

Socialni fungovéani je definovano Bartlettovou jako , interakce, které probihaji mezi
pozadavky prostiedi a lidmi“. Hlavni duraz pfitom klade na schopnost fesit problémy prave
Vv socialnim kontextu, at’ uz se jedna o jednotlivce, ¢i skupinu. Pomoc socidlniho pracovnika
nastupuje teprve pii poruseni urCité rovnovahy mezi pozadavky prostiedi a clovékem.

(Bartlettova in Navratil, 2001, s. 12)

Podle Navratila je socidlni prace ,,umeni, véda a profese, ktera pomaha resit lidem osobni,
skupinoveé (zvlasté rodinné) a komunitni problemy.“ Socialni pracovnici ,,se snazi pomahat
klientim zajistit uspokojivé osobni, skupinové a komunitni vztahy“. K socialni praci jsou
vyuzivany metody individudlni i skupinové prace s klienty, i socialni prace s komunitou,
pfi¢emZ jsou tyto metody v modernim pojeti Casto kombinovany. Cil socialni prace definuje
jako ,, podporu socidalniho fungovani klienta v situaci, kde je takova potreba bud skupinove,

nebo individudlné vnimana a vyjadrena“ (Navratil, 2000, s. 6-7).

Pii socidlni praci s lidmi s postizenim muzeme podle mého nazoru pouzit kteroukoliv
metodu, véetné jejich kombinaci. Socialni pracovnik mize pracovat s klientem individualné,
se skupinou (tedy jeho rodinou, se kterou je v neustalé interakci) a sou¢asn¢ muiize pracovat i s
komunitou (v nasem ptipad¢ naptiklad Spolecnosti pro MPS, kterd sdruzuje a pomaha lidem s
MPS a jinym vzacnym onemocnénim a jejich rodindm). Ve Velkém sociologickém slovniku

autoti popisuji jednotlivé metody socidlni prace tedy individualni, skupinovou a komunitni.
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Zejména popis individualni prace s jednotlivcem ilustruje postup prace, kdyz ,,...hovori o
dilcich metodikach zaangazZovani klienta, o porizovani informaci a diagnostice problémai,
planovani cile intervence, uzavirani dohody s klientem, vedeni zdznamii 0 pripadu, viastni
intervenci, hodnoceni jejich vysledkii a uzavieni pripadu.” Skupinovou praci definuje
podobné se zamétenim zejména na rekreacni, vychovné a vyukové, svépomocné, problémove
fesitelské, rozhodovaci, socializacni, setkdvaci a terapeutické cinnosti. Socidlni praci
s komunitou vnima zejména v souvislosti s ovliviiovanim socialné - politickych procest, které
maji vliv na obecné vnimani socialn¢ a ekonomicky znevyhodnénych komunit a v oblasti

tvorby socialni legislativy (Linhart, 1996, s. 828).

Cilem socialni prace je vzdélavat, vést a podporovat své klienty tak, aby rozuméli své
situaci a uméli ji samostatné fesit. V pfipadé osoby se vzicnym onemocnénim a jeji rodiny to
znamena zachovani maximalni mozné miry participace na spoleCenském zivoté, kterd je v
mnohém z4dvisld na momentalnim stadiu onemocnéni a jeho projevech a dopadech na potieby
osob. S piihlédnutim k charakteru a cili socialni prace, vnimame socidlni praci i socialniho
pracovnika jako dtlezité pojitko mezi rodinami déti se vzacnym onemocnénim a intaktni

spolecnosti.

4.2.1. Socialni pracovnik

V § 109 Zakona o socidlnich sluzbach, v platném znéni, nalezneme ndsledujici popis

¢innosti socidlniho pracovnika:

., Vyvkonava socialni Setreni, zabezpecuje socialni agendy vcetné reSeni socialné pravnich
problémit v zarizenich poskytujicich sluzby socialni péce, socialne prdavni poradenstvi,
analytickou, metodickou a koncepcni cinnost v socidlni oblasti, odborné cinnosti v zarizenich
poskytujicich sluzby socialni prevence, depistazni cinnost, poskytovani krizové pomoci,
socialni poradenstvi a socialni rehabilitace, zajistuje potreby obyvatel obce a kraje a
koordinuje poskytovani socidlnich sluzeb.” Socidlni pracovnik musi spliiovat podminky
stanovené zdkonem o socialnich sluzbach, ktery definuje ptedpoklady pro vykon socidlniho

pracovnika a pozadavky na jeho dalsi vzdélavani (Zakon o socialnich sluzbach §109 - 110).

Linhart ve Velkém sociologickém slovniku zdlraziuje predevSim skuteCnost, Zze se
Vv poslednich desetiletich v praxi ,,...silné prosazuji principy rovnosti klientit se socidlnimi

pracovniky a autonomie klientii jakozto nové profesni orientace (Linhart, 1996).
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Ptedpokladem pfijeti clovéka (mysleno obecné jakéhokoliv ¢lovéka — i bez postizeni) jako
rovnocenného partnera, je podminéno ur¢itou mirou pochopeni a porozuméni. Vagnerova
povazuje za velmi dilezitou potfebu naucit se rozumét osobam s postizenim a chapat piiciny
jejich odlisnosti. ,, ... prijimat je jako jednu z variant Siroké normy“ povazuje za zakladni

predpoklad jejich uspokojivého pfijeti ve spolecnosti (Vagnerova, 20012, s. 192).

Dle Michalika se neznalost osob se zdravotnim postiZzenim a jejich skuteénych problému
projevuje v mnoha oblastech. Nasledné vyjmenovava Sest zakladnich tvrzeni, ktera poklada za
aktualng platna v Ceské republice. Jako prvni uvadi skute¢nost, 7 na zakladé rovnocennosti
maji lidé se zdravotnim postizenim stejnd prava jako vSichni ostatni. Vefejnost vSak nékdy
nahliZi na jedince se zdravotnim postiZenim stejné jako na ¢lovéka, ktery byl pravé propustén
z vykonu trestu. Druhym tvrzenim je poZadavek rovnych pfilezitosti pro osoby s postiZzenim.
NevyZaduji soucit, charitativni pfistup, ani a nejsou zcela bezmocni. Za tteti problém poklada
autor spoleCenské bariéry, které jsou pti¢inou zhorSenych socioekonomickych pomérti pro
osoby s postizenim. Ctvrty problém spatfuje v astém opomijeni osob se zdravotnim
postizenim. Zakladem patého tvrzeni je skutecnost, ze v postojich spolecnosti nachazime stale
jesté mnoho prekazek, znemoznujicich jejich plnohodnotné zaclenéni. Za Sesty problém
poklada skutecnost, Zze kazdy jedinec se zdravotnim postizenim je odlisny a za hlavni ukol
spole¢nosti poklada nutnost se naucit tuto riiznorodost respektovat. Nabizi zde idealni ptistup
pro socialni piijeti téchto osob, kdy by méla byt zakazana diskriminace osob se zdravotnim

postizenim a podpoieno pravo na podporu a pomoc (Michalik a kol., 2011).

V roce 1990 byla zaloZena Spole¢nost socialnich pracovnikia Ceské republiky, ktera
navazala na tradici Spoleénosti socidlnich pracovnikii piisobici na izemi CR od roku 1921.
Jednéd se o dobrovolnou odbornou organizaci sdruzujici ¢leny, ktefi se aktivné podileji na
rozvoji socialni prace a zvySovani jeji odborné twrovné v praxi. Pusobi zejména

Vv nasledujicich oblastech:

e podporuje vsestranny rozvoj oboru a umoziuje vzidjemné vymeny zkuSenosti a
spolupraci (i v mezinarodnim méfitku)

e plsobi v oblasti Sifeni novych poznatkl, dal§iho vzdélavani a odborné zpusobilosti
socialnich pracovnikl

e poskytuje svym ¢lentim odbornou poradenskou ¢innost

e piipominkuje koncepce a navrhy pravnich ptedpisii dotykajicich se socialni oblasti
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e bdi nad dodrzovanim principii etického kodexu (Spole¢nost socialnich pracovniku,

2018)

Jak bylo zminéno vySe, byl vroce 2004 piijat valnym shromazdénim Mezinarodni
federace socidlnich pracovnikti Mezinarodni eticky kodex. Na né&j navazuje Eticky kodex
spole¢nosti socialnich pracovnikii CR, schvéleny plénem Spole¢nosti socialnich pracovniki
v kvétnu 2006. Tento dokument upravuje zejména etické zasady, pravidla etického chovani
socialniho pracovnika ve vztahu ke klientovi, ke svému zaméstnavateli, ke kolegiim (ve
smyslu vzajemného respektu a spoluprace), ke svému povolani a odbornosti (v kontextu
udrzeni a zvySeni odborné urovné socialni prace, osobniho rustu a vzdélavani dalSich
pracovnikil) a ke spole€nosti (s diirazem na zlepSeni socidlnich podminek a zvySovani socidlni
spravedlnosti). Déle vymezuje etické problémové okruhy a postupy pii jejich feSeni
(Spolecnost socialnich pracovnikti, 2018). Cely text etického kodexu spolecnosti socidlnich

pracovnikti CR viz piiloha 1.

S ohledem na fazi vyrovnani se rodici se zavaznym onemocnénim ditéte muize byt
Vv prvotni fazi nabidnuta ptedevsim krizova intervence. Tomalova, Mastalii, Dupalova a kol.
uvadéji, ze jejim cilem je ,,obnoveni vasi dusSevni rovnovahy, alespon cdstecné navraceni
kontroly nad vasim Zivotem a navdzani na dalsi péci.” Na ni dle autorti asto navazuje
psychoterapie, ¢i poradenstvi, jehoZ cilem je poskytnuti doporuceni a rad, jak se v dané situaci

zachovat, které mtze poskytnout vystudovany psycholog (2017, s. 29).

Jako vhodné se nasledné jevi vyuziti dalSich socidlnich sluzeb, zejména socidlniho
poradenstvi, tj. poskytnuti informaci reagujicich na skute¢nosti, které jsou rodinami osob s
postizenim vnimany jako neptiznivé. Navazovat tedy mlze sezndmeni se systémem podpory
a poskytnuti informaci o konkrétni socialni sluzbé, davkidch pomoci v hmotné nouzi,
ptispévku na péci, davkach pro osoby se zdravotnim postizenim, ¢i mozné podpory dalSimi

organizacemi a spolky.

4.2.2. Socialni sluzby

W

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o sociadlnich sluzbach, v platném znéni ,,upravuje podminky
poskytovani pomoci a podpory fyzickym osobam v nepriznivé socidlni situaci
prostrednictvim socialnich sluzeb a prispevku na péci,” upravuje podminky pro jejich
poskytovani, vykon a inspekci a upravuje predpoklady pro vykon povolani socidlniho

pracovnika. Soucasné vymezuje socidlni sluzbu jako ,, cinnost nebo soubor cinnosti ...
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zajistujicich pomoc a podporu osobam za ucelem socialniho zacleneni nebo prevence

socidlniho vylouceni* (Zakon a socialnich sluzbach, § 1 — 3).

K zamezeni socialniho vylouceni rodin s ditétem se zdravotnim postizenim by mél
pomahat systém socialni pomoci a sluzeb, ktery se aktivizuje, je-li ob¢an znevyhodnén pii
uspokojovani svych potifeb. Do tohoto systému je zahrnuto socidlni poradenstvi, socidlni

sluzby, penézité socidlni davky a socialné-pravni ochrana. (Novosad, 2009)

Dle Zakona o socialnich sluzbach (§33) mohou byt socidlni sluzby poskytovany jako
terénni (poskytovany osobé v jejim pfirozeném socialnim prostfedi), ambulantni
(poskytovany v zafizeni socialnich sluzeb, kam za nimi osoba dochazi, je doprovazena nebo

dopravovana), a pobytové (poskytované v zatizeni socidlnich sluzeb s ubytovanim).
Socialni sluzby podle § 32 d€lime na:

. socialni poradenstvi - zahrnuje zakladni i odborné socialni poradenstvi, jehoz

cilem je poskytovani informaci (§37);

e sluzby socialni péce - pomahaji zajistit osobam fyzickou a psychickou sobéstacnost,
umoziiuji maximalni moznou miru zapojeni do bézného Zzivota spolecnosti, nebo
alesponi zajistuji distojné prostiedi a zachdzeni v nejméné omezujicim prostiedi
(§38), patii sem napf.: osobni asistence (zajiSt'uje pomoc pii zvladani béznych ukoni
péce o vlastni osobu, osobni hygiené, zajisténi stravy, chodu domécnosti, vychovné a
vzdélavaci aktivizacni Cinnosti, zprostfedkovani kontaktu se spolecenskym prostfedim
a pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych zdjml a pii obstardvani osobnich
zalezitosti, § 39), pecovatelska sluzba (zajistuje obdobné ukony, vyjma vychovné a
vzdélavaci aktivizaéni Cinnosti, § 40), podpora samostatného bydleni (zajistuje
pomoc pii zajisténi chodu domacnosti, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni ¢innosti,
zprostiedkovava kontakt se spole¢enskym prostiedim, socialné terapeutické ¢innosti a
pomoc pii uplatiiovani prav, opravnénych z4jmu a obstardvani osobnich zalezitosti, §
43), odlehcovaci sluzby, centra dennich sluzeb, denni a tydenni staciondie, domovy
pro osoby se zdravotnim postiZzenim a chranéné bydleni, aj. (§ 44 - 51);

e sluzby socidlni prevence - uréené pro osoby ohrozené socidlnim vyloucenim
s ohledem na krizovou socialni situaci, patfi sem napft.: rand péCe (§ 54), socialné

aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postizenim a socidlné
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terapeutické dilny (§ 66 - 67), socialni rehabilitace (§ 70), aj. (Zakon o socidlnich
sluzbach).

Vyse jsou vyjmenovany sluzby socidlni péce, které by mohly rodiny s ditétem se vzacnym
onemocnénim vyuzit. Zafizeni zfizovana k provadéni vySe uvedenych socidlnich sluzeb
poskytuji jednotlivé ukony, které jsou vyjmenovany v Provadéci vyhldsce Zakona o

socialnich sluzbach ¢. 505/2006 Sb.

4.3. Davky poskytované statem

Socialni pracovnik zabyvajici se pomoci rodindm déti se vzacnym onemocnénim by mél
byt schopen poskytnout fundované poradenstvi o naroku na jednotlivé davky, o které mohou

tyto osoby pozadat. Musi se tedy bezpe¢né orientovat v této problematice.

Nékteré z nize uvedenych davek nejsou podminény zdravotnim postizenim, maji na né
tedy narok vSechny osoby, které splituji podminky stanovené ptisluSnym zdkonem. Rodiny
déti s postizenim mohou na rozdil od rodin bez ditéte s postizenim navic zadat pfedevsim o

prispévek na péci a davky pro osoby se zdravotnim postizenim.
4.3.1. Statni socialni podpora

Zakon €. 117/1995 Sb., o statni socidlni podpote, V platném znéni, uvadi: ,, Statni socialni
podporou se stat podili na kryti ndkladii na vyzZivu a ostatni zakladni osobni potreby deéti a
rodin a poskytuje ji i pri nékterych dalsich socidlnich situacich. “(Zakon o statni socialni

podpoie, §1)

Stat se podili na kryti nakladid na vyzivu a ostatni zdkladni osobni potfeby déti a rodin
socialni podporou. Poskytuje ji 1 pfi n€kterych dalSich socialnich situacich. Statni socialni
podpora je realizovana diky stitem organizované solidarité ve dvou smérech — bezdétné
rodiny jsou solidarni kK rodinam s détmi a vysokopiijmové rodiny K nizkopiijmovym rodinam.
Davky se poskytuji na zakladé posouzeni piijmi a vychazi z koncepce zivotniho minima —
pridavek na dité (opakovand, dlouhodoba davka se ma podilet na pokryti nakladl spojenych
s vychovou a vyzivou nezaopatfenych déti), porodné (jednorazovy prispévek urCeny na
pokryti zvySenych nakladl vzniklych roding s narozenim ditéte) a prispévek na bydleni. Pti
naplnéni dalSich ptfedpokladlii se bez posouzeni piijmil poskytuje - rodicovsky prispévek
(pobird rodi¢, ktery po cely kalendaini mésic celodenné a fadné pecuje o nejmladsi dit¢ v

rodiné¢ do vyCerpani celkové castky 220 000 K¢, nejdéle do 4 let veéku ditéte), pohiebné
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(jednorazova davka urcend na uhradu nakladi souvisejicich s vypravenim pohibu) a davky

péstounské péce (srov. Peslova, 2012 a Zakon o statni socialni podpoie).
4.3.2. Davky v hmotné nouzi

Zakon ¢. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi, v platném znéni, vymezuje podminky
pro poskytovani pomoci k zajisténi zdkladni Zivotnich potieb osobam, které se nachazeji v
hmotné nouzi, prostfednictvim davek. Pfi posuzovani naroku se posuzuji majetkové a socialni
poméry a piijmy osoby zadajici o davku, a dalSich osob stanovenych zdkonem o zivotnim a
existenénim minimu. Poskytuji se mésién¢ poskytované davky - prispévek na Zivobyti a
doplatek na bydleni a jednordzovd davka mimoradna okamzZita pomoc (Zakon o pomoci v

hmotné nouzi, § 2 - 4).
4.3.3. Prispévek na péci

Podminky pro poskytovani ptispévku na péc¢i upravuje Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach, v platném znéni. Stat se timto prispévkem podili na zajisténi socialnich sluzeb nebo
jinych forem pomoci pii zvladani zakladnich zivotnich potieb a umoznuje piijemci
individualni zvoleni nejucelnéjsiho zplisobu zajisténi. Piispévek muize byt poskytovan osobé

stars§i jednoho roku, pfi dlouhodobém (déle nez rok) neptiznivému zdravotnimu stavu.

Stupent zavislosti je hodnocen podle schopnosti zvladat vyjmenované zékladni potieby:
mobilita, orientace, komunikace, stravovani, oblékani a obouvani, télesnd hygiena, vykon
fyziologické potieby, péfe o zdravi, osobni aktivity, pée o domacnost. Neni-li osoba z
diivodu svého dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho schopna zvladat urcity pocet zékladnich
zivotnich potieb, povazuje se za zavislou na pomoci jiné osoby. Podle poctu nezvladnutych
potteb a véku je ndsledné urcen stupen zavislosti (viz obr. nize) (srov. Peslova, 2012 a Zakon

o socidlnich sluzbéach).

Osoby mladsi 18 let Osoby starsi 18 let
Stupen zavislosti Nezvladnuté Mésicni Nezvladnuté Mésicni
Zivotni vyse zivotni vyse
potieby prispévku potieby prispévku
l. (lehka zavislost) 3 3 300 Ké 3 nebo 4 880 K¢
Il. (stifedné tézka 4 nebo 5 6 600 K¢ 5 nebo 6 4 400 K&
zavislost)
. (tézka zavislost) 6 nebo 7 9900 K¢ 7 nebo 8 8 B00 K&
IV. (uplna zavislost) 8 nebo 9 13 200 KE 9 nebo 10 13 200 K&
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Obr. 4: Aktualni vyse piispévku na péci (Tomanova, Mastalit, Dupalova, 2017, s. 77)

4.3.4. Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim

Podminky poskytovani téchto davek upravuje Zakon €. 329/2011 Sb., o poskytovani davek
pro osoby se zdravotnim postizenim, V platném znéni a jeho Provadéci vyhlaska, ¢. 388/2011
Sb. V § 2 - 9 tohoto zakona jsou vymezeny dvé zakladni davky a to piispévek na mobilitu a

prispévek na zvlastni pomucku.

Prispévek na mobilitu je opakujici se narokova davka, kterd je urCena osob¢ starsi
jednoho roku véku, pfi splnéni dalSich kritérii — musi byt drzitelem prikazu ZTP nebo ZTP/P
a opakované se v kalendainim mésici dopravuje, nebo je dopravovana za thradu a soucasné ji
nejsou poskytovany pobytové socialni sluzby. Vyse piispévku na mobilitu byla od 1.1.2018
zvySena na 550,- K& mési¢né. (srov. Tomalova, Mastalif, Dupalova, 2017 a Zakon o

poskytovani davek pro osoby se zdravotnim postizenim).

Prispévek na zvlastni pomiicku je davka poskytovana osob¢ s tézkou vadou nosného
nebo pohybového ustroji, nebo tézZkym sluchovym, nebo zrakovym postizenim, spliiujicim
charakter dlouhodob¢ neptiznivého stavu. Limitujici je rovnéz vék. U piispévku na pofizeni
vodiciho psa musi byt osoba starsi 15 let, u pfispévku na potizeni motorového vozidla,
schodistové sedacky, schodistové plosiny, schodolezu, stropniho zvedaciho systému nebo na
Upravu bytu musi byt osoba star$i 3 let, u vSech ostatnich pfipadi musi byt osoba starsi 1
roku. Dalsimi podminkami napf. jsou umoznéni: realizace pracovniho uplatnéni, pfipravy na
budouci povolani, vzdélavani, ziskavani informaci, styku s okolim, sebeobsluhy a vyuzivani
ve svém socialnim prostiedi. Zakon vymezuje rovnéz vySi piispévku, spoluucast osoby,
maximalni moZznou vysi ptispévku, hranici, kterou soucet vyplacenych piispévkid nesmi
ptesahnout. Pfihlizeno je k pfijmiim osoby a osob s ni spole¢né¢ posuzovanych a celkovym
socialnim a majetkovym poméram (srov. Tomalova, Mastalif, Dupalova, 2017 a Zakon o

poskytovani davek pro osoby se zdravotnim postizenim).

Dalsi skupinu tvoii kompenzacni a rehabilitaéni pomucky, které jsou schvalovany
pojistovnami na zaklad¢ doporuceni Iékate specialisty — napf. ortopeda, neurologa a dalsich.
Nekteré tyto pomiicky hradi pojistovny v plné vysi, u jinych je tfeba spolutcasti. Aktualni
seznamy pomicek lze nalézt na webovych strankach pojistoven (Tomalova, Mastalif,

Dupalova, 2017).
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4.4. DalSi formy statni podpory

Tato podkapitola je vénovana nékterym dalSim formdm podpory garantovanym statem.
Jedna se o formy podpory, které mohou respondenti vyzkumné ¢asti této prace — tedy rodiny
s détmi se vzécnym onemocnénim bezesporu vyuzit. Jako ptiklad 1ze uvést parkovaci prikaz,
ktery podstatné¢ uleh¢i bezproblémové parkovani v nemocnicich pii dojizdéni za 1éCbou a

mnoh¢ dalsi.
4.4.1. Prukaz osoby se zdravotnim postiZenim

Pridéleni a vymezeni prikazu osoby se zdravotnim postizenim upravuje Zakon ¢. 329/2011
Sb., o poskytovani davek pro osoby se zdravotnim postizenim, V platném znéni a jeho

Provéadéci vyhlaska, ¢. 388/2011 Sb.

Prikaz nalezi osobé stézkym télesnym, smyslovym, nebo duSevnim postizenim,
splnuyjicim charakter dlouhodobé nepiiznivého stavu a podstatného omezeni schopnosti
pohyblivosti nebo orientace, véetné osob s poruchou autistického spektra. EXistuji tfi nize

uvedené typy - stupné prukazu. Déle jsou uvedeny vyhody z nich vyplyvajici.

e TP — pro osoby se stfedné tézkym postizenim pohyblivosti ¢i orientace (drzitelé maji
narok na vyhrazené misto k sezeni ve vetejnych dopravnich prostfedcich a prednost
pii projednavani osobnich zélezitosti);

e ZTP — pro osoby s téZkym postizenim pohyblivosti ¢i orientace (stejné vyhody jako u
TP a dale nemusi platit jizdné v pravidelnych spojich vefejné hromadné dopravy a
sleva 75 % na jizdné ve vlacich, rychlicich a pravidelnych vnitrostatnich spojich
autobusové dopravy);

e ZTP/P — pro osoby se zvlast tézkym postizenim pohyblivosti ¢i orientace, které
potfebuji privodce (stejné vyhody jako u ZTP a dale bezplatné cestovani s
doprovodem) (srov. Tomalova, Mastalit, Dupalova, 2017 a Zakon o poskytovani

davek pro osoby se zdravotnim postizenim).

Prikazy umoziuji svym drzitelim nékteré dal§i vyhody, napf. sleva poskytovana
nékterymi kulturnimi zafizenimi. Dal8i vyhody spadaji do oblasti dani, mistnich a spravnich
poplatkd a zakona o pozemnich komunikacich. Drziteli prikazu ZTP ¢i ZTP/P nalezi rovnéz

Parkovaci prikaz pro osoby se zdravotnim postizenim (umoziuje parkovani na vyhrazenych
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mistech a osvobozeni od poplatku za pouziti dalnice a rychlostni silnice, v rdmci celé

Evropské unie parkovani (Tomalova, Mastalit, Dupalova, 2017).

4.4.2. Podpora ve vzdélavani

Dle Zakona 561/2004 Sb., o pfedskolnim, zakladnim, stfednim, vy$§im odborném a jiném
vzdélavani (Skolsky zakon), Vv platném znéni je v Ceské republice ustanovena povinnost
Skolni dochazky ve véku 6-15 let, nové je povinny rovn€z posledni rok piredSkolniho
vzdélavani. V resortu vzdélavani bylo oznaceni zdravotniho postizeni plné nahrazeno
pojmem specialni vzdélavaci potieby (SVP), které rozsifuji skupinu osob se zdravotnim
postizenim napiiklad o Zdky ze socialné slabsiho prostfedi, zdky s nadprimérnou, nebo
podprimérnou tGrovni intelektovych schopnosti, nebo zdravotné znevyhodnéné. Skolsky
zékon tika: , Ditétem, zakem a studentem se specialnimi vzdeélavacimi potrebami se rozumi
osoba, ktera k naplnéni svych vzdélavacich moznosti nebo k uplatnéni nebo uzivani svych
prav na rovnopravném zaklade s ostatnimi potiebuje poskytnuti podpiirnych opatieni.
Skolsky zdkon umozije pro kazdého jedince se SVP tvorbu individualniho vzdé&lavaciho
programu a vymezuje pét stupnd podpirnych opatieni, ur¢enych k umoznéni dochazky zaka do
bézné Skoly se zachovanim potencidlu jeho maximalniho mozného rozvoje a kvality jeho zZivota

(Skolsky zakon, § 16).

Vyhlaska €. 27/2016 Sb., o vzdélavani zakl se specidlnimi vzdélavacimi potiebami a zaki
nadanych, ve znéni pozd¢jsich predpist upiednostituje v soucasnosti vzdélavani zakt se SVP
v prostiedi inkluzivni Skoly. Pro kazdého zaka vyhotovi Skola nebo Skolské poradenské
zafizeni plan pedagogické podpory nebo individualni vzdélavaci plan, ktery urcuje stupen
podpirnych opatieni nutnych k zajisténi v dané Skole. Teprve pokud tato opatfeni nenapliiuji
vzdélavaci potieby a rozvojovy potencial Zdka se SVP, doporucuje se vzdélavani tohoto zaka

ve Skole ztizené dle § 16 odstavce 9 Skolského zakona (Vyhlaska o vzdélavani zaku se SVP).

VyhlaSka €. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych
poradenskych zafizenich blize vymezuje &innost téchto zafizeni. Radime mezi né zejména
pedagogicko-psychologické poradny a specialnépedagogicka centra (SPC). Tato zafizeni
poskytuji zakim, jejich zdkonnym zastupcim a Skole bezplatnou informacni, poradenskou,
diagnostickou a metodickou cCinnost, odborné specialnépedagogické a pedagogicko-
psychologické sluzby, preventivné vychovnou péci a napomahaji pii volbé vhodného

vzdélavani a jejich pfipravé na budouci povolani. Specidlnépedagogické centrum -
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poskytuje poradenské sluzby zejména pii vychové a vzdélavani zaki se zdravotnim
postizenim, vadami fe€i, soubézném postiZzeni vice vadami a autismu a pii feSeni problému ve
vzdélavani a vyvoji zakl. Vykonava specialnépedagogickou a psychologickou diagnostiku a
zjistuje specialni vzd€lavaci potfeby a pfipravenost zaki na skolni dochazku. Na jejich
zakladé zpracovava odborné posudky a zprdvy pro nastaveni podplrnych opatfeni pro
zafazeni zakii do Skol a Skolskych zafizeni a pro dal§i vzdélavaci opatieni. (Tomalova,

Mastalit, Dupalova, 2017).

Podptirna opatteni (PO) piedstavuji soubor nezbytnych opatfeni ve vzdélavani —
organizacni, personalni, vzdélavaci, ktera skoly poskytuji détem, zdkiim a studentlim se SVP,
ktef tato opatieni ze zdkonem ramcové vymezenych diivodii potfebuji. Skolsky zakon stanovi
celkem pét moznych stupiitt PO. Prvni stupein mize poskytnout sama $kola, 2. — 5. stupen
vzdy stanovuje skolské poradenské zafizeni. Mezi PO fadime naptiklad: poradenska pomoc
Skole a Skolskému poradenskému zafizeni 0 Upraveé organizace, obsahu, hodnoceni, forem a
metod vzdélavani a Skolskych sluzeb; tuprava podminek pfijiméani a ukon¢ovani vzdélavani;
pouziti kompenzacnich pomiicek, specidlnich ucebnic a specidlnich ucebnich pomticek,
vyuzivani komunikac¢nich systéml; uprava vystupu vzd€lavani; vzdélavani podle
individualniho vzdé¢lavaciho planu; vyuziti asistenta pedagoga, dalsiho pedagogického
pracovnika a tlumocnika; stavebni, nebo technické upravy skoly (Tomalova, Mastalif,

Dupalova, 2017).

Asistent pedagoga (AP) zajistuje pomoc zakovi se SVP pfi jeho zafazeni do vyuky a
Skolniho prostfedi. Asistent pedagoga se v ramci vzdélavaciho procesu snazi vytvofit
podminky vedouci k podpoie zdka. Pomoc a podpora ma odpovidat individuadlnim potfebam
zaka, které vyplyvaji z druhu a hloubky zdravotniho postizeni ¢i znevyhodnéni. Postaveni
asistenta pedagoga je upraveno mnohymi zakonnymi a podzakonnymi pravnimi piredpisy a

nekterymi koncepénimi dokumenty (Michalik, 2013).

Asistent pedagoga je pedagogicky pracovnik, zaméstnanec mateiské, zakladni nebo stiedni
Skoly, ktery pasobi ve tfidé (Ci studijni skuping), v niz je integrovan zak se SVP, je vyuzivan
jako jedno z moznych podpirnych opatieni. AP pomaha uciteli pii organizaci a realizaci
vzdélavani, podporuje samostatnost a aktivni zapojeni zdka do vSech Skolnich cinnosti.
Pracuje podle potieby se zdkem nebo s tfidou zakt podle pokynt jiného pedagogického
pracovnika a ve spolupraci s nim. AP mize poskytovat podporu pii vzdélavani 1 az 4 zakiim

ve tfid¢, oddéleni nebo studijni skupiné.
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Mezi hlavni ¢innosti AP patfi:
e pomoc pii vychovné a vzdélavaci ¢innosti a komunikaci se zaky, zdkonnymi zastupci
zaka a s komunitou, z niz zak pochazi;
e pomoc zakiim v adaptaci na Skolni prostiedi;
e pomoc zakiim pfi vyuce a piipravé na ni, pii zachovani maximalni miry samostatnosti;
e nezbytnd pomoc zaklim pii sebeobsluze a pohybu béhem vyucovani a pii akcich

potadanych skolou (Tomalova, Mastalit, Dupalova, 2017).

4.5. Podpora ze strany organizaci a projekta

Jak jiz bylo zminéno v uvodu této kapitoly, je cilem socialni prace podpora socialniho
fungovani Clovéka. Cilem nékterych organizaci, spole¢nosti, projekti a nadaci je v SirSim
slova smyslu pomoc, podpora a usnadnéni Zivota socialné znevyhodnénym obcanim. Jejich
¢innost tedy mizeme na zdklad¢ jejich charakteristiky a vyty¢enych cilti povazovat za jednu
z forem socialni prace. V Ceské republice existuje v souc¢asnosti mnoho takovych organizaci,
zaméiime se tedy alesponi na nékteré z nich, jejichz ¢innost je mimo jiného zaméfena na

podporu osob se vzacnym onemocnénim a jejich rodin.

4.5.1. Ceska asociace vzacnych onemocnéni

Ceska asociace vzacnych onemocnéni (CAVO) je vyznamnou organizaci, kterd se
angazuje v oblasti vzacnych onemocnéni. Jedna se o obCanské sdruzeni, registrované v bieznu
2012, jehoz heslem je: ,,Sami vzacni, spolu silni. Na zékladnim informaénim webu CAVO
www.vzacna-onemocneni.cz je dostupné Siroké spektrum informaci o této problematice,

zejména:

o prezentuje CAVO, jeji poslani a vize, zp¥istupiiuje ¢lanky, videa a dalsi informace o
vzacnych onemocnénich, ¢lenstvi v organizaci a pravideln¢ vydava vlastni zpravodaj
Cavonoviny;

e vysvétluje pojem vzadcné onemocnéni a predkladd seznam onemocnéni, kterd jsou za
vzacna povazovana a piiblizuje zplisoby jejich 1écby vcetné informaci o narodnim
koordina¢nim centru, centrech pro 1écbu a 1é¢ivych pripravcich;

e prezentuje pribéhy pacientl a informace o jednotlivych onemocnénich;

e provozuje konzulta¢ni mail help@vzacna-onemocneni.cz, kam se mohou ve slozitych

ptipadech obracet 1¢kaii i samotni pacienti;
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e objasiiuje politiku Evropské unie i CR Vv oblasti vzacnych onemocnéni a pfiblizuje
stézejni dokumenty. Predstavuje Evropské referencni sit€¢ zprostiedkovavajici tok
informaci mezi poskytovateli zdravotni péce v celé Evropé, jejichz cilem je feSeni
problémti onemocnéni, vyzadujicich vysoce specializovanou zdravotni péci a

soustfedéni poznatkil a zdrojii (Vzacna onemocnéni, 2018).

4.5.2. Internetovy portal Orphanet
Jeho heslem je: ,,Zadn4a nemoc neni tak vzacna, aby si nezaslouZila pozornost.

Portdl se zaméfuje na problematiku vzacnych onemocnéni, c¢innost koordinuje
Francouzsky nérodni institut pro zdravotnicky a medicinsky vyzkum. Zpfistupiiuje databaze s
ptehledy vzacnych onemocnéni, odbornikli a pracovist' specializovanych na jejich 1é€bu,
studie a klinické testy a seznamy pacientskych organizaci v konkrétnich zemich. Je dostupny

ve francouzsting a nékolika dalsich jazycich, nékteré stranky jsou ¢esky (Orphanet, 2018).
4.5.3. Spole¢nost pro mukopolysacharidosu

Spole¢nost pro mukopolysacharidosu (MPS) je dobrovolnym charitativnim sdruzenim
rodin déti, které jsou nemocné smrtelnou nemoci MPS. Motto spoleCnosti zni ,,Neni nadéje,
zbyva laska...“, v rdmci republiky programu ,,Pomozte nemocnym détem Zit a zemfiit doma*.
Na vyvoj lékaiské védy navazuje motto ,,Pomozte ndm pomdhat, détem, které¢ uz Sanci na
zivot nemaji 1 détem, které ji diky novym lékiim mozna maji.*“ Cilem sdruzeni je vSestranna
podpora rodin déti s timto zavaznym onemocnénim (Mukopoly, 2018)

Vznik tohoto obcanského charitativniho sdruzeni iniciovali manzelé Michalikovi, ktefi po
domluvé s doc. Zemanem z Kliniky détského a dorostového lékatstvi VSeobecné fakultni
nemocnice Vv Praze kontaktovali dopisem dalsi rodiny déti s touto nemoci. Dne 2. 12. 1994
registruje Ministerstvo vnitra Spole¢nost pro mukopolysacharidosu — dobrovolné svépomocné
sdruzeni rodin déti stouto nemoci. Ke vzniku spolecnosti pfispéla svymi zkuSenostmi
zakladatelka rakouské Narodni spolecnosti pro MPS, pi. Marion Kraft. Prvni narodni setkani
rodin déti nemocnych MPS a obdobnymi onemocnénimi, kde méli rodi¢e a déti moznost se
navzajem setkat a podélit o své, mnohdy neradostné, zkuSenosti se uskutecnilo v fijnu 1995
na Ceskomoravské vrchoving. Od té doby porada Spole¢nost sva setkani pravidelng, jednou &i
dvakrat do roka. Z piivodniho poctu 3, se spolecnost rozsifila na nekolik desitek rodin

(Spole¢nost pro MPS, 2014).
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Na webovych strankach tohoto sdruzeni www.mukopoly.cz muzZeme nalézt potiebné
kontakty, informace o onemocnéni, poradnu, odkaz na zpravodaje sdruzeni, vyro¢ni zpravy a
mnohé dal§i informace. Existence spoleénosti je zavisla na podpofe nadace Zivot détem (jejiz
prispévek byl vplné vysi uren a vycerpan na koupi zdravotnich, rehabilitacnich a
kompenza¢nich pomticek pro nemocné déti) a piispévcich dalSich firem i jednotlivclh

(Mukopoly, 2018).

4.5.4. Centrum provazeni

Centrum provazeni (CP) je odbornym stfediskem Spolecnosti pro mukopolysacharidosu,
které sidli od r. 2015 v prostorach Détské kliniky VSeobecné fakultni nemocnice v Praze,
nové i Brn¢.

Nabizi sluzby rodinam s détmi se vzacnym onemocnénim a tézkym zdravotnim postizenim
a rodindm predCasné narozenych a déti s nizkou porodni hmotnosti. Heslo CP zni: ,,Nemusite
na to byt sami ... nejste sami®.

CP zajistuje predani informaci, poradenstvi, provazeni, sluzby a podporu rodict déti cilové
skupiny, zprostfedkuje predani zkuSenosti pecujicich rodin a zajiStuje prevenci vzniku
zavaznych problémii pecCujicich rodin. ZvySuje pravni védomi, samostatnost, znalosti a
dovednosti klientti potiebné k feseni jejich situace, vytvari sit’ spolupracujicich instituci a tim
ptispiva ke zlepseni kvality zivota nemocnych déti a jejich pecujicich rodin. Vznik Centra

provazeni podpotila Nadace Sirius (Centrum provazeni, 2018).

4.5.5. Obecné prospésna spole¢nost Zivot détem

Zivot détem o.p.s. pomaha od roku 2000. Posldnim spole¢nosti je pomoc nemocnym,
handicapovanym a opusténym détem v ramci celé Ceské republiky, které se ocitnou v obtizné

zivotni situaci a potfebuji odbornou pomoc a podporu svého okoli.

Na spoleénost Zivot détem se mohou obratit rodi¢e (zdkonni zastupci) nemocnych déti do
18 let (vyjimeéné i starSi), za ucCelem podpory pii thradé zdravotnich pomucek, 1éCby,
rehabilitacnich a ozdravnych pobytd. Spole¢nost rovnéz pomaha nemocnicim se zakoupenim
ptistrojové techniky a dal§iho potfebného vybaveni pro odd¢leni, kterd pecuji o nemocné déti
a détskym zafizenim, ke kterym patii détské domovy, ustavy pro handicapované déti,
kojenecké tstavy, détské stacionafe a dalSi zafizeni, kterym lze pomoci S potfizenim
zdravotnich, rehabilitacnich a vyukovych pomicek, hracek a s uhradou ozdravnych pobytt

pro déti. Na webovych strankach jsou zvefejnény informace o projektech, na které je pomoc
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urCena, piehled darcli a dosavadni ¢innosti, vyroéni a tiskové zpravy a potiebné kontakty

(Zivot détem, 2018).

4.5.6. Systém Dobry andél

Dobry andé€l je systém, ktery funguje od roku 2011. Potencialni dérci se po zaregistrovani

do systému stavaji ,,Dobrymi andély*.

Dobry andél uvadi pilife, na nichz funguje: do posledniho haléie (veskeré piispévky
ziskané v daném mésici jsou v nasledujiciho mésici pterozdéleny potfebnym rodinam),
transparentnost pomoci (kazdy prispévatel muze sledovat, komu pomaha) a pravidelnost

pomoci (z divodu dlouhodobosti 1é¢by)
Systém nadace funguje na and€lskych hodnotach: radost, spoluprace, respekt a odvaha.

Dobry andél pomaha rodinam (s alespont jednim nezaopatienym ditétem léCenym ve
zdravotnickém zafizeni na tizemi CR), které se vlivem nemoci dostaly do tizivé situace. Uvadi
prehled onemocnéni, pfi kterych pomaha — onkologickd onemocnéni, cystickd fibroza,
svalova dystrofie, nemoc motylich ktidel, selhani organd, zdvazné poruchy metabolismu (k

nimz fadime MPS), a dal§i onemocnéni.

Od pocatku ¢innosti (tj. roku 2011) do 13. 4. 2018 pierozdélil systém celkovou castku
659 203 054,10 K¢, v soucasnosti piispiva 88 881 Dobrych and€li. V bieznu letoSniho roku
byla pomoc poskytnuta 2 969 rodinam a kazda rodina obdrzela piispévek 6 080,00 K¢ (Dobry
andél, 2018).

4.5.7. Pomozte détem

Pomozte détem je charitativni projekt spojeny s celonarodni vetejnou sbirkou, ktery porada
Nadace rozvoje ob¢anské spole¢nosti ve spolupraci s Ceskou televizi uz 20 let, zndmy téz

svym symbolem kufete.

Hlavnim cilem je umoZznéni pifimé a G¢inné pomoci ohrozenym a znevyhodnénym détem
do 18 let v€ku po celé Ceské republice. Penize jsou pierozdélovany po celé CR, pomoci
nestatnich neziskovych organizaci a prostfednictvim individualnich a ro¢nich projektd. Pti

vybéru projektl se piihlizi ke zvySovani kvality zivota déti, vytvareni rovnych pftilezitosti pro
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vSechny déti a rizné skupiny populace a podpofe prav déti na zivot v rodiné nebo

V ndhradnim rodinném prostiedi.

Na webovych strankach jsou zvetfejnény projekty, na které je ptispivano, informace pro
darce, informace o probihajicich kampanich (napf. v dubnu leto$niho roku ,,peti¢kovy tyden®)

a dalsi potfebné kontakty a zajimava sdéleni (Pomozte détem, 2018).
4.5.8. Konto bariéry

Konto bariéry je hlavnim projektem Nadace Charty 77. Jedna se o prvni a dosud trvajici
sbirku fungujici vice nez 25 let, prostiednictvim které desetitisice darci pomahaji

pravidelnym mési¢nim piispévkem financovat a napliovat program Konta Bariéry.

Projekt je uréen obéanim CR se zdravotnim postizenim nebo jinym handicapem, ktery je
znerovnopraviluje ve spolecnosti a neziskovym organizacim, které je sdruzuji. Prispévky
mohou byt vyuzity naptiklad na rehabilitaéni a kompenzacni pomucky, bezbariérové upravy
bytl, vetejnych budov a skol a projekty, souvisejici se vzdélavanim a pracovnim uplatnénim
lidi s postizenim. Dale na azylovou pomoc, provoz Domil na puli cesty, chranéného a

podporovaného bydleni, osobni asistenci a respitni péci.

Na webovych strankach Konta Bariéry je mozno sledovat komu penize pomohly, umoziuji
vybér konkrétniho ¢loveka, nebo projektu k podpote, jsou zde potiebné kontakty a informace

(Konto Bariéry, 2018).

4.5.9. Sance détem

Sance détem je informaéni portal, ktery funguje od roku 2011 a ,, pomdhd détem, které

nemely v Zivote Stésti . Provozovatelem je Obecné prospésna spolecnost Sirius.

Zpftistupniuje informace ur¢ené rodindm ohrozenych déti k feSeni problémovych situaci, ale
1 ¢lanky vytvofené odborniky na téma ohroZenych déti v riiznych souvislostech, monografie a
sborniky a dalsi prace, dale vysledky vyzkumu a dilezité podnéty pro socidlni pracovniky

(Sance détem, 2018).

4.5.10. Darcovska SMS

Je projekt Fora darct (organizaci usilujicich o podporu filantropie v CR) a Asociace

provozovateld mobilnich siti. Funguje na zakladé darcovské SMS (jinak také DMS).
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Umoziuje jednorazovy, nebo opakovany piispévek formou DMS ve vysi 30, 60, nebo 90

K¢&. Darce po vybrani projektu odesle Darcovskou SMS na jednotné telefonni ¢islo 87 777.

Po odecteni organiza¢nich a technickych nakladi z 30 K& DMS ¢ini piispévek pro
prijemce 28,50 K¢&. Na webovych strankach Ize ziskat informace o jednotlivych projektech,

kontakty a dalsi informace (Darcovska sms, 2018).
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5. Prakticka ¢ast

V praktické Casti prace se zaméfime na formulaci vyzkumného problému a hlavni
vyzkumné otazky. Uvadime metodologii Setieni a je popsana metoda tvorby, vybér

vyzkumného vzorku, forma zpracovani dat, eticka stranku a mozné limity vyzkumu.

5.1. Cil vyzkumu a vyzkumna otazka

Teoreticka Cast se zabyva charakteristikou vzacnych onemocnéni, konkrétné
lysosomalniho stiadavého onemocnéni, mukopolysacharidéozy IV A typu. Jsou zminény
klinické ptiznaky i1 problémy, které toto onemocnéni provazeji. Prace je zamétena na rodinu
ditéte s timto onemocnénim a byl uveden systém jeji podpory — tj. sluzeb a davek socialni
péce, Cinnost dalSich nestatnich organizaci a projekt fungujicich v socialni oblasti a podpory
Vv oblasti Skolstvi. Sou€asné je zaméiena na ulohu socialni prace v systému podpory cilové

skupiny.

Cilem praktické €asti je zjistit, jakou formu socidlni podpory rodiny ditéte se vzacnym

onemocnénim mukopolysacharidoza IV A nejvice vyuZzivaji.

Vyzkumna otdzka: Jakou formu socidlni podpory rodiny déti se vzacnym onemocnénim

mukopolysacharidéza IV A nejvice vyuzivaji?

5.2. Metody zpracovani praktické ¢asti a respondenti

S ohledem na uvedena téma byl zvolen kvalitativni vyzkum, ktery studuje jednotlivé
pripady hloubéji a dotazovani respondenti maji dostate¢ny prostor k vyjadfovani, mohou tak
popsat situaci ze svého uhlu pohledu a bez omezeni. Podle Dismana je poslanim

kvalitativniho vyzkumu porozuméni lidem v socialnich situacich (2014).

Pro vybér vyzkumného vzorku byla zvolena metoda zamérného vybéru. Ten podle
Miovského piedpoklada, osloveni pouze téch respondentt, ktefi spliiuji pozadavek vybéru a

soucasné souhlasi s ucasti na vyzkumu (2006).

Vyzkumu se zucastnilo celkem Sest peCujicich osob. Jelikoz vSechny osoby, které s ucasti
souhlasily, jsou zeny, nadale budeme Vv souladu s pozadavkem na zachovani anonymity a
dodrzeni etického kodexu pouzivat oznaceni respondentka. Déti se vzacnym onemocnénim

jsou 3 divky a 3 chlapci, budeme je oznacovat jako déti.
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Pro ucel vyzkumného Setfeni byla zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru. Jeho
vyhodou je dle Miovského skutecnost, ze na predem dané tzv. jadro rozhovoru mohu
navazovat doplfiujicimi otazkami. Tento zpisob ziskavani dat umoziuje drzet se predem
pripravenych témat a soucasné reagovat na nové nepiedvidané skuteCnosti kladenim
dopliujicich otazek. Soucasné bylo mozné ménit pofadi, ve kterém se okruhiim vénujeme.
Pii rozhovoru lze pouZzivat ndsledné inquiry (upfesnéni a vysvétleni odpovédi ucastnika).

Rozhovory probihaly v klidném, ptijemném prostiedi. (2006).

Rozhovor byl roz¢lenén do tfi zakladnich tematickych okruhti. K nim byly vytvoreny

doplnujici otazky:

e Sdéleni diagnoézy. Dopliujici otazky: Ve kterém roce Vam byla sdélena diagndza
MPS ditéte? Jaké byly Vase potteby bezprostfedné po sdéleni diagnozy? Vedéli jste,
na koho se v ptipadé potieby podpory obratit?

e Vyuzivini a spokojenost se systémem podpory. Dopliujici otazky: Kterou
Z moznosti podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate? Jaké piispévky
Cerpate? Vyuzivate podpory socidlnich sluzeb (Rand péce, poradenstvi, stacionafe,
osobni asistence, aj.)? Jakou formu podpory postradate (co je dle Vaseho nazoru tieba
zlepsit)? Dokazete dopiedu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu
potiebovat? Kdo Vam nejvice pomohl (¢i podporu povazujete za klicovou)?

e Lécha. Dopliujici otazky: Vite, jaké jsou moznosti 1écby? Jakou 1éCbu uzivate (véetné
symptomatické)?

e Dopliujici otazky. Jste v kontaktu s dalSimi rodinami s podobn¢ postizenym ditétem
(popt. co povazujete za pfinos, ¢i negativum tohoto kontaktu)? Co byste poradili
rodindm, které se teprve diagnoézu dozvédi? Jak vnimate Ulohu socidlni préce,

socialniho pracovnika?

Po navazani kontaktu srespondentkami a dohodnuti ¢asu a mista konani probchly
vyzkumné rozhovory. VSechny respondentky souhlasily s uskute¢nénim rozhovorii a byly
pfedem seznameny s tématem vyzkumu a okruhy otdzek. Byly rovnéz pouceny, ze nemusi
odpovidat na jim nepfijemné otazky, nemusi mluvit o tématech, o kterych nechtéji a ticast na
vyzkumu mohou kdykoliv ukoncit. Byla zajiSténa informovanost o anonymité ziskanych
udaju. Byl pripraven rovnéz formulai informovaného souhlasu od ucastnika vyzkumu, ale na

pisemném vyhotoveni respondentky netrvaly. Rozhovor byl s jejich souhlasem nahravan.
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Poté byla provedena transkripce, tedy prevedeni dat do textové formy. Dle Miovského neni
transkripce zcela mechanicka operace, za niz je nékdy chybné povazovana. Naopak je velmi
vyznamna, jelikoZ je mozné jejim prostiednictvim data zkreslovat, je moZné zbyte¢né o
hodnotna data pftijit, ale 1ze jejim prostiednictvim interpretaci dat i posilit. Vyzkumem ziskana
data je potieba upravit do takové formy, aby z nich mohla byt provedena analyza. Propojeni
faze ziskavani dat a jejich analyzy nazyva terminem data management. Pii pfevodu do textové
formy jsou rovnéz zredukovana data o nepodstatné informace. Poté byly pomoci techniky
barveni textu rozliSeny textové pasaze podle vyzkumné oblasti, které se tykaly, coz usnadnilo

analyzu a umoznilo leps$i orientaci v textu. (2006).

Cilovou skupinu tvofi rodiny déti se vzacnym onemocnénim mukopolysacharidéza IV A,
ktera se v populaci vyskytuje velmi fidce. Jakakoliv blizsi charakteristika respondentd a jejich
déti by mohla zplsobit ohroZeni zachovani jejich anonymity. Rodiny déti byly tedy
chronologicky setazeny od nejstarsiho ditéte — od R1 po R6. To umoznuje sledovani prib&éhu
nemoci (napf. nardstem potieby nékterych kompenzacnich pomicek, zvySovanim stupné
prukazu mimotadnych vyhod, apod.) a soucCasné¢ piiblizi vyvoj podplirného systému (od

absence pfes Spolecnost pro MPS az po Centrum provazeni).

5.3. Shrnuti vysledkt vyzkumného Setieni

V této Casti prace jsou shrnuta kvalitativni data, ktera byla ziskana vyzkumem. V ramci
jednotlivych tematickych okruhd jsou shromazdény ziskané informace a nasledné jsou

ptifazeny Kk jednotlivym podotazkam.
5.3.1. Sdéleni diagnézy

Ve kterém roce Vam byla sdélena diagn6za MPS ditéte?

Odpovédi na tuto otazku nebudou v praci zvefejnény, jelikoz by umoznily identifikaci
respondentli. Slouzi pouze jako podklad ke chronologickému sefazeni rodin déti od

nejstarsiho — viz vyse.

Jaké byly Vase potieby bezprostiedné po sdéleni diagnézy?

wJa jsem vlastné nebyla schopnd pochopit, co me vlastné rika (o 1ékari). Byla jsem
V takovym Soku, zZe jsem nechtéla nic, jen byt doma “(R1).

., Vté dobe jsme materidlni stranku neresili. Spis po psychické strance. Nejaké jako

povidani, s nekym si o tom popovidat. Rozebrat to s néjakym odbornikem. Ano, doktorka byla
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strasné ochotna nam vse zodpovedet, ale najednou cloveka nenapadne, na co se ma zeptat.
Potom po prijezdu domii se vyrojily néjake otdazky — spis si o tom popovidat a rozebrat to
S nekym, tak si myslim* (R2).

., No spis to byl vlastné sok, Ze jakoby vlastne, Ze psychicky, nez se s tim clovek jakoby
srovnd, to bylo hodné narocny “ (R3).

,,Ja jsem v tu chvili nechtéla nic. S nikym to resit, s nikym mluvit. Jsem uzaviend povaha,
potiebovala jsem hlavné cas, abych si to vsechno promyslela, abych si to nechala projit
hlavou. “ (R4).

,,Po bezprostrednim sdéleni diagnozy u nas previladaly potieby soundleZitosti s nejblizsi
rodinou. Prdli jsme si byt sami, nikym jinym neobtézovani. Potiebovali jsme cas na
nadechnuti, které tolik bolelo* (R5).

., Nejdriv obrovsky sok a potom hned potieba informaci. Chtéla jsem se zeptat na spousty

otazek, které mé napadaly, ale pani doktorka na nds neméla tolik casu* (R6).

Védéli jste, na koho se v pripadé potieby podpory obratit?

v ... On nam sdelil tu diagnozu a dal nam kontakt na Michalika, Fekl nam, Ze existuje
takova skupina takhle nemocnych. ... Ja tyhle informace viastné jsem méla od Michalika. On
rekl zajdi si tam a tam, tieba na socialku*“ (R1).

,Ano, hned v Praze nam ... dala kontakt na pana Michalika a na tu Spolecnost a ze jestli
budeme potiebovat, mame se rozhodné na ného obrdtit. Ale aby nas upozornila, jestli mame o
néco zadat, to ne. To nam nerekli v té Praze. To potom az viastné v té Spolecnosti jsme se
vSechno dozvedeli* (R2).

., Primo doktor nam dal kontakt na Michalika. Viastné hned ten prvni rok jsme jeli na
setkani. Az vlastné na téch setkanich MPS, tam hlavné, tam nam rekl jakoby ty mozZnosti a ze
je ta Spolecnost* (R3).

,Ale kdyz v kazdé zprave, kterou jsme dostali od doktora bylo napsano doporucujeme
navstivit..., tak mi to porad lezelo v hlave. Pak jsme ji (Spolecnost) kontaktovali az tak za dva
roky. Bylo to Vv podstaté od kamarddek... ty mi rekly, Ze miizeme Zadat treba... Jind
kamarddka mi poradila, ... takhle to vsechno bylo jakoby z okoli* (R4).

,Ano, védeli jsme o Centru provdzeni. Seznameni probéhlo ihned pri prvni ndvstévé na
KDDL. Ddle nam byla nabidnuta pomoc od doktorky, poskytla mail adresu a telefon* (R5).

,Ano, hned pri prvni navstéeve nam lékarka dala kontakt na sebe a soucasné nds

nasmérovala do Centra provazeni“ (R6).
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5.3.2. Vyuzivani a spokojenost se systémem podpory

Kterou z moznosti podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate? Jaké
prispévky cerpate? VyuZivate podpory socidlnich sluZeb (Rana péce, poradenstvi,
stacionai‘e, osobni asistence, aj.)? DokaZete dopi‘edu odhadnout, jakou formu podpory
budete v budoucnu potiebovat?

,, ... DFispévek na auto a prispévek na benzin a ja vlastné ulevu na danich. Prispévek na
péci a pridavky a taky jsme Cerpali na vytah. Nejdriv kocar, ... pak vozik... Méli jsme upravy
koupelny, prispévek na pocitac a pak taky specialni sedacku do auta. Co se tyce asistencnich
sluzeb, tak ne. Chodilo do normalni skolky a do skoly tady v miste. Melo ulevy, Ze jako
netahalo, mélo dvoje ucebnice ... do budoucna bude potrebovat psychickou podporu, az ja
nebudu moct, bude potrebovat i fyzickou pomoc “ (R1).

., Prispévek na péci Il1., stupné, na mobilitu, na auto, pritkazku ZTP/P. Z neziskovych jsme
méli ze Zivota détem jednorazové na mechanicky vozik ... Elektricky vozik dostalo pred 6 lety
a to se doplacelo 10%. Mame ho od pojistovny... Mélo ortézy na celé nohy, jinak nic, jo
vlastne jeste kocarek... kocarek jsme méli pres pojistovnu. Chodi do skoly pro normalni Zaky
a jsou tam nejaké bezbariérové upravy a ma u sebe asistentku (pedagogickou). Prosli jsme
SPC* (R2).

., ... JSme Fesili potom ten prispévek na péci ... jsme se museli odvolavat, aby nam ho dali.
Ted” mame dvojku. Mame na dopravu, na péci, prikazku ZTP. Ono to vlastné umozinuje
parkovani na verejnosti jako pro invalidy. Ono je to potiebné, treba kdyz jedem do Té
Prahy... to je po dalnici. Méli jsme pridavky na déti, ale ... ted’ nam nevysly, mame trochu
vys$Si prijem. Ale jesté mame vlastné toho Dobrého andéla. ... budeme mit z jedné spolecnosti,
co nam nabidli jako akci ohledné naseho domu, Ze nam nabidli viastné pro dité jako
bezbariérové upravy. Ale to je jako obcanska iniciativa ... jsme ted zazadali o elektricak,
kterej teda po odvolani dopadl, pres pojistovnu. A taky jsme objednavali lyZiny, ty budeme mit
ze statniho. Ted nam jesté nabidli na urade, Ze kdyz budeme ted bezbariérové predeldavat
koupelnu, tak nam zaplati prdci. Predtim jsme méli kocdrek pres pojistovnu, a pak
mechanicky vozicek, ten jsme meli pres MPS, coz je dobre, protoze ho nemusime vracet,
protoze se nam bude i do budoucna hodit. Jezdime ... kde mame jako na boty a na vlozky na
protetiku. Od letoska bude mit dité asistentku pedagoga. Diive vyuZili moznost téch prispévkii
ve skole a koupili ditéti lavici* (R3).

., Jediné, co cerpame je prispévek na péci, ted uz mame trojku. A taky ... chodime na riizna

cviceni, masdze a tak. Zadame si o ten prispévek na tu cestu (mysleno od pojistovny), pak
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madme co dostalo dité darem od nadaci matraci, elektrickou kolobézku a vozicky. Pres MPS,
pres Zivot détem byla matrace a kolobézka a pres Skolu jsme kontaktovali konto bariéry a oni
nam doplatili vozicky. Ve Skole ditéti vysli vstiic, ma tridu v prizemi, ve Skole md vozicek. Ma
tam své kamaraddy, kteri mu pomahaji. Pritkaz mame ZTP/P. Do budoucna nevim, netusim.
Chceme se stehovat do nového bytu, kde chceme udelat bezbariérovou koupelnu, bezbariérove
pristupy““ (R4).

, Vyuzili jsme pomoc Centra provdazeni — poradenstvi ... pobirame prispévek na péci
druhého stupné, ZTP kartu s jejimi vyhodami, prispévek na mobilitu, prispévky od Dobrého
andela. Dostali jsme specialni kocar a pomiicky na nohy a bryle. VyuzZivame asistenta
pedagoga ve skolce. Dale poradenstvi od SPC, pani byla rozhodné ochotna. Do budoucna ...
se clovek uplné boji podivat. Samoziejmé tu podporu, kterou vyuzivame ted — tu financni, at’
uz je to ten Dobry andél, nebo prispevky na péci, kompenzacni pomiicky urcité taky, urcité
asistenta jak do skoly, tak treba do zajmového krouzku* (R5).

,, Vyuzivame poradenskou cinnost Centra provazeni a SPC, mame prispévek od Dobrého
andéla a asistentku pedagoga.. Zadost o piispévek na péci byla opétovné zamitnuta, odvolani
nam pomahali sepsat v poradné v misté bydlisté. Pojistovna nam prispiva na dopravu, mame
kompenzacni pomiicky. Do budoucna si netroufnu odhadnout, urcite poradenstvi, néjaké

prispevky, asistentku pedagoga a kompenzacni pomiicky “ (R6)

Jakou formu podpory postradate (co je dle Vaseho nazoru tireba zlepSit)?

,, Chybi mi nejaké to poradenstvi, ne pro ty rodice, ale pro ty deti. Vis treba kdyz je to dité
V puberte. Kdyz vidi, Ze je jiné, jako treba kontakt na nékoho, aby to v sobé nedusilo. Ty deti
jsou izolované. Proto jsem rada treba v té Skole, Ze tam ma ty kamarady. Ja treba rada
pomiuizu, vzdycky pomiizu, ale ty vrstevniky nenahradim. Spis jako podporu po té psychické
strance“ (R1).

., Nedostacujici je pojistovna. Kdyz je néjaka lécbha, i kdyz je to drahé, ta pojistovna by si
s tim méla dokdzat poradit. Vidim nejvétsi problém v pojistovndch. Ze ani viastné nezaplati ty
kompenzacni pomiicky. Lidé sbiraji vicka na podporu néceho, nebo musi rodic¢ do neziskovych
organizaci a musi shanéet, nebo ty prispévky na to auto, jako vsechno takhle, Ze to je
nedoresené. U prispevku na péci se v kazdém kraji rozhoduje jinak... Kdyz se setkame, tak
nekdo ma to a nekdo ma to a druhy to treba nemd, coz si myslim, zZe by se mély nastavit
Jednotné pravidla“ (R2)

Vzhledem Kk tomu, Ze mame jesté i toho Dobrého andéla, tak nam to jako staci... ale

kdybych méla naplno zustat doma, tak nevim, jak bychom to utahli. Jakoby nam vadi, Ze neni
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Stejny metr, co se tyce léchy, Ze néekteri ji maji a na nas se lék jakoby uz nedostane, dité je na
to jakoby staré, nebo ja nevim. Toto mi v tuhle chvili vadi, Ze ta lécba neni dostupna jako
vSem. ... nejsou jakoby tabory pro tyhle déti, nebo jsou a moc drahé, nebo jsou daleko. Ted
nas nejvice trapi ta bezbariérovost...” (R3)

., 1y rehabilitace, to cviceni za asistence odbornika. Chybi nam pravidelna rehabilitace,
oni potrebuji ty intenzivni rehabilitace. Co se tyCe teéch prispévkii, ty povazuji za
nedostatecné‘* (R4).

, la pomoc ze strany toho stdtniho i nestatniho sektoru je, mame se na koho obratit.
Postradame jedine néjakou pomoc v oblasti ziskani té lécby (mysleno enzymoterapie), v tom
je clovék jakoby sam. Mozna néjaka spolecnost, nebo nékdo, kdo by pomohl zajistit toho
pravnika, nebo komunikaci s temi pojistovnami, to nam chybi, bylo by dobré mit néjakého
odbornika na pravni stranku* (R5)

,, Nelibi se nam, Ze enzymatickou lécbu nemaji vsechny nemocné déti. Nedoreseny je systéem
posuzovani stupné zavislosti pro pritkazy ZP a prispevky na péci, v ramci jednotlivych komisi

Jjsou velké rozdily. Vyse prispévkii na péci je nedostatecnd *“ (R6)

Kdo Vam nejvice pomohl (¢i podporu povaZujete za klicovou)?

»INejvic mi pomohla maminka, babicka ditéte, treba s hlidanim... Spis ten Michalik, Ze nds
jako naved, nebo kdyz byl nejakej problém, tak jako. No a pak pomohla vyména socidlni
pracovnice na uradé, kterd mi poradila... Asi taky zalezi na urednici, nékterd poradi“ (R1).

,, Nejveétsi podporou bylo, kdyz jsme jeli na to setkani. Rozhodné mi to pomohlo jako, kdyz
Jjsme tam prijeli, to povidani s téma ostatnima* (R2).

., ... hodné veci pak mame (vime) z téch setkani MPS, to uz presné taky nevim, ale hodné
nam to pomohlo, vyhledavani téchhle informaci* (R3).

,,Co si myslim, Ze nam hrozné moc pomohlo, to ze jsme prisli do ty Spolecnosti, vidis, Ze
Jjsou lidi, kteri maji stejny problém, Ze na to nejsi sama, taky to zviadaj. Tohle si myslim, Ze
nas docela posililo, posunulo dal* (R4).

., Nejvetsi pomoc v techto tézkych chvilich nam poskytla nejblizsi rodina (rodice mi a
manzelova maminka). Také nejblizsi pratelé byli vzdy ochotni naslouchat* (RS).

,, Nejvic nam pomohlo Centrum provazeni a Spolecnost pro MPS. Byli tu, kdyz jsme
potiebovali podrzet, kdyz jsme se dohadovali s pojistovnou o lécbu, vyrizovali asistenta

pedagoga, nebo méli jakykoliv jiny probléem." (R6).
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5.3.3. Lécba

Vite, jaké jsou moznosti 1é¢by? Jakou 1é¢bu uzivate (véetné symptomatické)?

., ... maji tam rehabilitace, maji tam bazén. A pak taky v Praze, zZe se hlida srdce, utlak
michy. Magnetickou rezonanci a ortopedii mame blize bydliste. Co hodné pomohlo, tak
operace nohou v ..., kde ditéti dali skobicky do nohou, aby se jako narovnaly “ (R1).

,,Nemd nic, nebere zadnou lécbu, uplné bez medikamentii* (R2).

,»No viastné vice, méné vime, Ze je ta enzymaticka lécba, kterou nam zamitli. Co se tyce
symptomaticke, tak ma za sebou spoustu ortopedickych operaci nohy, kycle a kolena a ma
naslouchadla, protoze hiir slysi a vytrzenou kréni mandli, kviili zanétum stredniho ucha.
Chodime jednou za 3 tydny na rehabilitaci, obcas cvici doma* (R3).

., Enzymoterapie nam rozhodné pomdaha, to vim, ostatni jen viceméné hlidaji, takze...
Chodime na spondylchirurgii, neurologii, na kardio, K ocari, k usnimu, to je asi vsechno. Jo,
samozrejmé ortopedie. Cviceni mame jednou za 14 dni, ted chodime tydné. U cviceni
kontroluje, jak cvicime a cvicime doma. Taky jsme byli dvakrat v laznich. Chirurgické zdakroky
byly“ (R4).

., Ano, metody lécby samoziejmée zname. Pro nas lékem prvni volby, i pres veskeré "tlumici"
metody lékaru na KDDL, ziistavd nedosazeny Vimizim, za néjz stale bojujeme a bojovat
neprestaneme. Symptomatologickou lécbu zahrnuji  rehabilitacni  cviceni, zejména
individualni lécebna terapie, plavani, lazeniska terapie, obcasné rehabilitacni pobyty,
vuzivame sluzeb v oblasti vychodni mediciny, masazi, reflexni terapie, pri vecernich
ritualech praktikuji i doma. Lécba castych bolesti hornich a dolnich koncetin zahrnuje
masaze od maminky, metody reiki od babicky a samoziejmé analgetika... Sledovani pri
pravidelné hospitalizaci na KDDL... kardiologie, pneumologie - spirometrie, sono bricha,
orl, ocni, ortopedie, spondylchirurgie (R5).

., Mame tydné enzymoterapii. Momentalné ne, ale mivame rehabilitacni cviceni, taky jsme
méli lazné. Dité nosi korzet a nozni ortézy. Je sledovano na ortopedii, spondylchirurgii,

neurologii, urologii, o¢nim, kardiologii, spirometrii* (R6).
5.3.4. Dopliiujici otazky

Jste v kontaktu s dalSimi rodinami s podobné postiZenym ditétem (popf. co

povaZujete za prinos, ¢i negativum tohoto kontaktu)?
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., Kontakt je pozitivni, hlavné pro to dité, ze vidi, Ze neni samo s takovymi problémy. Urcité
je to pozitivni, treba jak si ty mamy sdélujou, tieba jak jste resili tenhle problém, nebo toto, ...
Dite uz ted’ samo komunikuje. I mimo rocni setkani jsou kontakty... " (R1).

.y ... ja v tom vidim jenom pozitiva. Vidim to v tom, Ze jako setkani s prateli. Vidis, Ze v tom
nejsi sama, Ze i ostatni lidi maji ty deéti jako postizené, Ze taky musi bojovat. To Ti doda tu silu
a ja vzdycky rdada jezdim, pro mé to uz je jako pratelstvi* (R2).

, Vidame se vlastné na tech setkanich s téma rodinama, maximalné, hlavné kdyz jsme
potiebovali se néco zeptat, nebo tak, jsme nekoho oslovili. Treba néjakou pomiicku... Jako
negativum jsem vnimala hlavné ze zacatku... jak to na cloveka pusobi, kdyz nevi do ceho jde a
kdyz vidi ty déti, jak vypadaji tFeba potom po deseti letech, nebo po vice, Ze jakoby... Ze
clovek jakoby vi, nebo tak tusi trosku, ale, ale je to i neprijemny. Nebyl to Sok, ale nebylo to
nic extraprijemnyho taky* (R3).

., V kontaktu jsme a povazuju to jednoznacné za prinos “* (R4).

,,Rozhodné pozitivni, rozhodné nam pomaha, Ze ten osud néjak sdilime. I ty déti se néjak
sblizily a skamaradily a myslim si, Ze i do budoucna z t0ho budou cerpat, Ze i kdyz prijde to
zhorseni toho stavu, tak mame jakoby se na koho obratit, mame se o koho oprit. A muZeme
videt, Ze nékteré to dité, i kdyz je na tom vozicku, Ze ten Zivot md hezky. Myslim, Ze ty
zkuSenosti a to sdileni toho osudu a té nasi zivotni cesty je to nejvétsi pozitivum*“ (R5).

,,S nékterymi se vidime na setkanich, s nekterymi jsme prakticky v kontaktu stale, jsou to uz
pratelé. Negativné jsem vnimala pouze na zacatku ten pohled, jak vypadaji ty déti po nékolika

letech progrese té nemoci “ (R6).

Co byste poradili rodinam, které se teprve diagnézu dozvédi?

,, Urcité to chce cas. Urcité bych jim rekla, prosté dala kontakt na Spolecnost, aby si
proste, i kdyz to bude Sok. Urcité bych to nezahazovala, prosté ty problémy budou, ty prijdou.
Ten cas to prosté... i kdyz to byla spousta probrecenejch noci, asi si tim projdou vsSichni
rodice” (R1)

,,Rozhodné bych jim poradila, aby sli do Centra provazeni, protoze si myslim, Ze jsou
schopni jim pomoci pri tom prvinim Soku. A rozhodné si myslim, Ze je dobra Spolecnost pro
MPS... Urcite bych jim doporucila, aby jako prijeli, i kdyz ze zacatku budou mit strach,
nebudou chtit ty déti videt a nebudou chtit jet, ale myslim si, Ze to je dobra véc* (R2)

., At urcité jdou do Centra provazeni a taky Spolecnosti, to jim pomiize (R3).

., Asi, Ze vSechno cas néjakym zpiisobem spravi, aby nepropadali uplné panice, i kdyz to

stejné nejde. Miize Ti radit kdo chce, co chce, ale je pravda, Ze cas vsechno obrousi a
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dostanes na to jinej pohled. Na tu nemoc, na vsechno, na ten zivot S nemocnym déckem.
Nepropadat panice, bude jinak. Bude lip... " (R4)

, U nas je to strasné cerstvé na néjaké rady. Urcite, aby se nehroutili, aby vstoupili do
Spolecnosti, protoze to povazujeme za velky prinos. Rozhodné se neuzavirat a komunikovat
s temi lidmi, kteri maji podobny osud* (R5)

,,Nevim, co poradit. Kazdy clovék to vnima jinak, vyrovnava se s tim po svém. Poradila

bych, co pomohlo nam. Bézte do Centra provdzeni a Spolecnosti pro MPS* (R6).

Jak vnimate ulohu socidlni prace, socialniho pracovnika?

., ... pomohla vymeéna socialni pracovnice na urade, ktera mi poradila, Ze muzu jeste ... Asi
taky zadlezi na urednici, nékterd poradi“ (R1).

,,Po strance socialni vitbec nic, to vsechno jsme se dozvedeéli jenom kdyz jsme se setkdavali
a jezdili jsme na setkani. Vlastne pan Michalik rikal, kam mame zajit... To vSechno jsme se
dozvidali jenom ve spolecnosti. Nebo kdyz bylo néco akutniho, tak pres telefon jsme se
domlouvali s panem Michalikem, tak to bylo. Nebo kdyz nam tieba tady rekli, ze nam nedaji
prispevek na péci, protoze dité bylo pred komisi a pani nam rekla, Ze nevi, kam ma tuhle
nemoc zaradit, takze nam to neda. Tak on mam vlastné napsal odvolani, protoze nevim
zdkony, které by tam mély byt, tak s tim nam pomohl. Takové jako socialni, to nam nikdo
neposkytovat jako tady v misté bydliste “ (R2).

,,Mam zndmou primo na tom odboru socidlni péce, takze kdyz jako néco, tak oni radi nam
Jjakoby poradi, jako viceméné tady se snazi vyjit vstric, rekla bych, ze jo* (R3).

,,Se socidalnim pracovnikem jsem nikdy do styku neprisla. Ja jsem podala tu Zadost o ten
prispévek na péci a poptal se na néjaky ty otazky do toho jejich dotazniku a to bylo vsechno.

6«

Ze by ndm néco radil, to viibec ne. Spis se prisel podivat na celkovou situaci v domdcnosti
(R4)

,, Centrum, Spolecnost a zajisténi ze strany SPC Mohelnice* (R5)

., Poradenstvi ze strany Centra a Spolecnosti je perfektni. Jsou vzdy mili, ochotni,
pripraveni pomoci, pripadné odkazou, kam je treba zajit. U prispevku na péci byly pracovnice

vstricné, ochotné* (R6)

5.4. Vyhodnoceni vysledkii vyzkumného Setieni

Cilem této ¢asti prace je vyhodnoceni kvalitativnich dat, ziskanych vyzkumem a zji$téni,
jakou formu socidlni podpory rodiny ditéte se vzacnym onemocnénim mukopolysacharidoza

IV A nejvice vyuzivaji a vnimaji jako nejucelngjsi.
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V odpovédich na otazku potieb bezprostredné po sd€leni diagndézy se odpovedi
respondentek shoduji v popisu prvotni faze, tedy Soku. V dalSim wvyvoji popisuji 4
respondentky potiebu casu a klidu na dalSi zpracovani informace a 2 klientky potifebu
popovidani a ziskani dalSich informaci. Obecné muzeme fici, ze tato rozdilnost prameni ze
zpusobu, jakym se vyrovndvame s emocné vypjatymi situacemi, ktery ovliviiuje mnoho
faktorti, napft.: osobnostni zaloZeni ¢loveéka, vek, situace a mnoho dalsich.

V odpovédich na informovanost o moznostech, kam se obratit v pfipad¢ potieby podpory
se odpovédi respondentek opét riizni. Cty¥i uvadgji, Ze jim byl poskytnut kontakt na prof.
Mgr. PaedDr. Jana Michalika, Ph.D., zakladatele Spole¢nosti pro MPS, dal§im dvéma byl
poskytnut kontakt na 1ékaiku a soucasné na Centrum provazeni. Tato rozdilnost je dana rokem,
ve kterém byla diagndza sdélovana. Spolec¢nost pro MPS byla registrovana v r. 1994, Centrum

provazeni vzniklo jako projekt Spolecnosti pro MPS az v r. 2015.

Pobirani ptispévku na péci a vlastnictvi pruikazu mimotadnych vyhod v riiznych stupnich
potvrzuje 5 respondentek, v jednom piipad¢ byla zadost zamitnuta. 4 respondentky pobiraji
prispévek na mobilitu, dvé dostavaji vyactovani nahrady cestovnich nékladlt od pojistovny,
souhrnné je muzeme oznalit jako pfispévek na dopravu. 2 respondentky uvadeji piijem
pridavki na dité, 3 pobiraji ptispévek od Dobrého andé€la. Na zvlastni pomuicku bylo pfispéno
2 respondentkdm. VSechny respondentky uvadéji, ze maji kompenzacni pomiicky, ttem na né
ptispé€la nekterd z nestatnich organizaci. V oblasti Skolstvi maji 4 déti asistenty pedagoga, 3
Skoly vyuzily moznosti ptispévkll na pomiicky a Gpravy.

Vsechny rodiny vyuzivaji socidlnich sluzeb (zejména poradenstvi, piip. krizovou
intervenci) Spole¢nosti pro MPS, dvé Centra provazeni, ¢étyti SPC. V budoucnosti
respondentky ptedpokladaji potiebu financnich piispévki, zvlaStnich a kompenzacnich
pomucek a poradenstvi. Po shrnuti vysledkii tedy mtizeme konstatovat, Ze nejvice jsou
vyuzivany poradenské sluzby a podpora ve Skolstvi. Z finan¢nich ptispévka je nejvice
vyuzivan ptispévek na dopravu, ve znacné mife je vyuzivan ptispévek na péci a prikaz

mimotéadnych vyhod.

Za nejvice nedostaCujici oznacuji shodné vSechny respondentky podporu ze stran
zdravotnich pojistoven. NejpalCivéji vnimaji predev§im skuteCnost, Ze prestoze jiz byl
vyvinut 1€k na toto onemocnéni, dosud je aplikovan v ramci republiky pouze nékolika malo
pacientim. Znacné problémy jsou ve schvalovani a proplaceni kompenzacnich pomfcek,

takZze rodice jsou nasledné nuceni shanét ptispévky na tyto pomiicky u riznych neziskovych
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organizaci, nevyhovujici je rovnéz systém rehabilitacnich procedur. Dalsi podstatny problém
spatiuji respondentky u prispévku na péci a to ve dvou oblastech — nejednotné posuzovani
stupné zavislosti jednotlivymi komisemi v rdmci republiky a jejich nedostacujici vyse.
V oblasti sluzeb by respondentky uvitaly nabidku pravnich a psychologickych sluzeb a
volnoc¢asovych aktivit — napft. taborii pro déti.

Vsechny respondentky si vysoce ceni podpory ze strany Spole€nosti pro MPS, Centra
provazeni a samoziejmée rodiny. Jako pfinosny oznacuji rovnéz kontakt s dalSimi rodinami

takto nemocnych déti.

V oblasti 1écby jsme jiz vySe popsali omezenou dostupnost enzymatické terapie. U
symptomatické 1é€by uvadi vétSina respondentek ortopedické operace, méné usni zakroky.
Casta je potfeba rehabilitaénich cviCeni a to provadéna specialisty v zafizenich k tomu
urcenych, po instruktdzi potom provadénd rodici v domacim prostfedi. Nékteré déti vyuzily
lazeniskou péci. Nutna je rovnéz pravidelna observace a to zpravidla na ortopedii, kardiologii,

o¢nim, ORL, neurologii, spondylchirurgii, spirometrii a u dalsich specialisti.

Vsechny respondentky shodné oceiiuji moznost setkdvat se na pravidelnych setkanich
Spolecnosti pro MPS, vétSina uvadi rovnéz kontakty nad rdmec téchto ndrodnich setkani.
Spatfuji v tom piedev§im psychickou podporu. Reéeno vystizné jejich vlastnimi slovy: ,, Vidis,
Ze v tom nejsi sama, Ze i ostatni lidi maji ty déti jako postizené, Ze taky musi bojovat. To Ti
doda tu silu...“(R2), ,,rozhodné nam pomdhd, zZe ten osud néjak sdilime. I ty deéti se néjak
sblizily a skamaradily a myslim si, ze i do budoucna z toho budou cerpat, Ze i kdyz prijde to
zhorSeni toho stavu, tak mame jakoby se na koho obrdtit, mame se o koho oprit” (R5), ,.je
pozitivai, hlavné pro to dite, zZe vidi, Ze neni samo s takovymi problémy *“ (R1). Respondentky
rovnéZz ocenuji vyménu informaci pii feSeni problémi a ziskani inspirace. U nékterych se
vyvinulo jiz ptatelské pouto ,, Vidim to v tom, Ze jako setkdni s prateli* (R2). Jako negativum
vnimaly nékteré respondentky z pocatku, kdyz mély moznost ptimé konfrontace s progresi

nemoci v prubéhu let.

V souladu s kladnym nazorem na setkavani s dal§imi lidmi s podobnym osudem se rovnéz
nesly rady lidem, ktefi se diagnézu teprve dozvédi. Témeétr vSechny respondentky radily
kontaktovat Centrum provazeni a Spole¢nost pro MPS. Za krasnou povazuji rovnéz radu,

Z niz je citit optimismus ,, Nepropadat panice, bude jinak. Bude lip... " (R4)
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Z odpovédi je patrné, ze vSechny respondentky vnimaji jednoznacné kladn€ socidlni praci
ze strany Centra provazeni a SpoleCnosti pro MPS, kladné rovnéz hodnoti spolupraci
s pracovnicemi SPC. Socidlni pracovniky, ktefi maji na starosti rizné¢ davky socialni péce,
vnimaji spiSe jako ufedniky. Zde se nazory pomérné rizni na zdkladé osobnich zkusenosti.
Nékteré respondentky uvadéji spokojenost se vstiicnym jedndnim, jiné naopak nezidjem. Za
vystizny povazuji vyrok ,,... pomohla vyména socialni pracovmnice na urade, ktera mi

poradila, Ze miiZu jesté... Asi taky zdlezi na urednici, néktera poradi“ (R1).

5.5. Reflexe vysledkii vyzkumného Setieni

Rodina a jeji ¢lenové nas provazeji po cely zivot. Z urcité rodiny pochézime, dalsi se
vétSina z nds snaZzi vytvoftit, nebo rozsifit. Neni-li chod rodiny naruSen néjakou patologii, ani
si neuvédomime, jak moc je pro nase uspokojeni, Stésti a pocit bezpe¢i dulezitd. Tuto
zkuSenost prozijeme teprve ve chvili, kdy rodina pfestava spravné fungovat a prochazi krizi.
Tuto krizi miize zptsobit narozeni ditéte se zdravotnim postizenim, sdéleni zavazné diagnozy
ditéte a podobné. Tyto situace zplsobuji velké zmény v chodu rodiny, méni se role kazdého
Z jejich clend. Zvlaste, vyviji-li se dit€ relativné béznym zpiisobem, neni na sdéleni zdvazné
diagnézy rodina pfipravena. Existuji rizn€¢ formy pomoci v krizové situaci. Nezvlada-li

rodina tuto situaci vlastnimi silami, otvira se zde prostor pro socialni praci.

V ramci této prace bylo uskutecnéno kvalitativni vyzkumné Setfeni formou rozhovort,
zamétené na subjektivni vnimani fungovani a vyuzivani systému socialni podpory a na oblast

podpory rodin déti nemocnych mukopolysacharidozou.

Pii zhodnoceni vysledkd Setfeni byl odhalen pomérné velky nepomér ve vnimani

nekterych soucasti podptrného systému.

V oblasti sluzeb socialni péfe zamétenych na tuto klientelu doslo k v uplynulych letech
K vyraznému rozvoji. Po plvodni absenci specializované podpory rodin déti
s mukopolysacharidézou byla 2. 12, 1994  zaregistrovana  Spole¢nost  pro
mukopolysacharidosu — dobrovolné svépomocné sdruzeni rodin déti s touto nemoci. Toto

sdruzeni se postupné rozrustalo, dnes je jeho ¢leny nékolik desitek rodin.

Spole¢nost nabizi svym ¢lenim Sirokou paletu sluzeb, zejména: 24 hodinovou linku
pomoci, poradenstvi v socidln¢ pravni a zdravotnické oblasti vychazejici ze znalosti

problematiky MPS, zastupovani pfi jednani s Ufady a poskytovateli socialnich a vzdélavacich
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sluzeb, sdélovani zkuSenosti a informaci - brozury o zvlaStnostech MPS a pravidelné
zpravodaje, praktickou pomoc, programy osobni asistence a zabezpeceni, rehabilitaéné-
terapeutické vikendové pobyty a dalsi (Mukopoly, 2018).

Spole¢nost pro mukopolysacharidosu iniciovala z prostfedkti nadace Sirius v roce 2015
vznik svého odborného stiediska - Centra provazeni. Toto Centrum je zaméfeno piimo na
rodiny s détmi se vzacnym onemocnénim a téZkym zdravotnim postizenim a rodiny piedcasné
narozenych a déti s nizkou porodni hmotnosti. Poskytuje podobné sluzby jako Spole¢nost pro
MPS, ale se zaméfenim na $irsi cilovou skupinu.

Nejen na zakladé vyjadreni respondentek ucinénych vramci vyzkumného Setfeni se
domnivame, ze tato zafizeni slouzi dobfe svému uUcelu. Chvéalyhodné je rovnéZz vstiicnost
zdravotnickych pracovniki KDDL v Praze, ktefi pochopili piinosnost téchto projektt a
nendsilnou formou vybizeji potencionalni klienty k navstévé téchto specializovanych

pracovist’.
V ptipadé podpory v oblasti sluZeb socidlni péce mizeme hovofit o ptikladu dobré praxe.
V Oblasti podpory ve vzdélavani doslo v poslednich letech rovnéz k vyraznému vyvoji.

Ten je zplisoben pfedevsim pojetim nového Skolského zakona, ktery umoziuje vzdélavani
nékterych déti se vzacnym onemocnénim v béznych Skolskych zafizenich a tim piedchazi
jejich socidlnimu vylou€eni a izolaci a napomahd jejich inkluzi. Jako pfinosné je

respondentkami vnimano pfedev§im umoznéni ziizeni funkce asistenta pedagoga.

V oblasti statem garantovanych socidlnich davek doslo v poslednich letech spiSe ke
»kosmetickym upravam®. Nékteré prispévky byly pfejmenovany, nedoslo vsak k vyraznému
roz§ifeni jejich nabidky, ani navySeni financ¢nich prostfedkli. Dle mého nazoru tak jejich
zatimco piispévek systému Dobry andél Cinil v bfeznu letosniho roku 6 080,- K&, vyse
prispévku na pécéi v piipadé lehké zavislosti ¢ini pouhych 3 300,- K& Miuizeme se tedy

domnivat, Ze nestatni neziskové organizace supluji nedostate¢nou ¢innost statu.

Za sebe mohu fici, Ze si velmi cenim pocitli a zkuSenosti lidi s ur€itym omezenim, které
piinasi onemocnéni ¢lena rodiny takto zavaznou chorobou. Povazuji je za hrdiny vSedniho

dne, o kterych mélokdo vi.
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Zavér

Cilem bakalaiské prace bylo zjistit s pomoci kvalitativniho vyzkumu, jakou formu socialni
podpory rodiny ditéte se vzacnym onemocnénim mukopolysacharidéza IV A nejvice
vyuzivaji. Prace se zamétuje na subjektivni pohled rodic¢i déti s mukopolysachariddzou, na

oblast podpory po sd€leni diagndzy a fungovani socialniho systému.

V teoretické ¢asti prace je pozornost vénovana osobam se zdravotnim postizenim a jejich
postaveni ve spolecnosti, je zde piiblizena problematika vzacnych onemocnéni, predevsim
lysosomalniho stfadavého onemocnéni - mukopolysacharidézy. Je zde rovnéZz predstavena

rodina ditéte se vzaicnym onemocnénim a popsan systém socialni podpory téchto rodin.

V praktické ¢asti je pomoci kvalitativni metody vyzkumu - strukturovaného rozhovoru
zjiStovan nazor na fungovani a miru vyuZzivani systému socialni podpory témito rodinami. Po
provedeni vyzkumu lze konstatovat, Ze rodiny vyuzivaji nejvice sluzeb socialni péce zejména
Vv oblasti poradenstvi, dale podporu v oblasti Skolstvi a n¢které davky socidlni péce. Zvlastni

pozornost byla vénovana vyvoji v oblasti podpory po sdéleni zavazné diagnozy.

Tento vyzkum by mohl slouzit jako zpétnad vazba pracovnikiim podplrnych organizaci
zamétenych na tuto klientelu, mize pomoci zvysit stale jeSté nizkou miru informovanosti o

vzacnych onemocnénich a slouzit jako podnét pro vzdélavani studenta socidlni prace.
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Priloha ¢é. 1

ETICKY KODEX
SPOLECNOSTI SOCIALNICH PRACOVNIKU CR

1. Etické zasady 1. 1. Socialni prace je zaloZena na hodnotdch demokracie, lidskych prav a
socialni spravedlnosti. Socidlni pracovnici proto dbaji na dodrzovani lidskych prav u skupin a
jednotlivet tak, jak jsou vyjadieny v dokumentech relevantnich pro praxi sociilniho
pracovnika, a to predevSim ve VSeobecné deklaraci lidskych prav, Charté lidskych prav
Spojenych narodi a v Umluvé o pravech ditéte a daldich mezinarodnich deklaracich a
dmluvich. Déle se fidi Ustavou, Listinou zakladnich prav a svobod a dal§imi zikony tohoto
statu, které se od téchto dokumenti odvijeji.

1. 2. Socialni pracovnik respektuje jedine¢nost kazdého ¢lovéka bez ohledu na jeho ptvod,
etnickou pfislusnost, rasu ¢i barvu pleti, matetsky jazyk, vek, pohlavi, rodinny stav,
zdravotni stav, sexudlni orientaci, ekonomickou situaci, nabozenské a politické presvédceni a
bez ohledu na to, jak se podili na zivoté celé spole¢nosti.

1. 3. Socialni pracovnik respektuje pravo kazdého jedince na seberealizaci v takové mite, aby
soucasn¢ nedochazelo k omezeni stejné¢ho prava druhych osob.

1. 4. Socidlni pracovnik pomahé jednotliveliim, skupinam, komunitam a sdruZeni obcani
svymi znalostmi, dovednostmi a zkuSenostmi pii jejich rozvoji a pii feSeni konfliktd
jednotlivet se spolecnosti a jejich nasledkd.

1.5. Socialni pracovnik dava prednost profesionalni odpovédnosti pifed svymi soukromymi
z4jmy. Sluzby poskytuje na nejvyssi odborné trovni.

2. Pravidla etického chovani socialniho pracovnika

2. 1. Ve vztahu ke klientovi 2. 1. 1. Socialni pracovnik podporuje své klienty k védomi
vlastni odpovédnosti.

2. 1. 2. Socialni pracovnik jedna tak, aby chranil distojnost a lidska prava svych klientt.

2. 1. 3. Socialni pracovnik pomaha se stejnym usilim a bez jakékoliv formy diskriminace
vSem klientim. Socidlni pracovnik jedna s kaZdym c¢lovékem jako s celostni bytosti.
Zajima se o celého ¢lovéka v ramci rodiny, komunity a spolecenského a prirozeného
prostiredi a usiluje o rozpoznani vSech aspekti Zivota ¢lovéka. Socialni pracovnik se
zaméiuje na silné stranky jednotliveu, skupin a komunit a tak podporuje jejich

zmocnéni.
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2. 1. 4. Chréni klientovo pravo na soukromi a davérnost jeho sdéleni. Data a informace
pozaduje s ohledem na potiebnost pii zajisténi sluzeb, které maji byt klientovi poskytnuty a
informuje ho o jejich potiebnosti a pouziti. Zadnou informaci o klientovi neposkytne bez jeho
souhlasu. Vyjimkou jsou osoby, které nemaji zptisobilost k pravnim ukonim v plném rozsahu
(zejména nezletilé déti) nebo tehdy, kdy jsou ohrozeny dalsi osoby. V pripadech, kde je to v
souladu s platnymi pravnimi pfedpisy, umoznuje ucastniklim fizeni nahlizet do spist, které
se tizeni tykaji.

2. 1. 5. Sociélni pracovnik podporuje klienty pri vyuzivani v§ech sluZeb a davek socialniho
zabezpeceni, na které maji narok, a to nejen od instituce, ve které¢ jsou zaméstnani, ale i
ostatnich pfisluSnych zdroji. Poudi klienty o povinnostech, které vyplyvaji z takto
poskytnutych sluzeb a davek. Podporuje klienta pfi feSeni problémil tykajicich se dalSich sfér
jeho Zivota.

2. 1. 6. Socidlni pracovnik podporuje klienty pri hledani moZnosti jejich zapojeni do
procesu feseni jejich problému.

2.1.7. Socialni pracovnik je si védom svych odbornych a profesnich omezeni. Pokud s
klientem nemiiZe sam pracovat, pifeda mu informace o dalSich formach pomoci. Socialni
pracovnik jedna s osobami, které pouZzivaji jejich sluzby (klienty) s tcasti, empatii a
péc¢i. 2. 2. Ve vztahu ke svému zaméstnavateli

2. 2. 1. Sociélni pracovnik odpovédné plni své povinnosti vyplyvajici ze zavazku ke svému
zaméstnavateli.

2. 2. 2. V zaméstnavatelské organizaci spoluptisobi pti vytvaieni takovych podminek, které
umozni socialnim pracovnikiim v ni zaméstnanym pfijmout a uplatiiovat zavazky vyplyvajici
z tohoto kodexu.

2. 2. 3. Snazi se ovlivilovat socialni politiku, pracovni postupy a jejich praktické uplatiovani
ve své zaméstnavatelské organizaci s ohledem na co nejvyssi uroven sluzeb poskytovanych
klientim.

2. 3. Ve vztahu ke kolegiim

2. 3. 1. Sociélni pracovnik respektuje znalosti a zkuSenosti svych kolegli a ostatnich
odbornych pracovnikii. Vyhledava a rozSifuje spolupraci s nimi a tim zvySuje kvalitu
poskytovanych socidlnich sluzeb.

2. 3. 2. Respektuje rozdily v nazorech a praktické ¢innosti kolegli a ostatnich odbornych a
dobrovolnych pracovniku. Kritické piipominky k nim vyjadfuje na vhodném misté vhodnym

zpusobem.
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2.3.3. Socidlni pracovnik iniciuje a zapojuje se do diskusi tykajicich se etiky se svymi kolegy
a zameéstnavateli a je zodpoveédny za to, Ze jeho rozhodnuti budou eticky podlozena.

2. 4. Ve vztahu ke svému povolani a odbornosti

2. 4. 1. Sociélni pracovnik dba na udrzeni a zvySovani prestize svého povolani.

2. 4. 2. Neustale se snazi o udrzeni a zvySeni odborné trovné socialni prace a uplatiiovani
novych pfistupii a metod.

2. 4. 3. Plsobi na to, aby odbornou socialni praci provadél vzdy kvalifikovany pracovnik s
odpovidajicim vzdélanim.

2. 4. 4. Je zodpovédny za své soustavné celozivotni vzdélavani a vycvik, coz je zaklad pro
udrZeni stanovené urovn€ odborné prace a schopnosti fesit etické problémy.

2. 4. 5. Pro sviij odborny riist vyuziva znalosti a dovednosti svych kolegt a jinych odborniki,
naopak sveé znalosti a dovednosti rozsifuje v celé oblasti socidlni prace.

2.4.6. Socialni pracovnik spolupracuje se Skolami socidlni prace, aby podpofil studenty
socialni prace pii ziskavani kvalitniho praktického vycviku a aktualni praktické znalosti.

2. 5. Ve vztahu ke spole¢nosti

2. 5. 1. Sociélni pracovnik ma pravo i povinnost upozoriiovat Sirokou vetejnost a prislusné
organy na pitipady poruSovani zakontl a opravnénych zajmu obcani.

2. 5. 2. Zasazuje se o zlepSeni socialnich podminek a zvySovani socidlni spravedlnosti tim, ze
podnécuje zmény v zdkonech, v politice statu i v politice mezinarodni.

2. 5. 3. Upozoriiuje na moznost spravedlivéjsiho rozdileni spoleCenskych zdrojti a potiebu
zajistit pfistup k témto zdrojim tém, ktefi to potiebuji.

2. 5. 4. Pisobi na rozsifeni moznosti a piilezitosti ke zlepSeni kvality Zivota pro vSechny
osoby, a to se zvlaStnim zietelem ke znevyhodnénym a postizenym jedinciim a skupindm. 2.
5. 5. Socialni pracovnik piisobi na zlepSeni podminek, které zvySuji vaznost a uctu ke
kulturam, které vytvofilo lidstvo.

2.5.6. Socialni pracovnik poZaduje uznani toho, Ze je zodpovédny za své jednani vuci
osobam, se kterymi pracuje, vi¢i kolegim, zaméstnavatelim, profesni organizaci a
vzhledem k zakonnym ustanovenim, a Ze tyto odpovédnosti mohou byt ve vzajemném
konfliktu.

Etické problémové okruhy Tyto problémové okruhy by mély byt rozpracovany v
roz$ifeném kodexu, ktery by byl zaméfen na specifika socidlni prace v riznych oblastech.
Socialni prace s jednotliveem, rodinami, skupinami, komunitami a organizacemi vytvati pro
socialniho pracovnika situace, ve kterych musi nejen eticky hodnotit, vybirat moznosti, ale i

eticky rozhodovat. Socialni pracovnik eticky uvazuje pii socialnim Setfeni, sbéru informaci,
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jednanich a pifi své profesiondlni Cinnosti o pouziti metod socidlni prace, o socialné
technickych opatfenich a administrativné spravnich postupech z hlediska ucelu, G¢innosti a
disledki na klientiv Zivot.

A. Zakladni etické problémy jsou

- kdy vstupovat ¢i zasahovat do zivota ob¢ana a jeho rodiny, skupiny ¢i obce (napft. z hlediska
prevence ¢i socialni terapie spolecensky nezadouci situace), - kterym socialnim piipadiim dat
piednost a vénovat ¢as na dlouhodobé socialn¢ vychovné ptlisobeni, - kolik pomoci a péce
poskytnout, aby stimulovaly klienta ke zméné postojui a k odpovédnému jednani a nevedly k
jejich zneuziti, - kdy ptestat se socialni terapii a poskytovanim sluzeb a davek socialni pomoci
B. DalSi problémové okruhy,

které se obCas vyskytuji a vyzaduji etické hodnoceni a rozhodovani vyplyvaji z nasledujicich
situaci, kdy loajalita socidlniho pracovnika s klientem se dostane do stfetu zajmu - pfi
konfliktu z4jmu samotného socidlniho pracovnika se zdjmem klienta, - pfi konfliktu klienta a
jiného obcana, - pii konfliktu mezi instituci ¢i organizaci a skupinou klientd, - pfi konfliktu
z4ajmu klientl a ostatni spole¢nosti, - pfi konfliktu mezi zaméstnavatelem a jeho socialnimi
pracovniky.

C. Socialni pracovnik ma ve své naplni roli pracovnika,

ktery klientim poméhé a soucasn€ ma klienty kontrolovat. Vztahy mezi témito protichtidnymi
aspekty socialni prace vyzaduji, aby si socidlni pracovnici vyjasnili etické disledky kontrolni
role a do jaké miry je tato role pfijatelna z hlediska zakladnich hodnot socialni prace.

Postupy pri FeSeni etickych problémii

1. Zavazné etické problémy budou probirany a feSeny ve skupinach pracovnikd v ramci
Spoleénosti socialnich pracovnikii CR (dale jen Spoleénost). Socialni pracovnik ma mit
moznost: diskutovat, zvazovat a analyzovat tyto problémy ve spolupréci s kolegy a dal§imi
odborniky, event. i za ucasti stran, kterych se tykaji.

2. Spole¢nost miize doplnit a pfizptsobit etické zasady pro ty oblasti terénni socialni prace,
kde jsou etické problémy komplikované a zdvazné.

3. Na zaklad¢ tohoto kodexu je ukolem Spolecnosti pomahat jednotlivym socidlnim

pracovnikiim analyzovat a pomahat fesit jednotlivé problémy.

Eticky kodex byl schvalen plénem Spolecnosti socialnich pracovnikit 19. 5. 2006 a nabyva
ucinnosti od 20. 5. 2006

69



Priloha ¢. 2

Zaznam rozhovoru s respondentkou 1

1 - bylo 4,5 roku, takze to bylo v roce -, rocnik - Ja jsem vlastné nebyla
schopna pochopit, co mé vlastné vika. Ja jsem porad nebyla schopna pochopit, protoze u nds
V rodiné to nikdo nemd, vitbec jsem to nedokdzala vstrebat. K Centru — toto je dobre, Ze 10 je,
protoze holky na to maji cas, ty tam jsou kviili tomu a je to Sok, kdyz Ti sdeélej takovouhle
diagnozu a ti doktori nemaji prostor. Ti Ti Feknou zdkladni fakta a nemaji ¢as se s Tebou
vybavovat. Tobé se to honi hlavou. Ne, Ze by té jako odbyli, ale prosté... Tyhle Centra, to je
prosté dobré, Ze jsou, mé by to treba urcité hodné pomohlo. Zpétné dekuji, Ze tu pro mé byl
ten Michalik. On nam sdélil tu diagnozu a dal nam kontakt na Michalika, 7ekl nam, Ze existuje
takova skupina takhle nemocnych. Presné si nepamatuju, jak jsem ho kontaktovala, ale pak
Jjsme dostali pozvani na to naSe prvni setkani. Ja tyhle informace vlastné jsem méla od
Michalika. On rekl zajdi si tam a tam, treba na socialku.

2. Nejvic mi pomohla maminka, babicka | t7eba s hiidinim. Co se tjce asistencnich
sluzeb, tak ne. Spis ten Michalik, Ze nas jako naved, nebo kdyz byl néjakej problem, tak jako.
No a pak nam pomohla vyména socialni pracovnice na urade, ktera nam poradila, Ze miizem
jesté tu plosinu a pak mélo - jesté taky prispévek na pocitac a pak taky specialni sedacku
do auta. Asi taky zdlezi na urednici, nékterd poradi. || je fake, ze chodilo do normaini
Skolky a do Skoly tady v miste. Mélo ulevy, ze jako netahalo, mélo dvoje ucebnice. Pak
vlastné, ze jsme neméli auto, tak prispévek na auto a prispévek na benzin a ja vlastné ulevu na
danich. Prispévek na péci a pridavky a alimenty, to bylo minimum a taky jsme cerpali na
vytah. Nejdiiv melo kocar, takovy golfky pevnéjsi, pak meélo vozik, nejdriv mechanickej, pak
elektrickej, ted’ ma druhej elektrickej. Ten mechanickej mélo na zdkladce. Ten elektrickej mélo
do skoly do - Meéli jsme upravy koupelny.

3. _ maji tam rehabilitace, maji tam bazén. Na zacatku roku prijede -
rehabilitacni doktorka a rehabilitace pak maji ||| ] A pak taky v Praze, ze se nlida
srdce, utlak michy. Magnetickou rezonanci a ortopedii mame blize bydliste. Co ditéti hodné
pomohlo, tak operace nohou v [l kde ditéti dali skobicky do nohou, aby se ditéti jako
narovnaly. Zeman nabizel v Praze operaci hrudniku, ale tu - odmitlo. Chybi mi néjaké to
poradenstvi, ne pro ty rodice, ale pro ty déti, vis treba kdyz je to dité v puberte. Kdyz - vidi,
Ze je- Jjako tieba kontakt na nekoho, aby to v sobé nedusilo. Ty déti jsou izolované. Proto
jsem rada treba v té Skole, Ze tak ma ty kamarady. Ja ditéti treba rada pomuizu, vidycky

pomiuizu, ale ly. vrstevniky diteti nenahradim. Spis jako podporu po té psychické strance.
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Psychickou podporu. A taky do budoucna bude potrebovat, az ja nebudu moct, bude

potiebovat i fyzickou pomoc. Pro mé je porad strasak, kdyby se mi néco stalo, prosté co bude

sl )atka rovne: postradala lepsi moznosti vyuziti prenatalni diagnostiky ||| R

4. Kontakt je pozitivni, hlavné pro - Ze vidi, Ze neni samo s takovymi problémy.
Urcité je to pozitivni, tFeba jak si ty mamy sdélujou, treba jak jste resili tenhle problém, nebo
toto, ... Dité ted samo komunikuje. I mimo rocni setkani jsou kontakty s _ Urciteé to
chce cas. Urcite bych jim rekla, prosté dala kontakt na spolecnost, aby si proste, i kdyz to
bude sok. Urcite bych to nezahazovala, prosté ty problémy budou, ty prijdou. Ten cas to
prosté -, i kdyz to byla spousta probrecenejch noci, asi si tim projdou vsichni rodice. Ohlednée

socialni pracovnice — viz vyse.

Zaznam rozhovoru s respondentkou 2

1., ¢ roky), naroZ I Nemohii jsme tomu uvérit. Rikali jsme si, proc¢ zrovna
my? V té dobé jsme materidlni stranku neresili. Spis po psychické strance. Néjaké jako
povidani, s nekym si o tom popovidat. Rozebrat to s néjakym odbornikem. Ano, doktorka byla
strasné ochotnd nam vse zodpovédet, ale najednou cloveka nenapadne, na co se ma zeptat.
Potom po prijezdu domu (po ndavratu z KDDL v Praze) se vyrojily néjaké otazky — spis si o
tom popovidat a rozebrat to s nekym — tak si myslim. Ano, hned v Praze nam MUDr. Hrubad
dala kontakt na pana Michalika a na tu Spolec¢nost a ze jestli budeme potrebovat, mame se
rozhodné na ného obrdtit. Hned, jak jsme byli poprvé v Praze, ten kontakt jsme dostali. Ale
aby nas upozornila, jestli mame o néco zddat, to ne. To nam nerekli v té Praze. To potom az
vlastné v té Spolecnosti jsme se vSechno dozvédeli. Hruba vlastné jenom chtéla, abychom si
zajistili néjaké lékare v misté bydliste, to nam rekla a tam abychom prijeli za rok na kontrolu.
Centrum jeste nebylo, takze jsem mu volala. On mi volal zpatky a rekl mi, Ze je setkani, napsal
si adresu, zeptal se mé, jestli momentdlné néco potrebujeme, jestli potirebujeme néco resit a
pozval nas na to setkani, co bude a prisla nam navratka (pozvanka na setkani). Vim, zZe jsme
asi dvakrat nejeli, bali jsme se toho, nejeli jsme hned. Az potreti jsme jeli, jak prisla
pozvanka. Nevim, jestli jsme se toho bali, nebo nevim, prosté jsme nechtéli, nevim. Pak jsme
si vlastné rekli, Ze bysme tam mohli jet.

2. Srodinou jsme o tom moc nemluvili. Nejvétsi podporou bylo, kdyz jsme jeli na to
setkani. Kdyz jsme byli na tom prvnim setkani, tak jsem si rikala, Ze jsme mohli jet hned —
drive, ze jsme se zbytecné ten rok trapili. Tam jsme se seznamili a videli ty deti. A ty maminky

rikaly, jak to je. A videli jsme, jak budou vypadat, zZe V pozdejsim véku a tak. Rozhodné mi to
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pomohlo jako, kdyz jsme tam prijeli, to povidani s téma ostatnima. To jsou pozitiva, ja v tom
vidim jenom pozitiva. Vidim to v tom, Ze jako setkani s prateli. Vidis, Ze v tom nejsi sama, Ze i
ostatni lidi maji ty déti jako postizené, Ze taky musi bojovat. To Ti doda tu silu a ja vidycky
rada jezdim, pro mé to uz je jako pratelstvi. Prispévek na péci Ill., stupné, na mobilitu, na
auto. Z neziskovych jsme méli ze Zivota détem jednorazoveé na mechanicky vozik (ten mame
cca [ ler). Eilekericky vozik || pred N lety a to doplicelo 10%. Mdame ho od pojistovny.
Na ném se ale nedostane vsude, tak jsme potrebovali jesté mechanicky, ale ten uz nam
pojistovna nezaplatila, protoze jsme neméli narok na dalsi pomiicku. Takze jsme pres Zivot
detem pozadali o prispevek. Ill. prikazku ZTP/P. Kdyz jeste -, - ortézy na celé
nohy, jinak nic, jo viastné jesté kocarek... kocdarek jsme méli pres pojistovnu. || chodi
na gymndzium, coz je normalni Skola pro normalni Zdky a jsou tam néjaké bezbariérové
upravy a mad u sebe asistentku (pedagogickou) — od 1 tiidy ZS. Prosli jsme SPC, ale to je jako
zalezitost Skoly. Takze z té Skoly musis mit, Ze Té doporucujou do toho SPC. Uz jsme to resili
pred 1 tridou, takZe oni vypsali ve Skole. Takze ja jsme jim rekla, Ze potrebuje asistentku,
protoze si nedokaze predstavit, Ze by tam sed_ Vv té lavici, takze oni museli vypsat
papir. SPC nam na zdkladé toho sSkolniho papiru dalo termin a oni dali doporuceni na
asistenta. Ted’ resSime - Protoze mad i sluchové postizeni, aby nem- mit poslech
Vjazyce, tak nam bude SPC vyrizovat, aby nemuselo mit poslech z jazyka. To nam budou
vyFizovat na jiném SPC v - na sluchovém SPC (jinak jsme ve -) Nedostacujici je
pojistovna. Mohla by vice prispivat i na tu lecbu. Myslim si, Ze je zbytecné, Ze si rodi¢ musi
takto o to bojovat. U nas je to strasné nedoresené. Kdyz je néjaka lécha, i kdyz je to drahé, ta
pojistovna by si s tim méla dokdzat poradit. Vidim nejvétsi problém v pojistovndch. Ze ani
vlastné nezaplati ty kompenzacni pomiicky. Lidé sbiraji vicka na podporu néceho, nebo musi
rodic¢ do neziskovych organizaci a musi shanét, nebo ty prispevky na to auto, jako vsechno
takhle, Ze to je nedoresené. U prispévku na péci se v kazdém kraji rozhoduje jinak o prispévku
na péci. Kdyz se setkame, tak nékdo ma to a nékdo ma to a druhy to treba nema, coz si
myslim, Ze by se mély nastavit jednotné pravidla. Nevim, pro¢ napriklad nékdo v Praze to ma
a nékdo na Moravé to treba nema. Neni to spravedlivé. Meéli by ke kazdéemu pristupovat vice
individudlnée.

3. Nema nic, nebere zadnou lécbu, uplné bez medikamentu. V Seste trideé bylo na operaci
usi a md naslouchadla. || W viasme uz W let nechodi a je to diound doba, nemd uz
neurologicky potencial, aby se po operaci zvedlo. Chodili jsme na rehabilitace tydne, kdyz
mysleli, Ze I rozchodi, ale ted uz ne. Drive jsme chodili hodné na ORL, ale poslednich I let je
Uplné bez, je dobi]. Leze po kolenou a jef} velkou vyhodou pro né i pro nas je viha 22 kg,
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takze se da prenést. Je mobilni na tom voziku, je samostatné. Kdyby nemélo ta naslouchadla,
tak I samotné poslu do skoly. Kdyby tam nebyly rusné komunikace, tak I samotné poslu.

4. Kontakt s ostatnimi rodinami — viz vyse. Rozhodné bych jim poradila, aby $li do Centra
provazeni, protoze si myslim, Ze jsou schopni jim pomoci pri tom prvnim Soku. My jsme to
treba neméli, jo, nebo pri tom sdéleni té zpravy, Ze to dité je nemocné. To Centrum provazeni
jim pomuiZe zpracovat ten prvni Sok, kdyz se dozvedi takovou informaci. Toto mi hodné
chybélo. Oni nam rekli néco a my jsme se s tim museli vyrovnat sami. Neméli jsme, to jeste
nebylo jako... A rozhodné si myslim, Ze je dobra Spolecnost pro MPS. Urcité bych jim
doporucila, aby jako prijeli, i kdyz ze zacatku budou mit strach, nebudou chtit ty deéti videt a
nebudou chtit jet, ale myslim si, Ze to je dobra véc. Ne nic. Po té socialni strance. Vlastné jen
lékari, co jsme chodili na kontroly, kteri taky vlastné nevédeéli nic o této nemoci. Po strance
socialni viibec nic, to vSechno jsme se dozvédeli, jenom kdyZ jsme se setkavali a jezdili jsme
na setkani. Vlastn¢ pan Michalik fikal, kam mame zajit, o co si mame ze zacatku, ze zacatku
vlastné nam radil. Na co mame néarok, na co si mame zadat, kdyz vlastné [JJJij nastupovalo
do skoly, tak ze vlastné mame na Skole a SPC vyfidit, to jsme vSechno nevédéli. To vSechno
jsme se dozvidali jenom ve Spolec¢nosti. Nebo kdyz bylo néco akutniho, tak ptes telefon jsme
se domlouvali s panem Michalikem, tak to bylo. Nebo kdyz nam tieba tady tekli, Ze nam
nedaji ptispévek na péci, protoze dit€¢ bylo pred komisi a pani nam tekla, ze nevi, kam ma
tuhle nemoc zatadit, takZze ndm to ned4. Tak on mam vlastn€ napsal odvolani, protoZze nevim
zakony, které by tam mély byt, tak s tim ndm pomohl. Takové jako socidlni, to ndm nikdo

neposkytovat jako tady v misté bydliste.*

Zaznam rozhovoru s respondentkou 3

1.,,sdéleno - (3,5 let), naroz- V té dobé jsme az tak nic moc nepotiebovali, to
az tak v téch 4 letech jsme potrebovali nejaky vozik. Ze zacatku jsme méli kocarek az asi do 5-
6 let, vtech asi 6 letech mélo vozik a specialni kocarek. Akorat jsme jezdili na setkani
spolecnosti MPS. Ze zacatku ty moznosti néjaké nebyly, az tak 2-3 rok jsme vyuzili na néjaké
ty pomucky. Na podotazku poradenstvi? - Az viastné na teéch setkanich MPS, tam hlavné.
Primo prof. Zeman nam dal kontakt na Michalika. Viastne hned ten prvni rok jsme jeli na
setkani. My jsme vlastné nic neresili, ono vlastné ani nebylo co resit, neexistoval Zadny [ék.
Tak nam rekl (Michalik) jakoby ty moznosti a ze je ta Spolecnost MPS a vic toho viastné
nebylo. No spis to byl viastné Sok, Ze jakoby viastne, ze psychicky, nez se s tim clovek jakoby
srovnd, to bylo hodné narocny. S timhle se pro mé vyrovnat bylo hodné narocny. Ja jakoby

Jjako jsem to chtéla spis s nekym resit, co dal, jaky maji jini lidé zkusenosti.
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2. Az pozdéji, az bylo na tom trosku hur, tak jsme resili potom ten prispévek na péci. Ten
Jjsme nejdriv rok, dva, neméli, pak jsme ten nejnizsi a teprve az néjak - do skoly tak
Jjsme si neéjak pozadali o ten vyssi, s tim, Ze jsme se museli odvolavat, aby nam ho dali. Ted’
mame dvojku. Mame na dopravu, na péci, prikazku ZTP. Ono to vlastné umoziuje parkovani
na verejnosti jako pro invalidy. Ono je to potrebné, treba kdyz jedem do Té Prahy, tak treba
S- tak to je po dalnici. Hodné nam rekl prof. Zeman, ale hodné véci pak mame (vime)
Z tech setkani MPS, to uz presné taky nevim, ale hodné nam to pomohlo, vyhledavani techhle
informaci. Méli jsme pridavky na deti, ale ted je nemdame, ted nam nevysly, mame trochu
vys$si prijem. Ale jeste mame viastne toho Dobrého andéla. Ted vlastné jesté budeme mit
Z jedné spolecnosti, co nam nabidli jako akci ohledné naseho domu, Ze nam nabidli viastné
pro - jako bezbariérové upravy. Ale to je jako obcanska iniciativa, neni to ze statnich
penéz. Taky jsme ted zazadali o elektricak, kterej teda po odvolani dopadl, pres pojistovnu
bude mit elektricky vozik. A taky jsme objednavali lyZiny, ty budeme mit ze statniho. Ted nam
jeste nabidli na urade, Ze kdyz budeme ted bezbariérové predélavat koupelnu, tak nam zaplati
praci. Predtim jsme méli kocarek pres pojistovnu, a pak mechanicky vozicek, ten jsme méli
pres MPS, coz je dobre, protoze ho nemusime vracet, protoze se nam bude i do budoucna
hodit. Jezdime do _ kde mdme jako na boty a na vilozky na protetiku. Viastné
pres MPS, néco pres Karlov. To nam dité pani pod nama hlidala, normalne, za uplatu. Od
letoska bude mit | asistentku pedagoga. Tj. od | #idy, dotea’ diteti pomdnall R
ucitelka. Drive vyuzili moznost téch prispévkii ve Skole a koupili ditéti lavici ve Skole.
Vzhledem k tomu, ze mdame jesté i toho Dobrého andéla, tak nam to jako staci. Ja nepracuju
na piny uvazek, ale jo jako, ted’ jsme viceméné finanéné spokojeni. ...je pravda, ze | na
tom neni tak Spatné, ale kdybych méla naplno zustat doma, tak nevim, jak bychom to utdhli.
Jakoby nam vadi, Ze neni stejny metr, co se tyce léecby, ze nékteri ji maji a na nas se lék jakoby
uz nedostane, - je na to jakoby staré, nebo ja nevim. Toto mi v tuhle chvili vadi, Ze ta lécba
neni dostupna jako vSem. Chapu, Ze je ohromné financné ndarocnd, ze miizeme byt rddi za tu
peéci, co vlastné mame, horsi by bylo, kdybychom neméli ani to. Jsme radi i za to, Ze mdame
alespon tu moznost té symptomatické lecby. Me vadi, Ze nejsou jakoby tabory pro tyhle déti,
nebo jsou a moc drahé, nebo jsou daleko. Mame stesti, Ze tu jsou skauti a Ti dité berou i pres
tO. postizeni, ale leckde to tak nejde. Treba nemiize na morského konika, protoze to pro
tyhle deti neni. Ted nds nejvice trdapi ta bezbariérovost, protoze mame poschodovej dium a
nevime, jestli bude do budoucna _ vyjit schody, nebo jakoby budeme mit
schodolez, to je pro nas ted probléem. Taky pro nas, jestli budeme potom jakoby I schopni

nékam nosit, nebo nemiize byt porad jen ve vrchnim patie, kde mame pokojicky. Taky viastné
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budeme resit, jak to bude se stredni skolou (jak to za ty I roky bude). Vim, Ze je moznost dat
dité treba do - _ ale do toho se mi tak moc nechce, dat dité na intr.

3. No viastné vice, méné vime, Ze je ta enzymatickd lécba, kterou nam zamitli. Co se tyce
symptomaticke, tak ma za sebou spoustu ortopedickych operaci - nohy, kycle a kolena a ma
naslouchadla, protoZe hur slysi a trhali ditéti kréni mandli, kwvili tomu, Ze mélo zanéty
stredniho ucha. Chodime jednou za 3 tydny na rehabilitaci, obcas cvici doma.

4. Vidame se vlastné na téch setkanich s téema rodinama, maximalné, hlavné kdyz jsme
potiebovali se néco zeptat, nebo tak, jsme nekoho oslovili. Treba néjakou pomiicku, ale
vetsinou treba pres Petru to mam, takové ty zkusenosti. Jako negativum jsem vnimala hlavné
ze zacatku — viastné jak to na clovéka piisobi, kdyz nevi do ceho jde a kdyz vidi ty deti, jak
vypadaji tieba potom po deseti letech, nebo po vice, Ze jakoby... Ze clovék jakoby vi, nebo tak
tusi trosku, ale, ale je to i neprijemny. Nebyl to Sok, ale nebylo to nic extraprijemnyho taky.
At urcite jdou do Centra provazeni a taky Spolecnosti, to jim pomiize. Mam znamou primo na
tom odboru socidlni péce, takze kdyz jako néco, tak oni radi nam jakoby poradi, jako

vicemeéné tady se snazi vyjit vstric, rekla bych, ze jo. “

Zaznam rozhovoru s respondentkou 4

1. - (5 let), takze nar. - Kdyz nam to sdélili, tak jsme viibec netusili, jak moc
vdznd je to nemoc, takze jsme z toho byli hodné Spatni, ale to nejhorsi nas teprve cekalo. Ja
jsem v tu chvili nechtéla nic. S nikym to resit, s nikvm mluvit. Jsem uzavienda povaha,
potiebovala jsem hlavné cas, abych si to vsechno promyslela, abych si to nechala projit
hlavou. Upiné jsem se uzaviela do sebe. A jak je tieba ted to Centrum provizeni, nebo tak,
tak bych urcité nebyla schopna kontaktu. Byla jsem z toho v takovém Soku, zZe jsem vlastné
nechtéla nic. Nechtéla jsem védeét vic, byla jsem v néjakém soku, nechtéla jsem pomoc zvenci,
nechtéla jsem nic. Jediny s kym jsem byla schopna o tom mluvit byl . protoze si nedokazu
ani predstavit ze by tam nebyl. To nevim, jak bych to zvladala, byli jsme si oporou navzdajem.
Nikdo ndam jakoby nepomohl, iesili jsme to s | oz postupem casu jsem byla schopna
otevrit internet a vyhledat, co ta nemoc vsechno obndsi. Protoze jsme chodili k Hrubé a ta
mluvila tak odborné, Ze jsme nevédeli co a jak. Ze zacatku jsme byli vhozeni do vody a
nevedeli, co a jak resit. Hruba nam v kostce rekla, o co se jednd a pak az internet a co jsem
otevrela, pusobilo tak katastroficky, zZe jsem to zase rychle zavrela. VSechno prichazelo
postupné a trvalo to hrozne dlouhou dobu, nez jsme dokazali o tom mluvit, nez jsme si
dokazali priznat, co nam je, co nds cekd, co bude do budoucna. Na Spolecnost nam dala

kontakt Hruba, ale my jsme ji kontaktovali az tak za dva roky. Ale kdyz v kazdé zprave, kterou

75



jsme dostali od doktora bylo napsano doporucujeme navstivit..., tak mi to porad lezelo
V hlavé a rikala jsem si, treba to bude mit néjaky prinos. Viibec ne. Chodili jsme k Hrubé a ta
nam vibec, ze by nam néco poradila, nebo, vitbec nic. Bylo to v podstaté od kamaradek, ze
Jjsem se zajimala pres svoje znamé. Ty mi rekly, Ze muzeme zadat treba o nahradu nakladii za
dopravu. Jind kamaradka mi poradila, at’ si pozadam o prispévek na péci, takhle to vsechno
bylo jakoby z okoli.

2. Co si myslim, ze nam hrozné moc pomohlo, to zZe jsme prisli do ty Spolecnosti, vidis, Ze
Jjsou lidi, kteri maji stejny problém, Ze na to nejsi sama, taky to zvladaj. Tohle si myslim, Ze
nas docela posililo, posunulo dal. Jediné, co cerpame je prispevek na péci, ted’ uz mame 3. A
taky vyuzivaime sluzby || KGR oo tclesne postizené, kam chodime na rizna cviceni,
masdze a tak. Zdaddame si o ten prispévek na tu cestu (mysleno od pojistovny), pak mdame co
dostalo darem od nadaci matraci, elektrickou kolobézku a vozicky. Pres MPS, pies Zivot
detem byla matrace a kolobézka a pres Skolu jsme kontaktovali konto bariéry a oni nam
doplatili vozicky. Ve skole ditéti vysli vstric, dali diteti tFidu v prizemi, ve Skole ma vozicek,
vychazi mu vstric. Ma tam své kamarady, kteri mu pomdahaji. Pritkaz mame ZTP/P.
Zkontaktovat ruzné nadace nam pomohla MPS. Ty rehabilitace, to cviceni za asistence
odbornika. Chybi nam pravidelna rehabilitace, oni potrebuji ty intenzivni rehabilitace. Co se
tyce tech prispévkii, ty povazuji za nedostatecné. Do budoucna? To nevim, netusim. Chceme
se stehovat do nového bytu, kde chceme udeélat bezbariérovou koupelnu, bezbariérové
pristupy.

3. Vimizim, cvicime rehabilitace. Chodime na spondylchirurgii, neurologii, na kardio,
K ocari, k usnimu, to je asi vSechno. Jo, samozrejmé ortopedie. Na Bulovce mame ortopedii,
pak jezdime do Motola na spondylchirurgii, kardio na Karlové. Enzymoterapie nam rozhodné
pomdaha, to vim, ostatni dité viceméné hlidaji, takze... Cviceni mame jednou za 14 dni, ted’
chodime tydné, u cviceni kontroluje, jak cvicime a cvicime doma. ProtoZe piijdeme na
operaci, tak ted mame masaze. Myslim si, Ze tyto deéti by potrebovaly fyzioterapeuta, ktery to
S nimi odcvici, protoze kdyz s ditétem cvicim doma, mam pocit, Ze to stejné cvicim blbé. Taky
Jjsme byli dvakrat v laznich. Chirurgickeé zakroky byly tri. Jedna kycel, druha kycel, vyndavani
kovii a ted’ je na ctvrte.

4. V kontaktu jsme a povazuju to jednoznacné za prinos. Asi, zZe vSechno cas néjakym
zpiisobem spravi, aby nepropadali uplné panice, i kdyz to stejné nejde. Muze Ti radit kdo
chce, co chce, ale je pravda, Ze cas vSechno obrousi a dostanes na to jinej pohled, na tu
nemoc, na Vsechno, na ten zivot s nemocnym déckem. Nepropadat panice, bude jinak. Bude

lip i pres to, Ze nemoc ma progresi, tak pres to vSechno se po té psychické strance vsecko
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obrousi a koukads na to jinyma ocima. Ono se s tim nikdy nesmiris, ale naucis se jako radovat,
naucis se radovat z riiznych jinych véci. Zacnes na tom videt, i kdyz jako nejsou pozitiva, tak
prece jako by na to koukas veselejsim pohledem. Zjistis, zZe to neni tak hrozné, jak to vypadalo
zZprvu a Ze prosteé se s tim da Zit a Ze to neni tak hrozny a kor po tom, co jsme jakoby dostali tu
lécbu, tak to nam vlilo do Zil Zivot, tu energii. Se socialnim pracovnikem jsem nikdy do styku
neprisla. “ Na dopliujici otazku, co by mél podle ni asi socialni pracovnik délat? ,, Asi by meél
cloveku poradit, co je mozny, nebo o co si je od statu mozny pozadat, upozornit a navést Tée, o
co vSechno si miizes zadat v téchto situacich. Ja jsem podala tu zadost o ten Prispévek na péci
a poptal se na néjaky ty otdazky do toho jejich dotazniku a to bylo v§echno. Ze by ndm néco

‘

radil, to vitbec ne. Spis se prisel podivat na celkovou situaci v domdcnosti.

Zaznam rozhovoru s respondentkou 5

1., Diagnéza sdélena v kalendainim roce || R bylo 45 rokul N ro
bezprostrednim sdéleni diagnozy u nas previadaly potreby soundlezitosti s nejblizsi rodinou.
Prali jsme si byt sami, nikym jinym neobtézovani. Potiebovali jsme c¢as na nadechnuti, které
tolik bolelo. Toho casu byla treba opravdu velka spousta a nic neZ cas a spolecnost
nejblizsich nam v tyto okamziky nebylo blizsi. Dny po sdéleni diagnozy vnimam opravdu jako
Jjednu velkou cernou diru. Propadala jsem se do ni ¢im dal hloubéji. Chtéla jsem vymazat nasi
existenci v tomto nespravedlivem svete. Ano, chtela jsem umrit. Prala jsem si, aby prijel
prevoznik a ja ruku v ruce s - vstoupila na jeho lod, ktera uz nikdy neméla priplout
zpét. Myslela jsem si, Ze nam urcité bude mimo tento svét lépe. Ze snad jesté existuje misto,
kde nam bude dobre, bez - trapeni, kde budeme Stastni. Neméla jsem na nic silu, Zivotni
energie a eldn, toto smetla vina jménem mukopolysacharidoza. Citila jsem, Ze uz nikdy
nebudu Stastnd, ze nepocitim klid, stésti a pohodu. Jakoby mé vysal mozkomor z pohadky
Harry Potter. To jsem trochu odbocila. Ano, védeli jsme o Centru provdzeni. Seznameni
probéhlo ihned pri prvni navstéve ambulance dédicnych metabolickych chorob na KDDL v
Praze. Ddle nam byla nabidnuta pomoc od MUDr. Hrubé, ta nam hodné pomohla, taky
poskytla mail adresu a telefon.

2. Nejvetsi pomoc v techto tezkych chvilich nam poskytla nejblizsi rodina (rodice mi a
manzelova maminka). Také nejblizsi pratelé byli vzdy ochotni naslouchat. VyuZzili jsme pomoc
Centra provazeni (poradenska cinnost v oblasti socialni, psychologické). Také pobirame
prispévek na péci druhého stupné, ZTP kartu s jejimi vyhodami (prispévek na mobilitu),
prispévky od Dobrého andéla. Dostali jsme specialni kocar a pomucky na nohy a bryle.

Vyuzivame asistenta pedagoga ve specialni Skolce, kam - dochazi. Dale poradenstvi od
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sec I 2 »)ia rozhodné ochotnd. Ta pomoc ze strany

toho statniho i nestatniho sektoru je, mame se na koho obratit. Postradame jediné néjakou
pomoc V oblasti ziskani té lécby (mysleno enzymoterapie), v tom je clovéek jakoby sam. Mozna
néjaka spolecnost, nebo nékdo, kdo by pomohl zajistit toho pravnika, nebo komunikaci s téemi
pojistovnami, to nam chybi, bylo by dobré mit nejakého odbornika na pravni stranku. To se
clovek uplné boji podivat. Samoziejmeé tu podporu, kterou vyuzZivame ted — tu financni, at’ uz
je to ten Dobry andeél, nebo prispevky na péci, kompenzacni pomiicky urcité taky, urcité
asistenta jak do skoly, tak treba do zajmového krouzku.

3. Ano, metody lécby samoziejmé zname. Pro nas lékem prvni volby, i pres veskeré
"tlumici" metody lékarii na KDDL, zustava nedosazeny Vimizim, za néjz stale bojujeme a
bojovat neprestaneme. Symptomatologickou lécbu u - zahrnuji rehabilitacni cviceni,
zejména individualni lécebna terapie, plavani, ldazenska terapie Ix rocné hrazend z pojisteni.
Dale obcasné rehabilitacni pobyty hrazené nami (v neddvné dobé napr. Luhacovice).
Dochdzime také do | KGR e vyuzivime siuzeb v oblasti vichodni mediciny, masdzi,
reflexni terapie. Tyto metody se v centru i zaucuji a nasledné denné pri vecernich ritualech
praktikuji [l i doma. Lécba castyeh bolesti hornich a dolnich koncetin, zad zahrnuje
masaze od maminky, metody reiki od babicky a samoziejmé analgetika. Ddle bych k metodam
lécby zaradila i komplexni sledovani pri pravidelné hospitalizaci na KDDL. Zminované
sledovani je mysleno pravidelnymi kontrolami vsech postizenych orgdnovych soustav
(kardiologie, pneumologie - spirometrie, sono bricha, orl, o¢ni, ortopedie, spondylchirurgie).

4. Rozhodné pozitivni, rozhodné nam pomaha, zZe ten osud néjak sdilime. I ty deéti se néjak
sblizily a skamarddily a myslim si, Ze i do budoucna z toho budou cerpat, ze i kdyz prijde to
zhorsSeni toho stavu, tak mame jakoby se na koho obratit, mame se o koho oprit. A miizeme
videt, Ze néekteré to dite, i kdyz je na tom vozicku, Ze ten Zivot mad hezky. Myslim, Ze ty
zkuSenosti a to sdileni toho osudu a té nasi Zivotni cesty je to nejvetsi pozitivum. Radu? To
vitbec nevim, jak odpovédeét. U nds je to strasné cerstvé na néjaké rady. Urcite, aby se
nehroutili, aby vstoupili do Spolecnosti, protoze to povazujeme za velky prinos. Rozhodné se
neuzavirat a komunikovat s témi lidmi, kteri maji podobny osud. Centrum, spolecnost a

I3

zajistent ze strany SPC Mohelnice.

Zaznam rozhovoru s respondentkou 6
1. ,Bylo to v roce || I bylo 2.5 roku. Bylo to v Praze na Karlové, diagnézu
sdelovala MUDr. Hrubd. Nejdriv obrovsky Sok a potom hned potreba informaci. Chtéla jsem

se zeptat na spousty otdzek, které mé napadaly, ale pani doktorka na nas neméla tolik casu.
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Hned po nas cekali dalsi pacienti a blizil se konec pracovni doby. Ano, hned pri prvni
navstéve nam lékarka dala kontakt na sebe a soucasné nas nasmerovala do Centra provazeni.
Tam jsme také hned pri dalsi navsteve v Praze zasli. Brzy poté nas kontaktoval prof. Michalik
a nabid| clenstvi ve Spolecnosti a ucast na dalsim celonarodnim setkani.

2. Nejvic nam pomohlo Centrum provazeni a Spolecnost pro MPS. Byli tu, kdyz jsme
potrebovali podrzet, kdyz jsme se dohadovali s pojistovnou o lécbu, vyrizovali asistenta
pedagoga, nebo méli jakykoliv jiny problem. Ze strany Spolecnosti nam bylo umozZnéno
setkani s JUDr. Dostdlem za ucelem snahy o prosazeni enzymatické lécby, jehoz jsme se
zicastnili. Vyuzivame poradenskou cinnost Centra provazeni a SPC. Casto volavame, pokud
potrebujeme jakoukoliv radu. Mame prispévek od Dobrého andéla a asistentku pedagoga.
Zadost o pFispévek na péci byla opétovné zamitnuta, odvolani nam pomdhali sepsat v poradné
v miste bydlisté. Na poradnu k sepsani odvolani proti zamitnuti Zdadosti nds nasmérovala
pracovnice Centra provazeni. Pojistovna nam prispiva na dopravu, pri pravidelnych cestach
do Prahy, mame kompenzacni pomiicky. Do budoucna si netroufnu odhadnout, urcite
poradenstvi, néjaké prispévky, asistentku pedagoga a kompenzacni pomiicky. Nelibi se nam,
Ze enzymatickou lécbu nemaji vSechny nemocné deti. Nedoreseny je systém posuzovani stupné
zavislosti pro pritkazy ZP a prispévky na péci, v ramci jednotlivych komisi jsou velké rozdily.
Vyse prispévkii na péci je nedostatecna.

3. Mame tydné enzymoterapii. Momentalné ne, ale mivame rehabilitacni cviceni, taky jsme
meéli lazné. Dite nosi korzet a nozni ortézy. Je sledovano na ortopedii, spondylchirurgii,
neurologii, urologii, ocnim, kardiologii, spirometrii.

4. S nekterymi se vidime na setkanich, s nekterymi jsme prakticky v kontaktu stale, jsou to
uz pratelé. Negativné jsem vnimala pouze na zacatku ten pohled, jak vypadaji ty déti po
nekolika letech progrese té nemoci. Nevim, co poradit. Kazdy clovek to vnima jinak,
vyrovnava se s tim po svem. Poradila bych, co pomohlo nam. Bézte do Centra provazeni a
Spolecnosti pro MPS. Poradenstvi ze strany Centra a Spolecnosti je perfektni. Jsou vzdy mili,
ochotni, pripraveni pomoci, pripadné odkazou, kam je treba zajit. U prispévku na péci byly

pracovnice vstricné, ochotné. Naslednée posudkovy lékar vsak Zadost zamitl. *
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