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Uvod

Nasledujici text obsahuje piispévky odbornikt, ktefi vystoupili na I. Narodni konferenci k problematice
vzacnych  onemocnéni, kterou pofddala  Spolecnost pro  mukopolysacharidosu  dne
13. 11. 2015 v prostorach Pedagogické fakulty Univerzity Palackého v Olomouci.

Pisemné informace, dopliujici témata, jimz se hosté vénovali, urCité ptispé&ji k lepsimu porozuméni
situaci osob, které pecCuji o ¢lena rodiny se vzacnym onemocnénim, potazmo i tézkym zdravotnim
postiZzenim



Komunikace pracovnikii rané péce s pefujicimi osobami — moZnosti a meze

Mgr. Vendula BATKOVA
Strredisko rané péce SPRP Olomouc

Abstrakt
Ptispévek specifikuje ranou péci prostifednictvim piedstaveni ¢innosti Spole¢nosti pro ranou péci, jeji
cilové skupiny a obecnych i konkrétnich cili. Popisuje osobnost poradce, zamétuje se na zvlastnosti
pecujicich osob, se kterymi poradce pracuje jako s klienty, a na dalsi podminky, které pti rané péci
ovlivituji jejich vzajemnou komunikaci. Na zéklad€ praxe stanovuje obecna doporuceni.

Kli¢ova slova: rana péce, Spole¢nost pro ranou péci (SPRP), poradce rané péce, komunikace
s pecujici osobou.

1 CO JE RANA PECE

Rana péce je terénni socialni sluzba poskytovand rodinam, ve kterych se narodilo a vyrusta dité
se zdravotnim postizenim do sedmi let veku. Cilem poskytovani sluzby je predchazet
a zmirnit disledky postizeni na zivot rodiny a poskytnout ditéti i celé rodiné maximalni moznost socidlni
integrace. Jinymi slovy to znamen4, Ze je sluzba zamétena na podporu rodiny a podporu vyvoje ditéte s
ohledem na jeho specifické potieby. Rand péce je podle zakona ¢&. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach, sluzbou preventivni, a je tedy poskytovana bezplatné.

1.1 Spolecnost pro ranou péci (SPRP)

Rana péée je na tizemi CR zajistovana mnoha riiznymi poskytovateli, z nichZ nejstarsi je Spole&nost
pro ranou péci, jez svoje sluzby poskytuje klientm jiz 25 let. Jeji sluzby jsou ¢lenény uzemné podle
jednotlivych stfedisek rané péce. Prostiednictvim pracovnikd (poradcll) rané péce se zaméfuje na
cilovou skupinu rodin déti se zrakovym nebo i s kombinovanym postizenim. Dalsi konkrétni poznatky
uvedené v tomto ¢lanku vychazeji z autor€iny praxe v SPRP, ¢innost jinych poskytovateli se miize
mirné lisit.

Spolecnost pro ranou péci ma definovany tyto cile:

= Détem s postizenim nebo s ohrozenym vyvojem v raném véku je zajisténa dostatecnd podpora pro
jejich rozvoj v rodiné a odborné sluzby v domacim prostiedi.

= Rodice déti s postizenim nebo s ohroZzenym vyvojem (pecujici osoby) maji véas informace, podporu
a odbornou pomoc.

= Rodice (pecujici osoby) se citi kompetentni ve vychové a podpoie ditéte s postizenim nebo
s ohroZzenym vyvojem

= Rodice (pecujici osoby) jsou partnery odbornikd: ucastni se rozhodovani o potiebné podpoie
a sluzbach pro sebe a své dite.

=  Vefejnost, odbornici, komunity jsou si védomi, ze déti s postizenim maji pravo vyrustat
v roding, a rodina proto potfebuje podporu spole¢nosti (zdroj: informacni letak SPRP).

Konkrétné tedy svym klientim Spole¢nost pro ranou pé¢i nabizi:

= poradenstvi v oblasti dal§ich vyuzitelnych ¢i navaznych sluzeb a socidlnich davek;

» zhodnoceni aktualni trovné schopnosti a dovednosti ditéte — vcetné moznosti absolvovat funkéni
vySetieni zraku;

= poradenstvi, instruktaz k podpoie vyvoje ditéte (stimulace zraku, zrakovy trénink apod.);



= doporuceni a zaptjceni vhodnych hracek, pomticek a literatury k podpotfe psychomotorického
vyvoje ditéte;

= zkvalitnéni vzajemné komunikace v roding, zejména s ditétem;

= seminare, piednasky a pobytové akce pro rodiny;

= zprostfedkovani kontaktl s dalSimi rodinami v obdobné situaci;

= doprovod k jednani s Gfady a specialisty;

= zprostfedkovani kontaktli na dal$i odborniky a organizace;

= praktickou pomoc pfi zafazeni ditéte do §kolského zatizeni (SPC, MS, ZS);

= pomoc pfi zajisténi potfebnych kompenzacnich pomticek pro dité (zdroj: informaéni letdk SPRP).

Prvni roky ve vyvoji déti hraji velmi zdsadni roli. ,,Pravé v obdobi do tfi let jsou kompenzacni moznosti
mozku tak obrovské, Ze umoziluji nejlépe rozvinout nahradni mechanismy i u téch déti, které maji v
nékteré oblasti vyvoje vazny handicap. Pokud se prave toto obdobi zanedba, moznosti vyvoje ditéte v
urcitych oblastech se mohou zcela uzaviit nebo extrémné snizit.*
(http://www.ranapece.cz/?src=0%20SPRP/0%20n%C3%A1s/364&lokalita=%C4%8CR/)

Z toho pohledu je zna¢n€ vyznamné zahdjit stimulaci ditéte co nejdiive, a tedy co nejdiive zahajit
i ranou péci. Konkrétné to znamena, ze pracovnik rané péCe pii priprave zvoli vhodné pomicky
a hracky, kterymi dité bude stimulovat, na konzultaci v rodin€ si s ditétem a rodi¢em ukazou, jak by
mohla stimulace probihat, aby dit¢ bavila a bylo motivovano ke spolupraci, pracovnik popise, jakych
vystupl chceme stimulaci dosahnout, spole¢né vSichni vyhodnoti dle moznosti a limit optimalni
Casovy interval, po ktery lze dité Gsp&$né stimulovat. Stimulace zaméfena na rozvoj ¢i kompenzaci
je obvykle nejcastéjsim diivodem, pro€ rodina pozada o spolupraci s ranou péci.

Pro terénni sluzbu rana péce je typické, ze konzultace obvykle probihaji v domacim prostiedi klienta.
Dité se doma u¢i novym dovednostem snaz, neni stresovano ¢i rozptylovano cizim prostiedim nebo
cestou z domu. Navic pracovnik mize pruzné¢ reagovat a prizpisobovat stimulaci ditéte domacim
podminkam, ve kterych obvykle probihd. Rodi¢ se tak 1épe zacvi¢i pro kazdodenni trénink a pak uz
spociva stimulace na ném. Tim také dochazi k postaveni rodi¢e do role odbornika, poradce rané péce se
stava privodcem na této cesté.

Jednotlivé konzultace v domacim prostiedi trvaji 1,5 az 2 hodiny, a to v intervalu jednou za 1 az 3
mesice. Napli konzultace jsou vzdy predmétem vzajemné dohody, napln sluzby se domlouva
v individudlnim planu. Mezi terénnimi konzultacemi mize byt sluZzba vyuZzivana telefonicky
¢i korespondencné (e-mail, posta).

Cilova skupina

Kazdy poskytovatel rané péce vymezuje svoji cilovou skupinu. Spole¢nost pro ranou péc¢i vnima, komu
je sluzba urcena, takto:

= rodinam s détmi se zrakovym postizenim ve véku od 0 do 7 let;

* rodindm s détmi s kombinovanym a soucasné zrakovym postizenim ve véku od 0 do 7 let;

* rodindam s pfedcasné narozenymi détmi s nezralosti v oblasti zrakového vnimani;

= rodinam s détmi s ohrozenym vyvojem v oblasti zrakového vnimani v disledku neptfiznivého
zdravotniho stavu ve véku od 0 do 7 let (zdroj: informaéni letak SPRP).

Klientem (uzivatelem sluzby) rané péce je cela rodina, nejen dit€¢ se zdravotnim postiZzenim
a jeho rodic¢e, mohou to byt také sourozenci, babic¢ky a jini lidé, kteti do konkrétni rodiny patii nebo
naptiklad sdileji spolecnou domacnost. Kazdého ¢lena rodiny totiz do urcité miry zdravotni postizeni
ditéte ovliviluje a postaveni jednotlivel je urcujici pro celkovou soudrznost rodiny. Konkrétné si kazdé
stredisko rané péce vymezuje Uzemi, na kterém sluzbu poskytuje, obvykle jsou hranice dany
jednotlivymi kraji CR.

2 KOMUNIKACE PRACOVNIKA RANE PECE A PECUJICICH OSOB

Z vyse uvedeného textu vyplyva, Ze rana péce zahrnuje Siroky komplex sluzeb, a proto je potieba,
aby poradci, ktefi sluzbu poskytuji, byli nejen dobie vyskoleni, ale také osobnostné nastaveni.


http://www.ranapece.cz/?src=O%20SPRP/O%20n%C3%A1s/364&lokalita=%C4%8CR/

2.1 Poradce rané péce

Podle zakona &. 108/2006 Sb., o socialnich sluZbach, miize byt poradcem absolvent VS nebo VOS se
zaméfenim na specialni pedagogiku ¢i socialni praci. Tim vSak jeho vzd€lavani nekonci, vSichni
pracovnici se prubézné vzdeélavaji v dalSich oblastech potiebnych pro svou praci, ptipadné své znalosti
prohlubuji. Konkrétni predpoklady a odbornost k vykonu poradce rané péce Vv rodiné (Hradilkova,
2010):

= 7Znalosti zékonitosti vyvoje ditéte a vliv postiZzeni/znevyhodnéni na vyvoj ditéte, zjisténi funkci
a urovné vyvoje ditéte;

= znalost postupll a technik podporujici optimalni vyvoj ditéte;

= znalosti podpory rodi¢i a rodiny jako celku, dovednosti uschopiiovani rodi¢d, metody prace
s rodinou;

= znalosti zakonitosti, procesu a organizace sluzby, kritérii jeji kvality.

Déle je nutné, aby byl poradce vybaven vlastnostmi, jako jsou komunikativnost, flexibilita,
systemati¢nost, organiza¢ni schopnosti a mnohé dalsi. Je také nezbytné, aby poradce byl nejen
samostatny a zodpovédny, ale zaroven, aby byl schopen pracovat v tymu a umél v ném hledat oporu,
ktera je pfi této narocné praci potieba.

2.2 Rodina (pecujici 0soby)

Rodina ditéte s postizenim ma jinou socialni identitu, je né¢im vyjimecna. Tato spiSe negativné
hodnocend odliSnost se stava soucasti sebepojeti vSech jejich ¢lenli: rodict i zdravych sourozenct.
Existence postizeného ditéte je pti¢inou toho, Ze se ur€itym zplisobem zméni zivotni styl rodiny, protoze
musi byt prizptisoben jeho moznostem a potiebam. V disledku toho se zméni i jejich chovani, nejen v
ramci rodiny, ale také ve vztahu k §irsi spolecnosti, kde se tito lidé mohou v ramci obrannych reakci
projevovat zcela jinym zptusobem nez diiv, resp. nez je obvyklé, nebo se od ni dokonce izolovat
(Vagnerova, 2004).

Reakce rodi¢t na postiZeni jejich ditéte a zpasob zvladani této situace zaviseji na mnoha okolnostech —
vlastni ocekavani od rodi¢ovské role, prevazujici postoje spolecnosti, schopnosti vyrovnat se
s negativnimi reakcemi okoli aj. V dusledku téchto okolnosti budou rodi¢ovské postoje jiné, nez kdyby
dité bylo zdravé, a zvySuje se tedy pravdépodobnost hyperprotektivniho pfistupu na strané jedné a
odmitani potomka na strané druhé (Vagnerova, 2004). Samoziejmé zde hraji roli také individualni
rozdily mezi rodi¢i — Sociokulturni status, zvyky apod.

2.3 Specifika komunikace poradce rané péce a rodici (pecujicich osob)

Obvykle jsou rodice ¢i jiné pecujici osoby zvlasté pii prvnich setkanich s pracovniky rané péce pod
tlakem zjisténi, Ze jejich ditéti bylo diagnostikovano zavazné zdravotni postizeni. Kazdy z rodict
(prarodici ¢i jinych pecujicich osob) prochazi vlastnim tempem jednotlivé faze akceptace vady ditéte,
kazdy tedy muiZe reagovat na riizna sdéleni pracovnika odlisné.

2.3.1 Akceptace vady

Jak uz bylo zminéno, poradce musi zohlediiovat pii komunikaci stupen akceptace vady ditéte rodic¢em.
Pét fazi akceptace dle Vagnerové (1995):

= Féze Soku a popfeni.

= Faze bezmocnosti.

= Faze postupné adaptace a vyrovnavani se s problémem.

= Faze smlouvani.

= Faze realistického postoje.

Jini autofi uvadéji i odlisné faze, pro komunikaci s rodi¢em je nutné pocitat s tim, Ze jednotlivé faze se
mohou vracet a prolinat. Je téeba pfihlédnout k tomu, Ze rodi¢ ditéte miize byt v permanentnim stresu,



navozeném pravé sdélenou diagndzou (anebo naopak tieba chybgjici diagnézou). Casto se v praxi
setkavame napftiklad s tim, ze rodice ,,neslys$i“ nékterou z dulezitych informaci, respektive na ni
nereaguji. Nékdy az ve chvili, kdy se ji dozvédi od jiného zdroje, k nim teprve pronikne. Naopak mize
poradce pfijit do kontaktu také s rodi¢em, ktery je schopen ihned akceptovat dité véetné jeho zavazného
postizeni.

2.3.2 Pomér komunikace

Ukolem poradce je zvolit vhodny pomér komunikace smérem k rodi¢i a zarovei smérem
od rodice k sob&. Poradce totiz pfichazi sice s dilezitymi informacemi (o stimulaci, socidlnim
poradenstvi apod.), av§ak rodi¢ na konzultaci obvykle nejprve potiebuje sdilet novinky ze zivota svého
ditéte a pocity, které k tomu patii. Zda se, ze by rodi¢e mohl poslouchat tieba kamarad nebo nékdo
Na poradci ziistava, aby vymezil hranice, zaméfil se na feSeni (hrozi cyklické st€zovani), zjistil, zda ma
rodi¢ od ngj i jind oCekavani; zaroven ale poradce muze klienta ve sdileni podpoftit, protoze aktivni
naslouchani je také v jeho ,,popisu prace®.

2.3.3 Domact prostredi

Dalsim specifikem komunikace je domaci prostfedi, ve kterém se konzultace rané péce obvykle
odehravaji. Pro rodinu to mize byt zpoc¢atku nezvyklé nebo neptijemné, Ze poradce nabizi konzultace v
domacim prostiedi, rodi¢ mtze citit tlak z toho, ze je zaroveii v roli hostitele poradce, piipadné se mu
to mize zdat jako vpad do soukromi. Zaroven je poradce v praci a pfitom na navs§téve, mize se setkat s
udalostmi, které se ho a jeho prace netykaji, rodi¢ ve svém vlastnim prostiedi snaz prechazi pies tenkou
hranici pfilisné duvérnosti k poradci (tykani, davani dark®, sdé€lovani soukromych informaci).
Klasickym tiskalim prace v domé klienta je rozhovor pii odchodu — obvykle rodi¢ objevi néjaké dulezité,
jesté neprobrané téma.

2.3.4 Pritomnost dalsich osob

Dulezitou hranici, ktera také vymezuje komunikaci mezi pracovnikem a rodi¢em, je i stala pritomnost
ditéte, pripadné jeho sourozenci (a né€kdy i dalsich osob), kteti ne vzdy jsou spokojenou a tichou soucasti
konzultaci.

3 DISKUZE A DOPORUCENI PRO PRAXI

Vzhledem k danym specifikim lze pro komunikaci poradce rané péce s klientem doporudit urcité
komunikaéni strategie. Samoziejmosti je individualni naladéni se na klienta, navozeni pocitu ucty,
diavéry a bezpeci, projeveni zajmu o klientiv problém, pozorovani klienta, ocenovani, hledani jeho
kompetenci. Poradce mutize potvrzovat zavaznost klientovych obtizi, nahlizet na problém z jeho
perspektivy a zaroven nabidnout i sviij pohled (Macek, 2010).

Pracovnikim Stiediska rané péce Olomouc se osvédcilo byt profesionalem, ale neexpertnim — obecné
mluvit jasné, konkrétné, odborné vyrazy dle potieby klienta eliminovat, sva sdéleni opakovat, ptat se
klientt, jak informacim porozuméli, zda védi, jak s nimi nyni nalozit. Vyhodou mize byt podpora
ustnich sdéleni srozumitelné psanym textem — pozor vSak na prehlceni klienta, v takové i v jinych
podobnych situacich je Iépe oteviené a taktné sdélit pocit, ktery z toho poradce ziskal, a zjistit pocity
klienta. Obecné je lépe se na skutecnosti doptat a pojmenovat je, nez je mylné predpokladat.

ZAVER
Specifika, a tedy i meze v komunikaci poradce rané péce s pe¢ujicimi osobami jsou dany osobou poradce

a osobou pecujiciho, pomérem komunikace mezi nimi, domacim prostfedim a piipadnou ucasti dalsich
osob na konzultacich.

Naro¢nost komunikace poradce spoc¢iva kromé vyse uvedenych specifik ve velkém mnozstvi moznosti
informaci (i hra¢ek a pomucek), které poradce miize do rodiny prinést. Presto se vSak v praxi ukazuje,



ze dulezitéjsi nez jednotlivé informace je podpora fungovani vztahu mezi rodicem a ditétem, ktery je
zakladem, vSechno ostatni bez néj nema smysl.
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O autorovi

Mgr. Vendula Batkova pracuje jiz 5 let jako poradce rané péce a instruktor stimulace zraku
ve Stredisku rané pé¢e SPRP Olomouc, jehoZz specializaci jsou rodiny, do kterych se narodilo dité se
zrakovym ¢i kombinovanym postizenim. Pisobi také jako externi pracovnik na UP v Olomouci,
kde sama uspésné¢ v roce 2011 absolvovala studium na Pedagogické fakult¢ UP, obor Specialni
pedagogika — dramaterapie. V praxi se pohybuje od roku 2004 v nejriznéjsich rolich, napf. jako asistent
pedagoga, ucitelka ve specialni matetské $kole, osobni asistent, koordinator a metodik individualniho
planovani apod. V soucasné dob¢ je jeji hlavni roli role mamy.


http://www.ranapece.cz/?src=O%20SPRP/O%20n%C3%A1s/364&lokalita=%C4%8CR/

Provazeni rodin se vzacnym onemocnénim od pocatku sdéleni diagnozy

Mgr. Pavlina DUPALOVA
Centrum Provazeni, Klinika détského a dorostového lékarstvi
Vseobecné fakultni nemocnice v Praze; poradenska pracovnice

Abstrakt

Prispévek je zaméfen na piedstaveni Centra Provazeni (CP), jehoz zfizovatelem je Spole¢nost pro
mukopolysacharidosu. Piispévek popisuje vznik CP, cilové skupiny osob, které podporuje, konkrétni
napln, Cinnosti a cile CP (pfima péce, vzdélavaci aktivity a vyzkumna cast). V jedné z Kkapitol je
sestaveno nékolik zakladnich bodi, na které je potieba myslet, dostane-li se ¢lovék do t€zké Zivotni
situace. V zavéru je uvedena kazuistika.

Kli¢ova slova: Centrum Provazeni (CP), Spole¢nost pro mukopolysacharidosu, Klinika détského
a dorostového lékarstvi (KDDL) VFN v Praze, vzacné onemocnéni, rodina v t€zké zivotni situaci.

1 VZNIK CENTRA PROVAZENI

Pro vznik Centra Provazeni bylo potieba najit finan¢ni zdroje, které by podpotily napad S novym
modelem — a to podporu rodiny pti sdéleni diagnézy hned od zacatku a Vv prostorach nemocnice.
S napadem pfiSla Spole¢nost pro mukopolysacharidosu a jeji zakladatel doc. Jan Michalik, ktery
dlouhodobé uzce spolupracuje s vedenim Kliniky détského a dorostového 1€kaistvi VFN v Praze. Na
zakladé jejich dohody a za souhlasu vedeni VFN se zacala vytvaret koncepce Centra Provazeni jako
mista podpory a pravé provazeni rodict déti, kterym zdravotnicti pracovnici diagnostikuji zavazné
onemocnéni (nebo zdravotni postiZeni), piipadné déti, které jsou ohrozeny velmi nizkou porodni
hmotnosti. Centrum Provazeni 2018 zahdjilo svou ¢innost na Klinice détského a dorostového 1€katstvi
VFN v Praze v lednu 2015. Finan¢ni podporu poskytla Nadace Sirius v programu Véasnd podpora pro
rodinu a dité v obdobi zjistovani diagnozy a adaptace na zdravotni postizeni ditéte. Ve stavajici podobe
je predpokladana doba piisobnosti Centra Provazeni do ¢ervna 2018.

Podminkou pfidéleni grantu od Nadace Sirius bylo pfinést néjakou novou systémovou zménu, ktera
pomize na priklad v socidlni ¢ zdravotni oblasti. Vedle piimé prace srodinami potfadame
i vzdélavaci akce pro zdravotnicky personal, nebot’ i oni potiebuji podporu a informace, jak
komunikovat a pracovat s pacienty.

Vyzkumnou casti celého projektu CP se snazime zjistit, zda tato nova sluzba je vlastné potieba.
Uz ted’ vime, Zze ano. Snazime se byt mezi¢lankem mezi nemocnici a naslednymi sluzbami v misté
bydlisté rodiny. Uelem je pienositelnost a udrzitelnost projektu a zkuSenosti a rozifeni takovychto
center 1 do dalSich zdravotnickych zafizeni. Chceme vytvofit mezioborovou spolupraci Ministerstva
prace a socidlnich véci a Ministerstva zdravotnictvi CR, popftipadé i jinych, aby CP bylo nedilnou
soucasti nemocnic a jistotou pro rodiny, které se ocitly v t€zké Zivotni situaci.

Napln CP se zaméfuje na tii zakladni roviny ptisobnosti:
= piimd péce,

=  vzdélavaci seminafe a workshopy,

»  vyzkumnd ¢ést.

Tym CP tvoti:

= pracovnice pifimé péce,

= 1 pracovnice telefonické podpory,

= 2 zdravotnické pracovnice,

= psycholog,

= dalsi kolegové — vedouci CP, metodik projektu, supervizor, lektoti vzdélavacich akci.



2 CILE CENTRA PROVAZENI

Zakladnim cilem je podpora rodin déti se vzacnym onemocnénim, déti predCasné narozenych
a S nizkou porodni hmotnosti, déti s t€Zkym zdravotnim postiZenim. S rodinami pracujeme nejen od
pocatku sdéleni diagnodzy, ale nékdy i mnohem dfive — v obdobi ¢ekani na vysledky rtiznych testl
a vysetfeni, v obdobi prvni nejistoty toho, co je vlastné¢ mize cekat.

vvvvvv

Kazdy jsme jiny, a tudiz kazdému muze trvat riizn€ dlouhou dobu vypotadat se s tak tézkym zivotnim
obdobim. U nékoho to je jeden tyden, u jiného jeden mésic, u dalSiho nekolik let a n€komu to trva po
cely Zivot... a n€kdy to viibec nejde. Snazime se tedy jit stejnym tempem jako rodina a byt jim po boku.
Vime, Ze s informaci o t€Zkém onemocnéni svého ditéte se rodi¢ asi nikdy nesmifi, ale je moznost se
S tim naucit zit. A od toho funguje Centrum Provazeni. Cilem je podpofit rodinu od prvni chvile,
poskytnout jim potfebné informace, pomoci s vysvétlenim Iékaiskych termind, S vyfizenim ptispevki a
jinych socialnich davek, ptedat kontakty na dal$i navazné socialni sluzby (rané péce, stacionare, osobni
asistence...), pomoci s feSenim otazek kolem nastupu do mateiskych a zakladnich $kol, kontakt na
neziskové organizace, na pacientskd sdruzeni se stejnym onemocnéni, kde rodice mohou sdilet
zkuSenosti v pé¢i o dité, apod. Zkratka do chvile, nez se rodina alespon trochu stabilizuje. Nékdy je
potieba jen uvarit kavu a povidat si. O v§em mozném. O tom, co je trapi, o tom, co péstuji na zahradce,
o tom, co délaji radi, jakého maji doma psa. O ¢emkoliv, co zrovna potiebuji.

Svou cinnosti se Centrum Provazeni snazi ptredchazet vzniku rizikovych faktorti, mezi které patii
naptiklad fyzické a psychické vy€erpani pecujicich osob, rozpad vztahti a manzelstvi a dalsi. Centrum
Provazeni mohou oslovit i 1ékafi a zdravotnicti pracovnici, i ty se snazime podpofit v tom, aby se citili
jisté a bezpecné v tézkych chvilich s rodinou.

3 CENTRUM PROVAZENI V PRAXI

Clenové rodin, které s nami spolupracuji, ale dozvédéli se informace o onemocnéni o par let diive,
nez Centrum Provazeni zacalo existovat, popisuji, jak zlstali stat pfed branou a nevédéli kudy kam,
mohli se opfit o zavoru, vyzvracet se do kete, obejmout popelnici —ano, to vie proto, aby se stabilizovali
a dokazali dojit domi. Kdyz nedokazali odejit domt, sedéli v ordinaci u lékate a plakali, nebo se vratili
do ¢ekarny a ¢ekali — na to, az jim n¢kdo fekne, Ze je to mylka, Ze se stala chyba, na to, az jim n¢kdo
fekne, co maji délat, na to, az budou moci sednout do auta, jit na autobus, vlak ¢i metro. Nekteti cekaji
doted’. Kazdy potiebuje sviij Cas a nic nelze fikat obecné.

Pro rodiny, které CP podporuje, plati: ,,Kdyz se rozhodnete, Centrum Provazeni tady je a bude. Ptjde s
vami cestou stejné dlouhymi kroky. Pjde vedle vas, pokusi se ukazat smér. Nekolikrat. Budeme to
zkouset a pijdeme krok po kroku.*

Rodice v prvni chvili citi tak obrovsky tlak, ktery ne vSichni fyzicky ustoji. Jedna z prvnich mySlenek
je ,,To ptece neni pravda!*. Je pfirozené branit se tomu, co jste se pravé dozveédéli. A je velmi dulezité
dovolit si projevit v§echny emoce, pokud to tak citite. Muzete plakat, kiicet, nadavat, zkratka vypustit
ten veliky pretlak ven — zpisobem, ktery zrovna v tu chvili potebujete. Osvédcilo se nam, Ze je pro
vSechny strany dobra spoluprace —rodice, 1ékafi, Centrum Provazeni (¢i jakakoliv jina podpurna osoba).
Ten nezaujaty a tfeti Clovék pravé mize pomoci s pruchodem emoci, je tim, kdo emoce zvladne a umi
je smerovat.

4 NEZAPOMINEJTE NA SEBE —1 VY JSTE DULEZITI

Dostane-li se clovek do situace, kdy zjisti, ze ma dit€ se vzacnym onemocnénim ¢i postizenim, zpravidla
se mu zcela zméni zivot a vSe se za¢ne orientovat ,,jen” na péci o dité. Jenze takovy napor nelze zvladat
donekonecna. I diky zpétnym vazbam pecujicich rodicl, jsme sestavili nékolik zakladnich bodi, na
které je potfeba v t€zké Zivotni situaci myslet. [ kdyz je to Casto velmi narocné.

= Dilezity je Zivot nejen ditéte, ale i Zivot vas, pecujicich osob. Je poticba myslet na dodrzovani
kazdodennich ¢innosti a rituald — jidlo, piti, hygiena, prochazka... Postarat se i sami o sebe — at’
mate kde ¢erpat nové sily, které budou potieba.



»  Umeoznit ventilovat sviij vnitini smutek, uzkost, hnév, strach, pocit bezmoci, svou bolest.
Nekteti mohou bez ustani plakat, byt nastvani, kiicet, byt nervozni, jini jsou roztékani ¢i mléi.
Diilezité je na sebe nespéchat a dat si dostatek ¢asu na proZiti a projiti si dané situace. VSechno,
co prozivate, je ,,normalni*, ov§em ve zcela nenormalni situaci.

= Tady a ted’ — byt v soucasnosti, v dne$nim dnu. Setfit energii. Nikdo nevidime do budoucnosti
a nevime, co nam nasledujici den pfinese — bude t€Zky, nebo bude ,,pohodovy“? Proto je dilezité
najit opérny bod v sob& — stat nohama na zemi a nadechnout se pro ,.tady a ted™.

= Ti ostatni — vénovat pozornost i sourozencim a partnerskému vztahu. A¢ se to v prvnich chvilich
zd4 Casoveé nemozné, jsou to prave ty opory, které pomdhaji rodiné piizptisobit chod nové situaci
a pokusit se ji zvladnout.

* VSichni (aZ na vyjimky) poti‘ebujeme ,,nebyt sami“. Plati to také ve chvilich, kdy nam pftipada,
Ze svét je vzhlru nohama. Vzpomeiite si na situaci, kdy vas néco trapilo, potfebovali jste néco
vytesit, svétit se — kdyz jste si o tom popovidali v roding, s prateli — ptisla tleva? I ted’ plati, ze
sdilend starost je polovi¢ni. Je dobré, kdyz ma rodina moznost, aby za ni pfisli na navstévu blizci
lidé, kteti jsou ji oporou. Véricim lidem pomaha, kdyz maze ptijit knéz. Nékdy pomaha zavolat na
krizovou linku, kde je Gplné cizi ¢lovek, ptipraveny mluvit jen o tom, o ¢em sam rodi¢ chce. Cilem
je najit zdroje pomoci a podpory v okoli rodiny. Nebojte se ¥ici si 0 pomoc.

= Ptejte se. Na vSechno. A tieba i desetkrat na stejnou véc. Mozna mate pocit, Ze si nepamatujete
vSechny informace tykajici se nemoci vaseho ditéte, ale i to je normalni. Pti po¢ate¢nim Soku je téch
zprav tolik, Ze naSe hlava najednou nema kapacitu, a pamatuje si sotva desetinu véci. Proto znovu
oslovte 1ékare, zdravotni sestry, navazné sluzby a na vSe se doptejte.

= Pfipravte se na to, Ze mize ptijit obviiovani sama sebe i druhého: ,,Co jsem udélala $patng?*, ,,M¢éla
jsem na sebe v téhotenstvi velké naroky?*, ,,To ty jsi pfenase¢ Spatného genu!*, ,,To je tvoje vina!*
apod. Zapomeiite na veSkeré vycitky! Nic vam nepfinesou a nikam nevedou. Jen vas ptipoutavaji
ke dnu. Cas vratit nejde a to, ze vase dit€¢ ma dané onemocnéni, také nezménite. Co ale mtzete
ovlivnit, je prave tento okamzik a chvile, které vas spole¢né Cekaji. Myslete na to, ze ted’ je dilezité,
abyste nasli sily do dal$ich dni, abyste se mohli o své dité postarat a Celit tomu, co vas ¢eka.

"6

Dovolte nam uvést piibéh, kdy nam rodina dovolila nahlédnout do jejiho zivota a spole¢né€ s nimi jit
stejnou cestou. Provazime...

Pribéh od zac¢atku do dneska

Zacatkem léta se s Centrem provazeni spojil ordinujici 1ékat s tim, ze béhem nasledujiciho tydne
k nému pftijedou rodice, kterym bude sdélovat diagnézu jejich syna Honzika. Zeptal se, zda je mozné,
aby ihned od n&j pfisli za nami do Centra provazeni. Ptisel den konzultace. Pro rodinu jeden z jejich
nejhorsich dnti v zivoté. Kolem 15. hodiny zaklepali rodice, ktefi pravé sli od pana doktora, od néhoz
se dozvédeli velmi zavaznou diagnozu s nelehkym prubéhem a bohuzel koncici umrtim ditéte. Honzik
se narodil jako zdravé dité, vyvoj probihal naprosto normalné, prospival, zacal chodit, mluvit. Kolem
Sestého roku zacaly nastupovat prvni pfiznaky tohoto onemocnéni. Honzik zacal pti chiizi zakopavat,
Spatné se mu b&halo. Nejprve se nemoc projevovala velmi nenapadné, ale pak se problémy zacaly
stupiiovat. RodiCe navstivili specializované pracovisté na Klinice détského a dorostového lékarstvi VFN
v Praze. Po nékolika mésicich testovani a ¢ekani na vysledky byl zde TEN den. Ten nejhorsi den pro
kazdého rodice. A v tento okamzik navstivili nase Centrum Provazeni.

Zaklepali, vesli, vybrali si, kam si chtéji v kancelaii sednout (mame krasnou barevnou kancelaf, vétim,
ze 1 to dava piijemnéjsi pocit oproti klasické ordinaci), nabidla jsem jim vodu, kévu, ¢aj a hlavné jsem
se snazila jim poskytnout bezpecny prostor na cokoliv. Naslouchala jsem jejich piib&hu, jejich strachu
a bolesti s troskou ulevy, ze uz konecné védi, co Honzikovi je, a Ze skoncila doba nejistoty a nevédéni.
Mohli si dovolit projevit vSechny emoce — plac, nastvani, nejistotu, obavy...

Zaroven jsem se jim snazila vyjadfit podporu, ze na to nejsou sami — rada jim poskytnu potfebné
informace a budu je provazet celou situaci, nez se rodina a jejich novy zivot stabilizuje. Z povidani Slo
vypozorovat, ze jejich rodinné vztahy jsou dobré, ale zatim nechtéli okolni rodin€ nic fikat, dokud se na
to oni sami nepfipravi a dokud si o tom nepopovidaji s Honzikem. U daného onemocnéni je totiz vétSina



déti bez mentalniho postizeni. Dle slov maminky: ,,Honzik je pfece naprosto zdravy kluk, ktery ma jen
problémy s chiizi, nebo alesponi on si to mysli... Jak s nim mam ted’ o tom mluvit?*

Nastala velmi tézka otazka a zkouSka pro rodice. Jak ditéti vysvétlit, co ma za nemoc a co ho
v budoucnu cekd. Tohle n€kdy nevédi ani samotni rodice. ..

Co se rodice zatim dozveédéli a ¢im si prochazeji — béhem jednoho dne v Zivoté béhem jedné hodiny
u lékate a jedné hodiny u nas v Centru Provazeni. Dvé hodiny, které oto¢i svét vzhliru nohama.
Lze viibec jesté vnimat néjaké dalsi informace?

Jak vidite, vyvstava tu hned nékolik oblasti a témat najednou — prvotni Sok z ozndmeni diagnozy,
oznameni informace ditéti a roding, dal$i otazky rodicl na pfizptsobeni rodinného prostiedi nové
situaci, ptizpsobeni Skoly a okoli, dale jak to bude, az se stav zméni, az bude muset jeden z nich zlstat
doma s Honzikem a pecovat o négj, jak vyftidit pfispévky a dalsi a dalsi otazky.

S rodici jsem v prvotnim kontaktu fesila pouze otazku pochopeni toho, co se déje, a ventilovani vnitiniho
napéti. Cilem bylo pfivést je na vnimani situace ,,tady a ted** — nikdo nevi, jaky ¢asovy prubeh nemoc
bude mit, a proto je potieba si uzivat kazdé chvile, kdy syn chodi a zatim nema vétsi zdravotni potize.
Prvnim kontaktem bylo opravdu sdileni, podpora a moznost vypustit v§echny emoce v bezpecném
prostoru. V misté, kam se mohou vratit.

Po asi hodinovém vzajemném povidani jsem jim dala naSe informace s kontakty a s moznosti telefonické
krizové intervence a taktéz kontakt na krizové linky. Nékdy je snaz8i se oteviit
a vypovidat cizimu ¢lovéku.

Kazdé dalsi setkani — po tom prvnim probé&hlo i nékolik telefonickych a e-mailovych spojeni — jsme se
spolecné snazili hledat cestu nebo alespoil smér. V prvni fadé€ jsme si hodné povidali o moznostech, jak
fici o nemoci Honzikovi, kdy je ta spravna chvile, pokud takova viibec je. Tady neni osvédcena rada.
Opravdu jen rodice znaji své dité a znaji jeho povahu, reakce. Doporucila jsem kontaktovat détského
psychologa, ktery mize byt podporou i po sdéleni nemoci u Honzika, doporucila jsem literaturu (existuji
knihy pro déti, na jejichz piibézich se da vysvétlit spoustu véci), navrhla jsem,
aby se rodina spojila s jinou rodinou, ktera prosla podobnou situaci o néco dfive.

V dalsi fazi jsme zacali premyslet, jak vyfesit situaci ve $kole, kdy Honzik jesté stale chodi, ale uz
s vétsimi obtizemi a ve Skole je jeho tfida ve druhém patfe — bez vytahu. Maminka o situaci jiz
informovala t¥idni ucitelku. Byla domluvena osobni schizka i s pani feditelkou. Vysledkem bylo
presunuti Honzika a jeho spoluzdkid do pfizemi, kde by mohla probihat vyuka cely den bez
premistovani. Tady bylo velmi dilezité, Ze cela $kola a v§ichni zaméstnanci byli velice vstiicni a ze
dokazali rodinu podpofit, a tim zmensit strach a nejistotu, zda bude moci Honzik pokracovat ve stejné
a znamé Skole.

Nyni ¢ekdme na rozhodnuti o pfiznani pfispévku na péci. Rodin€ jsem pomohla s vyplnénim zadosti,
popsala, jak probiha socialni Setfeni u nich doma. Také byla zaslana Zzadost na pfiznani prikazu
mimotadnych vyhod, na parkovaci priikaz. Do budoucna nas ¢ekaji vyfeSeni a uzpusobeni bytu
potiebam jejich syna.

Jsme v kontaktu, kdyZz si s né¢im nevédi rady, tak mi mohou zavolat nebo napsat e-mail. Spole¢né
davame dohromady vSechny mozZnosti feSeni konkrétni situace. Pti kontrolnich navstévach na KDDL
se u nas zastavi, povime si, co je nového, jak se maji, a také si jen tak povidame o béznych vécech.

Pro rodinu je to velmi naro¢na situace. Centrum Provazeni ma roli opravdového privodce. Rodice
i Honzik maji vedle sebe ¢loveka, ktery na né ma ¢as, mize naslouchat, poradit, vyhledat informace.

vvvvvv

sebe navzajem, ¢as na rodinu.

ZAVER

Zavér si nechavame otevieny, snazime se byt také ,tady a ted*. Vime, Ze nekoncime. Vime, Ze je
podpora rodin v téchto nejsilengjSich situacich potiebna. Jak moc? O tom si musi kazdy rozhodnout
sam.

Pro ty, kdo nepecuji: Zkuste si vzpomenout, kdyzZ jste se starali o nékoho s chiipkou —neustale jste varili
¢aj, nekdy vyvar, ménili obklady, méfili horecku, vétrali pokoj, budili se na podani 1éki co Ctyti hodiny.



V préci jste si vzali volno nebo ,,08etfovacku®. Asi to byly dlouhé chvile, mozné stereotypni, mozna
plné obav. Ale asi jste tak néjak tusili, Ze po tfech dnech uz bude Iépe a po tydnu se vratite zpét do
normalnich koleji.

Pro ty, kdo pecuji: Zkuste si predstavit, Ze by vas blizky mél ,,jen* chtipku.

Tyhle dva svéty nejdou srovnat, nelze fici, kdo se ma Iépe a kdo hlfe — kazdy jsme jiny
a urCité véci vnimame jinak. Tyhle dva svéty jde ale mozna alesponi trosku propojit — a o to se také
snazime.

O autorovi

Mgr. Pavlina Dupalova vystudovala specialni pedagogiku se zaméfenim na dramaterapii, ma kurz
krizové intervence a kurz kouce (Brain Based Coach Certificate). Vénuje se také lektorovani formou
zazitkové pedagogiky. Pracuje s riznymi cilovymi skupinami — s détmi s postizenim a vzacnym
onemocnénim, s détmi predskolniho i skolniho véku a vénuje se i kou¢ovani dospélych.



Kvalita Zivota u détskych pacientii se vzaicnym onemocnénim

MUDr. gérka FINGERHUTOVA
YK linika détského a dorostového 1ékaistvi VFN a 1. LF UK v Praze

Abstrakt

Problematika kvality Zivota je v soucasné dob€ velmi zivym interdisciplindrnim tématem. Jednoznacna
definice tohoto pojmu chybi, v literatufe je popisovana napiiklad mérou, do jaké nemoc
a jeji 1écba ovliviuji pacientovu schopnost a moznost zit zivot, jenz by mu dal uspokojeni. Je vSak nutné
brat v potaz jak fyzicky, tak psychicky a socialni stav jedince. U pacientil se vzacnym onemocnénim
dochazi k vyznamnému ovlivnéni kvality Zivota z diuvodu vlastnich zdravotnich problému, ale i
z hlediska izolace pacienta s jeho ojedinélym problémem v populaci. Nemalou roli tu hraji problémy
psychosocialni (ptijmuti diagnézy a postoj blizkého okoli) nebo ekonomické (spolutcast na 1€cbé,
cestovani do specializovanych center). Vyznamnou mérou se muze podilet (pfedevsim u détskych
pacient) nutnost pravidelné 1é¢by spojené naptiklad s pravidelnym injekénim podavanim 1ékt. Kvalitu
zivota pacienta je nutné posuzovat komplexné, jak ze strany 1ékafe, tak ze strany pacienta a jeho rodiny.
Na zaklad¢ lékafova posudku a daju z dotazniku od pacienta lze kontinualné upravovat terapii a
umoziovat pacientovi zit Zivot se vzacnym onemocnénim v co mozna nejvyssi kvalité. K tomuto cili
pacientovi a lékati velkou mérou pfispivaji i nelékatrské profese (zdravotni sestry, fyzioterapeuti,
psychologové). Jedin€ multidisciplindrni pfistup ma Sanci na tspéch.

Kli¢ova slova: kvalita Zivota, vzacné onemocnéni, hodnoceni kvality zivota, vzacna onemocnéni
v revmatologii, multidisciplinarni pfistup.

1 VZACNA ONEMOCNENI]

Choroby patfici mezi vzacna onemocnéni jsou velmi heterogenni a vyskytuji se v riznych oblastech
napfi¢ celou medicinou. Obecné lze fici, Ze se jedna o vazna, chronicka a progresivni onemocnéni
neziidka ohrozujici pacienta na Zivoté. Spoleénym jmenovatelem téchto onemocnéni, jak uz z nazvu
vyplyva, je jejich nepocetné zastoupeni v populaci. Statisticky vyjadfeno se jednd o onemocnéni
s prevalenci niz8i nez 1 : 2000. (1) Tato definice je platna v zemich Evropské unie, byla stanovena
Evropskou komisi zdravi, nicméné celosvétové mize byt uvadéna s drobnymi odli§nostmi (prevalence
1 : 1000-2000). Do uvahy musime vzit i skutecnost, Ze to, co je povazovano za vzacné onemocneni
V jedné populaci, nemusi byt vzacnym onemocnéni v populaci jiné (thalasémie, FMF — familiarni
sttedomoiska hore¢ka). (2) Na tuzemi Ceské republiky se piedpoklada asi 20 000 pacientt s chorobami
patficimi mezi vzacna onemocnéni.

VétSina téchto chorob (80 %) patifi mezi geneticky podminéné, k jejich manifestaci proto dochézi
ve vysokém procentu piipadu jiz v détském veéku a provazeji pacienta celym jeho Zivotem (proximalni
spinalni muskularni atrofie, neurofibromatoza, osteogenesis imperfecta). Ve zbyvajicich dvaceti
negativnimi zevnimi vlivy. Prestoze vétSina onemocnéni patii mezi hereditarni, mize se ¢ast téchto
chorob manifestovat i v dospivani ¢i dospélosti (Huntingtonova choroba, Crohnova choroba, Charcot- -
Marie-Tooth syndrom, amyotroficka lateralni skleroza).

Vzhledem k multisystémové povaze téchto onemocnéni ¢asto dochazi k nezanedbatelnému dopadu na
kvalitu zivota nemocného, nelze pominout ani skutecnost ohrozeni pacientova zivota. Tuto eventualitu
ilustruje vysoka mortalita (30 %) pfed dosaZenim péti let véku pacienta.

Diky neustale se zdokonalujicim diagnostickym metodam (genetika, molekularni biologie, imunologie)
spektrum vzacnych onemocnéni dale nartsta. V soucasné dobé se hovofti o celkovém poctu 5—7000
klinickych jednotek. Lécba je v sou¢asné dobé znama asi u 400 nosologickych jednotek.



Diky uvedenym skutecnostem je snahou centralizovat pé¢i o pacienty s vzicnymi onemocnénimi do
jednotlivych specializovanych center. Cilem tohoto jednani je co nejrychlejsi stanoveni diagnozy 1ékafi
specializovanymi v této problematice, vétsi dostupnost cilené a Casto velmi nakladné terapie.

Néarodnim koordina¢nim centrem s vzacnymi chorobami se stala FN Motol. V soucasné dob¢ jsou dale
v Ceské republice stanovena daldi centra zabyvajici se konkrétnimi vzicnymi onemocnénimi.
Problematikou cystické fibrozy se zabyva FN Motol v Praze, FN Brno, FN Plzen, FN Olomouc a FN
Hradec Kralové, pacienti s metabolickymi onemocnénimi jsou soustfed’ovani ve VFN v Praze, pacienti
s epidermolysis bullosa congenita spadaji pod FN Brno.

Na uspésnosti diagnostiky a péce o tyto pacienty se rovnéz vyznamnou meérou podili globalizace
a mezinarodni celosvétova spoluprace. Spolecnym cilem je sdileni poznatkd a zkuSenosti, které maji
pomoci predevSim k Casné diagnostice onemocnéni. Prodleni stanoveni diagnézy byva ptic¢inou
nevratného poskozeni zdravi pacienta [1].

Nesmime opomenout skute¢nost dalekosahlého dopadu onemocnéni nejen na samotného pacienta,
ale 1 na celé jeho okoli. Ve velkém poctu ptipadi se na celkovém stavu nemocného vyssi merou podili
jeho psychicka traumatizace spiSe nez fyzicka problematika véci. Prestoze cilena 1é¢ba neni ve vétsiné
onemocnéni znama, dostupna terapie a lékaiska péce vyznamnou mérou ptispivaji ke zlepseni kvality
zivota pacientti. Nesmime vSak Opomijet ani stranku psychosocialni, ekonomickou a kulturni, které také
vyznamné determinuji tiroven zivota pacienta.

2 KVALITA ZIVOTA

Termin kvalita Zivota (Quality of Life, QoL) nelze dodnes zcela jednoznaéné specifikovat. V obecné
roviné véci se jednd o pojem velmi obtizné uchopitelny, interdisciplinarni, multidimenzionalni
a kontroverzni. Z pohledu interdisciplinarity lze problematiku posuzovat z riznych hledisek, Casto
i velmi vzdalenych védnich disciplin (medicina, psychologie, ekonomie, politologie, etika, sociologie,
ekonomie). Hudbou budoucnosti je prozatim spole¢ny piistup vSech védnich disciplin.
Multidimenzionalné se lze zaméfit na pojeti problému materialni (vlastnictvi), psychologické
(subjektivni pohoda, radost, $tésti, sebereflexe), kulturné antropologické (kvalita Zivota v kulturnich
oblastech), moralni (vztah k moralnim hodnotam), sociologické (odlisnosti kvality Zivota v riznych
socialnich skupinach) a hlavné medicinské (délka zivota, fyzické a duSevni zdravi). Kontroverzni
vysvétleni terminu tkvi v tom, Ze neexistuje vSeobecna definice kvality Zivota a neexistuje rovnéZz ani
zadny univerzalni koncept tohoto pojmu. Z vyse uvedenych diivoda se tedy jedna o termin velmi obtizné
uchopitelny. (Hefmanova, 2012) VétSina studii se ale shoduje vtom, Ze by mél obsahovat udaje o
fyzickém, psychickém a socialnim stavu jedince (Slovacek, 2004). Nejéastéji zmiiovanym modelem
kvality zivota je Model subjektivni kvality zivota vytvofeny Centrem pro podporu zdravi pii
Univerzité Toronto (Tab. 1) (Hefmanova, 2012).

1. BYT (BEING) — osobni charakteristiky &lovika

Fyzické byti Zdravi, hygiena, vyziva, pohyb, odivani, celkovy vzhled
Psychologicke byti Psychologické zdravi, vnimani, citéni, sebedcta, sebekontrola
Spiritudlni byti Osobni hodnoty, pfesvédéeni, vira

2. PATRIT NEKAM (BELONGING) - spojeni s konkrétnim prostredim

Fyzické napojeni Domov, Skola, pracovisté, sousedstvi, komunita
Socidlni napojeni Rodina, pfitelé, spolupracovnici, sousedé (uZsi napojeni)

Pracovni pfilezitost, odpovidajici finanéni pfijmy, zéravotni a socialni
Komunitni napojeni sluzby, vzdélivaci, rekreaéni moznosti a pfileZitosti, spoleéenské

aktivity (Sirii napojeni)
3. REALIZOVAT SE (BECOMING) = dosahovani osobnich cili; nadéje a aspirace

Prakticka realizace Domici aktivity, placend prace, Skolni a ziymové aktivity, péée o zdravi,
socialni zaclenovani

Volnoéasové realizace Relaxaéni aktivity podporujici reduker stresu

Rustova realizace Aktivity podporujici zachovani a rozve) znalosti a dovednosti, adaptace
na zmény

Tab. 1 Model kvality Zivota Centra pro podporu zdravi Univerzity Toronto
Zdroj: vlastni uprava a zpracovani podle Svobodova (2006), cit. The quality of life model, University Toronto,
Canada, ptistup z http://www.utoronto.ca/gol/concepts.htm.
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2.1 Kvalita zivota nemocnych z pohledu lékare

Medicinské pojeti kvality Zzivota pojednava o dopadu onemocnéni pacienta na jeho fyzicky
¢i psychicky stav, na jeho zplisob Zivota a pocit zivotni spokojenosti. Celkova kvalita zivota je slozena
také zvlivu veéku, polymorbidity, rodinné situace, ekonomické situace nebo vzdélani. Faktory
ovliviwgjici kvalitu zivota nemocného (Tab. 2) (Hefmanova, 2012).

Faktor Charakteristika velifiny

Do znadné miry urlovina vyskytem riznych symptomil onemocnéni, event. i neZddoucimi dinky

Fyzicki kondice
yreka kandie aplikované terapie.

Zahrnuje pfedeviim stav iélesné aktivity (performace status). Jeho posouzeni je zpravidla providéno
Funkéni zdatiost podle stupnice WHO nebo stupnice navriené Karnofskym. Dvile se jednd o schopnost komunikace
s rodinow, se spolupracovniky. schopnost uplatnéni v zaméstndni, v rodinném Zivotg apod.

Hodnocen zejména podle pievlddajici nilady, postoje k Zivotu a nemoci, zpisoby vvrovndni se s nemoci

Psychicky stav a létbou, dile pak osobnostni charakteristiky, proZivni bolesti apod.

Jde piedeviim o komplexni posouzeni prostiedi. ve kierém je nemocny léden, dile pak technickou
zmudnost ofetfujiciho persondlu pii providéni diagnostickych a 1éCebnych vWkond, sdilnost persondlu,
zplisob komunikace s nemocnym véetné podivani objektivaich informaci o adravotnich stavu
nemocného.

Spokojenost s léchou

Hodnocen na zakladé tdaji o vetazich nemocného K blizkym lidem. o jeho roli ve spolecenskych

Socidlni stav L R N X N
skupindch, o jeho zplsobech komunikace s lidmi apod.

Tab. 2 Faktory ovliviiujici kvalitu Zivota nemocného

Zdroj: modifikovano podle Klenera, 2002, a Stablové, 2002.

2.2 Hodnoceni kvality Zivota nemocnych

Ke zhodnoceni kvality Zivota nemocnych byly a jsou vytvareny generické Ci specifické dotazniky.
Tyto sondy do vnimani vlastni zdravotni situace, sebeuplatnéni v pracovnim, rodinném a socialnim
prostfedi jsou pouzivany ke kvantifikaci dopadu nemoci na bézny Zzivot nemocného. Generické
dotazniky se pouzivaji bez ohledu na konkrétni onemocnéni pacienta, k nejznamejsim patii Performence
Status Scale, Activities of Daily Living (ADL). Specifické dotazniky byly vytvofeny se zamérem
zhodnotit kvalitu zivota u pacientd s konkrétnim onemocnénim. Diky této skute¢nosti jsou jednozna¢né
senzitivnéj$i. Mizeme jmenovat napfiklad Kidney Disease Quality of Life Instrument (KDQOL).
Vsechna tato Seteni probihaji s cilem zhodnotit efekt nastavené 1é¢by, dopad terapeutickych intervenci
na zdravotni stav pacienta nejen z hlediska somatickych a laboratornich markeri, ale i s pomoci
hodnoceni kvality zivota. Dalsim, v soucasné dobé nezanedbatelnym hlediskem je i potifeba hodnoceni
finan¢ni nakladnosti a efektivity 1é¢by (Hefmanova, 2012, Slovacek, 2004).

2.3 Kvalita Zivota nemocnych z pohledu pacienta

Problematika celkového stavu pacienta je velkou mérou zavisla na jeho psychickém rozpoloZeni.
Vyrovnavani se s novou diagnoézou, zhorSenim stabilizované nemoci ¢i blizicim se imrtim zavisi na
mnoha faktorech a je velmi individualni. Jedna se pfedevsim o intenzitu, trvani a dynamiku klinickych
symptomu, skutecnost a prozivani bolesti, sdélenou prognézu onemocnéni. Nejveétsi uplatnéni ma
hodnoceni kvality Zivota u pacientid s chronickymi nebo nevylécitelnymi chorobami. Neni vSak
pravidlem, Ze kvalita Zivota té¢Zce nemocného pacienta bude jeho subjektivnim vnimanim a vyplnénim
dotaznikt horsi nez kvalita ¢loveka zcela zdravého.

3 VZACNA ONEMOCNENI V DETSKE REVMATOLOGII A KVALITA ZIVOTA
TECHTO PACIENTU

Z pohledu klasifikace vzacnych onemocnéni dle oborti mediciny se v détské revmatologii setkavame
témet vyhradné s pacienty s onemocnénim spliujicim kritéria vzacného onemocnéni.

Vzpomenime napiiklad juvenilni idiopatickou artritidu, juvenilni dermatomyozitidu, juvenilni
systémovy lupus nebo systémovou sklerodermii. Ro¢ni incidence se u juvenilni idiopatické artritidy



pohybuje mezi 5-18 : 100 000, u juvenilniho systémového lupusu jsou zastoupeny 0,3-0,9 : 100 000,
juvenilni dermatomyozitida s incidenci 1,5 : 1 000 000 nebo systémova skleréza 0,05 : 100 000 sem
rovnéz svou incidenci spadaji (Lebl et al., 2012).

U vsech téchto chorob se jedna o chronicky prib&h onemocnéni, tzn., ze trvaji minimaln¢ Sest tydni,
vétsinou vSak po cely zivot nemocného. Pacient je nucen vyrovnat se se skutecnosti absence kauzalni
terapie, rizné dlouhé inaktivity ¢i remise a nevyzpytatelnosti relapst ¢i recidiv (Lebl et al., 2012).

Nejvétsim omezenim détského pacienta je pocit bolesti, a to obzvlasté pokud jde o bolest trvalou.
Kvalita Zivota neni ovlivnéna pouze télesnou poruchou funkce — disabilitou, musime zde zohlednit
i problematiku psychosocialni (Skolni absence, omezeni mimoskolnich aktivit, porucha rodinnych
a vrstevnickych vztahli). Pacient je stigmatizovan nejen klinickymi projevy vlastniho onemocnéni,
ale napftiklad i vedlejsimi nezddoucimi ucinky medikace (poruchy riistu, opozdéni puberty, obezita,
kozni projevy).

Hodnoceni zavaznosti pribéhu onemocnéni je nezbytné pro volbu 1é¢ebného postupu,
je zékladem pro vyvoj novych 1€ki, urcuje aktivitu onemocnéni, ale i miru poskozeni chorobou.
Samotny fyzikalni nalez a vysledky laboratornich ¢i zobrazovacich vySetteni k dal§imu rozhodovani
0 osudu pacienta nestaci, v sou¢asné dob& je nutno prosazovat spiSe partnersky nez paternalisticky
model 1ékat-pacient, jelikoz pacient muze svou kvalitu zivota vidét diametraln¢ odlisné (naptiklad ho
velmi stigmatizuje invazivni vysoce frekventni vySetfovani).

3.1 Juvenilni idiopaticka artritida

Juvenilni idiopaticka artritida patii mezi chronické zanétlivé onemocnéni kloubti s dosud neznamou
etiologii a s manifestaci u déti do Sestnacti let véku. Klinickému obrazu dominuje bolestivé zdufeni
kloubii s omezenim hybnosti, které je zpiisobeno vypotkem doprovazenym zanétlivym otokem kloubni
vystelky. Tato nosologicka jednotka se déli na Sest subkategorii. Rozeznavame systémovou artritidu,
polyartritidu s revmatoidnim faktorem negativnim, polyartritidu s revmatoidnim faktorem pozitivnim,
oligoartritidu, artritidu s entezitidou, psoriatickou artritidu a jiné artritidy. Velmi ¢asto je ptidruzeno
i mimokloubni postizeni. Jmenujme napiiklad horeCku, prchavy ra§, lymfadenopatii,
hepatosplenomegalii ¢i serozitidu u systémové juvenilni artritidy. Jindy se muze jednat o soubéh
s uveitidou. Terapie zalezi na typu artritidy, jedna se o Siroké spektrum preparati zahrnujici rizné
zpusoby jejich podavani. Dilezitd je pfedevSsim compliance pacienta, kterd miize byt snizena
u tabletového podavani methotrexatu diky jeho nezadoucim u¢inktim stran zvraceni a nauzee, které je
pro nékteré pacienty neptekonatelné. Mensi déti snaseji hife injekéni podavani 1éCivé latky, ktera se
aplikuje jedenkrat tydné. Nékdy je nezbytné injekéné aplikovat biologickou terapii i denné. Dalsi
moznosti 1écby u jednoho z typil artritidy je pravidelné podavani biologické terapie infuznim setem
V nemocni¢nim prostfedi jednou za ¢trnact dni (Lebl et al., 2012).

Kvalita Zivota téchto pacientli byva vzhledem k vySe uvedenému ovlivnéna nejen bolesti z ditvodu
kloubniho postiZeni, ale i ostatnimi entitami, jako jsou neschopnost chiize, neschopnost vlastni
sebeobsluhy, omezenému vybéru her, horSimu uplatnéni mezi vrstevniky. U déti Skolniho veéku se jedna
o vyssi absenci vzhledem k zakladnimu onemocnéni. Zatéz pacientova onemocnéni dopada na celé jeho
okoli i z divodu potieby pravidelné medikace, at’ jiz kviili nutnosti pifesvéd¢ovani o polykani tablet,
aplikaci injekci, které zdravotnicky personal zauéi aplikovat v domacim prostiedi, nebo nucenému
pravidelnému dojizdéni do vysoce specializovaného centra, ¢asto i pomérné vzdaleného, z divodu
infuzniho podani terapie v intervalech ¢trnacti dnti. Zde jiz nelze opomijet ani ekonomickou stranku
véci.

Hodnoceni onemocnéni 1ékaiem je pouze jednim z aspektti celkového pribéhu onemocnéni a zatéze pro
pacienta. Détsky revmatolog zhodnoti pocet aktivnich a omezenych kloubt, laboratorni vysledky
a celkovou zatéz pro pacienta z jeho pohledu. Pohled samotného nemocného nebo jeho rodiny vSak
mize byt zcela odlisny. Ke zhodnoceni kvality zivota u pacientt s juvenilni idiopatickou artritidou
pouzivame specificky dotaznik CHAQ (Childhood Health Assessment Questionnaire) (Obr. 1).
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Obr. 1 CHAQ (ChildhoodHealthAssessmentQuestionnaire)
Zdroj: vlastni zdroj.

Dotaznik zahrnuje problematiku oblékani, vstavani, jidla, chize, hygieny, dosahu pohybu, tichopu,
¢innosti a pomucek, které dité¢ potfebuje vzhledem k onemocnéni juvenilni idiopatickou artritidou.
Jeho soucasti je i vizualni analogova skala bolesti a celkového hodnoceni stavu pacienta. U mensSich déti
vyplituje dotaznik rodic¢, v ptipad¢ déti vétsich sami pacienti.



Vzhledem K frekventnimu uzivani metotrexatu nejen u déti s juvenilni idiopatickou artritidou a jeho
intolerance stran gastrointestinalniho traktu jsou pacienti vyzvani k vyplnéni dotazniku vypovidajicim
o zé&vaznosti intolerance metotrexatu. Dle vaznosti intolerance lze uvazovat o jinych terapeutickych
moznostech (Obr. 2).

HodnocenizavaZnostiintolerance metotrexatu — MI skore
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zavainé
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Obr. 2 Hodnoceni zavaznosti intolerance metotrexatu — MI skore
Zdroj: vlastni zdroj.

Kvalita Zivota pacient s juvenilni idiopatickou artritidou cita Siroké spektrum jednotlivych aspektd.
Lékarska stranka véci nemusi byt tou nejvice limitujici, zalezi na tizi zakladniho onemocnéni a na
postaveni rodinnych pfislusnika k této problematice. Diagnézy podobné této si zaslouzi i podporu
psychosocialni nebo finanéni.

3.2 Juvenilni systémovy lupus erythematodes

Jak uz nazev onemocnéni napovidd, jedna se o zanétlivé onemocnéni s multisystémovym postiZzenim,
které se vyskytuje nejCastéji u Zen Vrozmezi 1540 lety. Klasifikace této choroby cita jedenact
klinickych a laboratornich ukazatelt. Jedna se o postizeni kiize (erytém, fotosenzitivita, ulcerace),
kloubu (artritida), serozitidy, postiZeni ledvin (proteinurie, otoky, sniZzena funkce), neurologické projevy
(ktece, psychdza), zmény v krevnim obraze z diivodu protilatek k vlastnim krvinkam, imunologické
zmény charakteru autoprotilatek. Manifestace lupusu byva kvili moznosti mnohoc¢etného postiZzeni
velmi heterogenni a z mnoha divodi mize ohroZovat pacienta na zivoté. Zminme naptiklad poruchy
krevni srazlivosti, selhavani ledvin, zanét srde¢niho svalu. U dospivajicich ¢i dospélych pacientek mtize
byt problém s Cetnymi potraty. Terapie tohoto onemocnéni je opét Sirokospektra a zalezi na klinickych
a laboratornich projevech. Vétsina pacientt se predevsim ¢asné po manifestaci projevil (pii stanovovani
diagno6zy) nevyhne velmi intenzivnimu vySetfovani a vylucovani naptiklad nadorové etiologie obtizi,
coz muze byt predevsim psychicky velmi traumatizujici jak pro pacienta, tak pro jeho rodinu. Z hlediska
problematiky fotosenzitivity zmifime u pacientd s lupusem omezeni pohybu na slunci, a to nejen
Vv letnim obdobi. Nutnost diisledného mazani krémy s vysokymi UV faktory a s tim spojené problémy
pti vybéru dovolenych mize velmi vyznamné (pfedevsim v adolescenci) ovliviiovat kvalitu Zivota



pacientii. Neziidka se stdva, ze obdobi puberty je u pacienti obdobim zvysené frekvence relapsii
z divodu vzdoru, ktery se manifestuje odmitanim pravidelné medikace, noSeni pokryvek hlavy ¢i
mazani krémy s vysokymi UV faktory. Toto chovani si zahy vybere svou dan ve zhorSeni onemocnéni,
coz Casto vyusti v nutnost hospitalizace, intenzifikaci terapie ve formé¢ infuzni 1écby a nasledné vede k
problematice v oblasti $kolni dochazky a izolace z prostiedi vrstevnikil, popiipadé vylouceni pacienta
z détského kolektivu pro navrat koznich projevt zakladniho onemocnéni (Lebl et al., 2012).

U tohoto onemocnéni rovnéz vyuzivame specificky dotaznik CHAQ. DalSim dotaznikem vytvofenym
ke zhodnoceni aktivity onemocnéni pacienta a jeho vnimani onemocnéni je dotaznik SMILEY. Pacienti
zaSkrtavaji odpoveédi v podobe méfitka péti obliceju. Cilem zajmu je oblast vlivu onemocnéni na osobu
pacienta, omezeni, socialni oblast a zatéz nemoci.

3.3 Juvenilni dermatomyozitida

Juvenilni dermatomyozitida rovnéz patii mezi zanétlivd onemocnéni, zde se jednd o chronicky zanét
kosterni svaloviny. Pacient je suzovan progredujici proximalni svalovou slabosti doprovazenou
typickymi koZznimi projevy a generalizovanym zanétem cév. Kozni projevy maji charakter
periorbitalniho erytému, nékdy doprovazeného teleangiektdziemi, byva pozorovan také otok ktize ¢i
podkozi. Stejn¢ jako u lupusu se zde objevuje erytém motylovité distribuce na obli¢eji. Nad
extenzorovymi plochami kloubl se objevuje symetricka chronicka dermatitida. Vaskulitické zmény
zapticinuji zmeény kapilar nehtovych lazek. Pacient byva extrémné snadno unavitelny, trpi horeckou ¢i
nechutenstvim. Svalova slabost postihuje hlavné proximalni svalové skupiny, ale mtze se objevovat
také u téz8ich piipadt i u flexort Sije, zddovych a bfisnich svalti. Pacient pak miva problémy se zménou
polohy z lehu do sedu, ze sedu do stoje, s chuzi po schodech, nékdy i se samotnou chiizi. Svalova slabost
se muze projevit i polykacimi obtiZzemi u postizeni svalt faryngu, které mohou vést az k aspiraci.
Nemocny pak mtiZze mit rovnéz i projevy dysfonie ¢i dyslalie. Pti postizeni meziZzebernich svalti dochazi
k hypoventilaci, rozvoji respira¢ni insuficience a ohrozenim pacienta na zivoté. Nemocného s touto
zakladni diagn6zou v bézném zivoté bezpochyby omezuje problém s vlastni mobilitou, nékdy i nutnost
tekuté stravy z diivodu rizika aspirace, pfi mensim postizeni svalovou slabosti tfeba jen vylouceni
pacienta ze sportovnich aktivit. K hodnoceni stavu pacientova onemocnéni vyuzivame specificky
dotaznik JDMAR. VySe zminénd komplexni problematika opét velmi vyznamnou mérou pfispiva ke
zhorseni kvality pacientova Zivota (Lebl et al., 2012).

ZAVER

V soucasné dobé dostupnosti vS§ech druht informaci (medicinskych nevyjimaje) se problematika kvality
zivota pacientd dostdva do popiedi zajmu nejen samotnych 1ékarii, ale predevSim naSich pacientt.
dnes uz partnerském vztahu je moznost diskuze o problémech a nabidka multidisciplinarni péce v této
obtizné situaci. Dostupnost dalSich profesi nabizejicich psychologickou péci, socialni pé¢i nebo pomoc
Vv oblasti sledovani moZznosti financniho zabezpeCeni pacienta by se postupem Casu méla stavat
prirozenou souc¢asti péfe o pacienta. Na kvalité jeho Zivota se totiz velkou mérou podili nejen jeho
zdravotni stav, ale i stav dusevni a socialni. Nasim cilem by proto mélo byt podporovat tyto nelékaiské
profese v jejich rozkvétu a spolupodilet se na vytvareni multidisciplinarniho tymu.
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Obraz ¢lovéka se zdravotnim postiZenim ve filmu — jak ptsobi?
Analyza filmu Maska (Mask, 1985)

, Mgr. Be. Ivana HRUBESOVA, DiS.
Ustav specidalnépedagogickych studii, Pedagogicka fakulta
Zizkovo nam. 5, Olomouc, 771 40, e-mail: hrubesova.i@seznam.cz

Abstrakt

Piispévek je zaméfen na re/prezentaci ditéte se vzacnym onemocnénim a pecujici osoby ve filmu. Bylo
vyuzito pristupu obsahové analyzy s cilem popsat vyznamna témata tykajici se problematiky disability
a poukazat na mechanismy, které mohou formovat divaktiv pohled na pojeti socialni identity ¢loveka se
zdravotnim postizenim. Film Maska (Mask, 1985) je piikladem toho, kdy je vramci filmové
re/prezentace poukazovano spiSe na socialni identitu ¢lovéka s disabilitou neZ na medicinsky pohled
na samotné postizeni. Narativ se snazi o dekonstrukci ableistickych mechanism, které se v historii
,.disability cinema* staly jiz ustalenymi vzorci. Zejména pak v souvislosti s ,,pokiivenym* charakterem
¢loveka s télesnym postizenim, ktery Casto stavi na souvztaznosti se somatickym vzezienim. Ve snimku
je tento vzorec dekonstruovan, stavi charakter postavy s disabilitou na prvni misto, proti nému jsou
Vv kontrastu postavy ostatni, zejména pak matka Rockyho.

Klicova slova: filmova re/prezentace, Maska (1985), disability studies, stereotyp, vzacné onemocnéni.

Uvedeni do problematiky

Perspektiva, skrze niz Ize na problematiku zobrazovani lidi s disabilitou ve filmu (¢i v médiich) nahlizet,
nam umoznuje tvahu o filmu jako pfiznaku sociokulturnich vlivii s vychodiskem socialnich konstrukti
(Berger, Luckmann, 1999). Nabizi se otazka spolecenského statusu osoby se zdravotnim postizenim a
jeho utvareni skrze medialni obraz prostfednictvim procesu medialni re/prezentace. V oblasti studii o
diferenci je v souvislosti s podobné socialné (¢i medialn€) konstruovanymi kategoriemi vénovana
pozornost prevazné genderu, etnicité, sexualité Ci rase. Kategorie zdravotniho postizeni je v tomto
odvétvi opomijena (Kolatfova, 2012). Je nutno podotknout, Ze zhruba 10-15 % populace tvoii prave
0s0by se zdravotnim postizenim, coz je pfiblizné 600—650 miliond lidi (Michalik in Valenta, Michalik,
Lecbych, 2012, s. 64; Davis 2006, s. 15; Disabled-world, 2015).

Ve filmu byly osoby s télesnou ¢i mentalni jinakosti zobrazovany vétSinou jako objekty hrozby, litosti
¢i zabavy (Longmore in Cumberbatch, Negrine, 1992, s. 90; Kriegel in Gartner, Joe, 1986, s. 31-46;
Longmore, 2003, s. 131-146), jako jiny druh lidi, jejichz stav podminuje jejich izolaci. Zobrazeni takové
jinakosti odrazelo postoj spolecnosti k témto osobam, jenz se v 60. a 70. letech 20. stoleti zacal
proménovat a sméfoval k vétsi otevienosti. Tento obrat zaroven nastava iV oblasti kultury spolu
s rozvojem postmoderniho mysleni, které je charakteristické svou nedivérou kK modernim velkym
pribéhtm, které se tvaii jako univerzalni a jsou zaloZené na udajné nezpochybnitelnych tvrzenich
(Lyotard, 1993). Film je stale povazovan za médium, jehoz prostfednictvim lze obrazy osob se
zdravotnim postiZzenim produkovat nejen v negativnich, ale i v pozitivnich dimenzich.

V soucasnosti je situace v dané oblasti ptiznivéj$i. V zahraniéi vznikaji studie tykajici se re/prezentace
¢1 zobrazovani osob s ,,postizenim™ v médiich, postaveni téchto lidi ve spolecnosti, diskurzivnich ¢i
historickych analyz apod. Zejména na poli disability studies ¢i specialni pedagogiky jsou rozebirany
pristupy zahrnujici jak diferenci ve vztahu k minorité (,,minoritizing*), mén¢ pak diferenci vztahujici se
k celku spole¢nosti (,,universalitizing™) (Kolafova, Storchova, 2011, s. 185). V oblasti médii zajem o
tuto tematiku neustale roste.



1 CiL PRISPEVKU

V tomto piispévku chci poukazat na mozné vnimani télesné ¢i mentalni jinakosti nejen jako popisného
biologického faktu, ale i jako fenoménu, ktery je produktem kulturnich praktik, jez jsou stvrzovany
skrze proces konstrukce sociadlni a medialni (filmové) re/prezentace. Tyto re/prezentace napomahaji
tvotit diskurz ,,disability* prostfednictvim svého specifického jazyka a znaki, a mohou se tak podilet
napf. na produkci fadu normality, procesu stereotypizace, socialni exkluze, ableistickém pfistupu
majoritni spolecnosti apod. Zminované mechanismy jsou odjakziva spojeny s vnimanim minority lidi s
disabilitou. Takto definované pojeti nahledu na disabilitu umoziiuje jeji uchopeni jako abstraktni
a analytické kategorie popisujici a odkryvajici zpusoby socidlni diferenciace a hierarchizace.
V predkladaném piispévku se hodlam vénovat medialni (filmové) re/prezentaci fenoménu vzacného
onemocnéni a rodi¢ovstvi pecujicich osob ve filmu Maska (Mask, 1985). Muj zajem vzhledem k dané
problematice je etického razu, nikoliv estetického. Cilem je uchopit fenomén disability jako analytickou
kategorii, a dekonstruovat tak mechanismy, které se mohou podilet na utvareni povédomi o lidech
S disabilitou ve spolecnosti.

2 SOUBOR A METODIKA

Vzhledem k charakteru pfispévku a zvolenému tématu povazuji metodologické nastroje bézné uzivané
v pedagogickych védach za méné relevantni k aplikovani ve zvoleném vyzkumu. V souvislosti
s povahou zdrojového materialu (audiovizudlni material) se jako nejvhodnéj$i metoda pro analyzu jevi
obsahova analyza, ktera se b&ézné pouziva k identifikaci a interpretaci kulturnich obsaht v medialnich
textech. Zdrojovym materialem pro mne bude film Maska (Mask, 1985).

2.1 Obsahova analyza tematiky disability v médiich

Obsahova analyza je vyzkumnd metoda, ktera se soustfedi na vécny obsah nebo informace, které jsou
obsazené v psanych textech nebo v jinych komunikacnich médiich, jako jsou fotografie, texty pisni,
filmy ¢i televizni programy. Cilem obsahové analyzy je zjistit a interpretovat symbolické vyznamy ¢i
kulturni témata, jeZ jsou obsaZeny v danych materidlech. Tato vyzkumnd metoda mize mit jak
kvantitativni, tak kvalitativni charakter. V kvantitativni analyze se vyzkumnik snazi vyvinout objektivni
kodovaci schéma, které mu umozni zjistit, kolikrat se uréity symbolicky vyznam ve zkoumaném textu
objevuje, kontext ¢i zpiisoby, jakymi je tento vyznam uzivan a jak se méni jeho uzivani v Case.
V kvalitativni obsahové analyze se vyzkumnik méné potyka se statistickymi vypocty. O to vice se jeho
zajem soustiedi na interpretaci média jako kulturniho objektu, ktery komunikuje vyznamy, jez reflektuji
a ovliviiyji spolecnost (Berger, Lorenz, 2015, s. 177).

Pro potieby tohoto textu se jevi jako nejvhodnéjsi metoda kvalitativni analyzy, jez se zabyva interpretaci
znaki a znakovych systému. Znak je jednoduse objektem, ktery 1ze interpretovat jako nositele vyznamu,
znakovy systém pak odkazuje na vztahy mezi jednotlivymi znaky. Studiem znaku ¢i znakovych systému
se obvykle zabyva sémiotika ¢i sémioticka analyza. V souladu s touto analytickou tradici s sebou proces
prenaseni vyznamu prostfednictvim znaki a znakovych systémil nese uzivani kodi, coz je narativni
konvence kulturnich tropti (nepfimych obraznych pojmenovani na zakladé podobnosti). Ty jsou znamé
pfedevSim clenim konkrétnich spolecenskych uskupeni. Obsahova analyza témat o disabilité
V popularnich médiich odhaluje sdilené ptedstavy o postizeni, které tvoii zaklad pro interpretaci
materialu (fotografie, film, text apod.) samotnym publikem. Casto plynou tato témata spojena
s problematikou disability z ableistickych pfedstav, které jsou pro osoby s disabilitou dehonestujici ¢i
pejorativni. V soucasnosti se dimysIngji a kreativnéji konstruuje kontraproduktivni narativ, jenz je
schopen naruSovat zmifiovany znakovy systém smérem ke kritice ableismu a zobrazuje disabilitu jako
pozitivni socialni status a identitu (Berger, Lorenz, 2015, s. 177).

3 ANALYZA FILMU MASKA (Mask, 1985)

Film Maska (Mask, 1985) byl nato¢en v roce 1985 ve Spojenych statech americkych. Tviircem tohoto
filmu je americky rezisér Peter Bogdanovich, ktery se proslavil mimo jiné i snimky jako Posledni



predstaveni (The Last Picture Show, 1971), Papirovy mésic (Paper Moon, 1973) ¢&i Daisy Millerova
(Daisy Miller, 1974). Hlavni roli ve filmu Maska (Mask, 1985) ztvarnila Cher (Rusty), ktera byla za tuto
roli nominovana na ocenéni Zlaty Globus (1986) a vyhrala cenu na MFF v Cannes (1985) za nejlepsi
herecku. V roli jejiho syna se vzacnym onemocnénim vystupoval Erik Stoltz (Rocky Dennis), jenz byl
také nominovan na Zlaty Globus (1986) za nejlepsiho herce ve vedlejsi roli. Snimek obdrzel Oscara za
make-up (1986) (CSFD, 2015). Celkové snimek ziskal tfi ocenéni a Sest nominaci (IMDB, 2015).

D¢j filmu je zaloZen na skute¢ném piib&éhu Roye ,,Rockyho* Lee Dennise (1961—-1978), jenz se narodil
svelmi vzacnym onemocnénim kraniodiafyzarni dysplazii, ktera mu byla diagnostikovana v 18
mésicich zivota (FIRSTTOKNOW, 2015). Pfedstavuje autosomalné recesivni onemocnéni kosti, které
zpusobuje hromadéni vapniku v lebce, coz vyrazné méni tvar obliceje a zkracuje délku zivota. Na
snimku Ize vidét skute¢ného Rockyho (vlevo) a Rockyho v podani Erika Stoltze.

Obr. 1 Roy ,,Rocky* Lee Dennis

Zdroj: http://firsttoknow.com/life-and-death-of-roy-I-rocky-dennis/; http://pyxurz.blogspot.cz/2015/02/
mask-page-3-of-7.html.

,»Maska“ Erika Stoltze je dle obrazové ptilohy dosti vérna, snimek byl za toto ztvarnéni také ocenén.
Snaha o vérné vyobrazeni Rockyho tvare do jisté miry kompenzuje potfebu vétsiho zapojeni herct
S disabilitou do médii (Longmore, 2003, s. 145), coz by bylo v tomto pfipad¢ velmi komplikované.

Tematicky film vypovida o zivoté chlapce se vzacnym onemocnénim, jenz je mimo své bolesti, které
plynou z onemocnéni, ,,postizen* zejména estetickym ,,handicapem® a spolecenskymi piedsudky.
Chlapec vyrlstd se svou matkou v prostfedi komunity motorkaiti, kterd je vyClenéna na okraj
spole¢nosti. V daisledku postiZeni se musi vyrovnavat predevsim s reakcemi okoli na svijj vzhled. Casto
je mu pfisuzovan i snizeny intelekt, avSak Rockymu se vzdy podati okoli piesvédcit o opaku, ba co vice,
v tomto ohledu vynika nad ostatnimi. Je to obycejny chlapec, ktery sbira baseballové karty, na mapu si
$pendliky vyznacuje mista v Evropé, kam by chtél vycestovat, a touzi po divce, ktera by ho méla rada.

Osoby s disabilitou jsou ve filmu Casto zobrazovany jako zahoikli a sebelitostni jedinci. Postava
Rockyho, respektive jeho charakter je oproti ostatnim vyobrazen prokazatelné jako ,,nejzdravéjsi®,
nejsebejistejsi a nejzodpoveédnéjsi. Nejvetsi prekazky, které musi piekondvat, neplynou z jeho postizeni,
ale z predsudku ostatnich lidi (Longmore, 2003, s. 123). Ve snimku je tak problematika zdravotniho
postizeni nahlizena z perspektivy ab/normalni socidlni identity, spiSe nez z hlediska zdtraznujiciho
zdravotni postizeni a jeho medicinské pojeti.

Film zobrazuje nékolik témat, ktera se vyznamnym zpusobem dotykaji Zivota osob se zdravotnim
postizenim. Tim, Ze poukazuje na zdravotni postizeni jako na socialni status, a zdiraznuje tak uskali,
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kterd musi Clovék s disabilitou snaset, dava divdkovi podnét k zamySleni se nad zakladni otazkou
postaveni ¢lovéka s disabilitou ve spolecnosti z pozice subjektu lidskych prav.

3.1 Obraz socialni identity ditéte s disabilitou ve filmu Maska (Mask, 1985)

Ve filmu Maska (Mask, 1985) je hned v avodu zobrazena situace, kdy matka Rusty chce svého syna
prihlasit ke studiu na jiné Skole, nez kde studoval doposud. Pro chlapce je vstup do nového prostiedi
stresujici zalezitosti. V. momentg, kdy matka vchazi s Rockym do $koly, setkavaji se s idivnymi pohledy
spoluzakt, sekretarky feditele a nakonec samotného feditele.

Matka (Rusty): ,, Dobry den, jdu prihlasit syna do devitky.

Reditel: ,, Toto je béznd statni Skola, pani Dennisova. Existuji i specidlni vistavy s ohromnymi moznostmi,
které by byly mozna vhodnéjsi.

Matka (Rusty): ,, Vyucujete tu algebru, biologii a anglictinu? *
Reditel: ,, Ovsem.

Matka (Rusty): ,, O to nam jde.

Rusty vzapéti dolozi fediteli i doporuceni z predchozi Skoly, kdy Rocky patfil k nejlepsim péti zaktim
ve tfidé. Z chovani Rusty je patrné, Ze nepodstupuje takovou situaci poprvé. S pristupem feditele se
dokaze béhem chvile vypotadat. V tfidnim kolektivu si Rocky postupné vybuduje pozici kamarada,
ktery pomaha spoluzakiim s douCovanim. Pomoc potiebuje zejména chlapec s hezkou tvari, ktery
sportuje a ma pohlednou pfitelkyni. Snimek nabizi kontrastni pohled na spolecensky predsudek, kdy
lidé casto hledaji souvislost mezi somatickym vzhledem a inteligenci jedince. Podobné je v historii
snimkd s tematikou disability popsan i stereotyp, kdy ,deformita téla symbolizuje deformitu
duse/deformity of body symbolizes deformity of soul (Longmore, 2003, s. 133). Rocky na konci
ro¢niku ziskdva od feditele hned né&kolik ocenéni za nejlep$i prospéch v matematice, historii
a prirodnich védach.

Vyznamnym meznikem v Zivoté rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim je sdéleni diagnoézy
a prognozy onemocnéni. Scéna, ve které je tato problematika ve filmu Maska (Mask, 1985) vyobrazena,
vypovidd o Rockyho pravidelné prohlidce spojené s potvrzenim informace, Ze jeho onemocnéni ma
progresivni charakter. Rocky vystupuje jako ¢lovek, jenz o svém onemocnéni vi veskeré informace, a
dokonce je prediikava l€kari, ktery se o tuto problematiku teprve zacina zajimat. Do situace piijde jiny
odbornik, ktery ma s Rockym evidentné jiz piatelsky dlouhodoby vztah — specialista se zkuSenostmi,
individualnim a lidskym pfistupem. Snimek opét poskytuje kontrastni nahled na dva protichidné
ptistupy lékatt pfi komunikaci s pacientem. Pti sdélovani diagnozy narazi 1ékat, ktery je v nemocnici
novy a sam si vyzadal rozhovor s matkou, na jeji nekompromisni postoj k onemocnéni svého syna.
Nejprve matka striktné odmita sdéleni informace bez Rockyho pfitomnosti. Poté 1ékat rodin€ sdéli
diagndzu a progndzu. Reakce matky jasné€ vypovida o tom, co si v disledku ,,nevyvratitelnych diagnoz*
rodina musela béhem chlapcova zivota vytrpét.

Lékat: ,,Jak uz asi vite, plasticka operace neni moznd, dokud lebka neprestane rist. A k tomu zatim
nedoslo. Kranium roste bohuzel tak rychlym tempem a vytvari tak mohutny tlak na michu... zkratka...
prognoza neni dobrad. Predpokladdame, Ze mu zbyvaji asi...

Matka (Rusty), Rocky: ,, T7i az Sest mésicii. “ (zarove)

Matka (Rusty): ,, To ndm tenhle nesmysl chcete véset porad dokola? Uz dvanact let poslouchdm ty vase
pitomosti. Nejdriv mél bejt retardovanej, pak zas mél bejt slepej a hluchej. Pak, Ze nebude nikdy
schopnej délat to, co jiny déti. Kdybych mu méla chystat hrob vzdycky, kdyz nékterej z vasich géniii mu
predpovi konec, tak bych musela bejt uz davno v blazinci. Jeste néco?



Vyznamnym tématem v ramci spoleCenského postaveni osob s disabilitou je i otazka partnerstvi
a sexuality. Rocky za¢ne uvazovat nad svym vzhledem a moznostmi mit partnerku. Jeho matka si toho
v§imne a napadne ji zaplatit Rockymu prostitutku. Mlady muz stravi s divkou noc tak, ze si povidaji.
Zobrazena situace tak miize poskytnout ivahu nad predsudkem, ktery panuje ve spolecnosti — ,,lidé se
zdravotnim postiZzenim jsou Casto povazovani za osoby sexualné deviantni, ba dokonce za nebezpecné,
asexualni nebo sexualné neschopné jedince, at’ uz fyzicky nebo emocionalné/people with various
disabilities are often perceived as sexually deviant and even dangerous, asexual, or sexually
incapacitated either physically or emotionally* (Longmore, 2003, s. 141). V tomto ptipadé se ukazuje,
7e touha mladého muze po zené nesouvisi primarné s uspokojenim sexualniho pudu, ale s nenaplnénou
potiebou lasky a sounalezitosti s milovanou osobou, a to v dasledku estetického ,,handicapu®.

Ve snimku je opét zobrazeno, jak souviseji ptedsudky spolecnosti se socialni identitou jedince
s disabilitou. Rocky se rozhodne jet na doporuceni feditele na tabor pro osoby se zrakovym postizenim.
Sblizi se tam s Dianou Adamsovou (Laura Dern) a zamiluji se do sebe. Divka v dasledku svého
zrakového postiZzeni nevnima Rockyho tvar a je ovlivnéna jen jeho osobnostnimi charakteristikami.

-

Obr. 2 Diana a Rocky
Zdroj: http://pyxurz.blogspot.cz/2015/02/mask-page-6-of-7.html.
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marn¢ snazi Diané dovolat, jeji matka divku zapira. Rozjede se tedy za Dianou a vSe si vyjasni, slibi si,
ze 1 kdyz od sebe budou daleko, budou na sebe alespon myslet. Rocky brzy na to umira.

3.2 Obraz matky ditéte s disabilitou ve filmu Maska (Mask, 1985)

Rusty je soucasti skupiny motorkait, uziva drogy, pije alkohol, pofada vecirky a vede promiskuitni
zivot. Ve filmu je vyobrazena jako matka, ktera nekompromisné haji prava svého ditéte, at’ uz se jedna
o umisténi do vybrané Skoly ¢i o nazor na sdé€leni nepiiznivé progndzy zdravotniho stavu svého syna.
Oproti svému osobnimu Zivotu, ktery neni zrovna idedlni, je v situacich vyZzadujicich zodpovédny
pfistup rodice zcela kompetentni. Ackoliv se snarozenim ditéte se vzacnym onemocnénim


http://pyxurz.blogspot.cz/2015/02/mask-page-6-of-7.html

a prognoézou jeho kratkého zivota zpocatku vyrovnava zdanlivé dobfe, ve snimku jsou postupné
re/prezentovany momenty, které svéd¢i o opaku. Vztah matky a syna je v mnoha momentech jakoby
obraceny.

Postupné se ukazuje, Ze zodpoveédnéjsi pristup k Zivotu ma spiSe Rocky nez jeho matka. Snazi se ji
odvést od drog, coz mu Rusty i slibi, avSak neni schopna slibu dostat. Ve snimku se Rocky nékolikrat
zmini o tom, Ze kdyby odjel na delsi dobu pry¢ z domu, jeho matka by to bez néj nezvladla. V momentg,
kdy pak Rocky odjede na tabor, Rusty je bez syna naprosto bezradna. Nedokaze napsat ani dopis, ktery
za ni pise jeji druh Gar (Sam Elliot).

‘

Matka (Rusty): ,, Gare, jd nejsem schopnd napsat Rockymu dopis, Ze se mi stejska.

LTS

Gar: ,,Méla by ses vyspat, tak pojd.

¢

Matka (Rusty): ,, Ne, ne, pomoz mi napsat Rockymu dopis.

Matka (Rusty) diktuje: ,, Drahy Rocky, chybis mi. Jsi v tdbore a tviij pokoj je prdazdny. A... ja jsem
sama... a... je mi lito, Ze jsem byla zla... a... cekd na tebe Tapka a Gar taky. Mam té rada, mama. Mam
té moc rada a libam té. Napsals to, Gare? ** (plac)

Gar: ,,Jo, napsal. *
Matka (Rusty): ,, Diky, diky... diky.

V prubéhu déje Rusty diky podpoie svého syna piestane uzivat drogy a najde si stalého partnera.
Ve finale to neni Rocky, o kterého by mél nékdo pecovat, ale jeho vlastni matka.

Vyraznym momentem v zaveru filmu je pak umrti Rockyho. Rocky se vecer omluvi, ze mu neni dobfe,
a matka s Garem si vyméni vyznamné pohledy. Rocky, jako by vedé€l, Ze uz se do Evropy nikdy
nepodiva, sunda vSechny $pendliky z mapy. Usina s velkymi bolestmi a druhy den se ho matka marné
snazi probudit. Nasleduje scéna, kdy se matka vyrovnava s utrpenim ze ztraty milované osoby, ktera ma
velice emotivni charakter.

4 ETICKE ASPEKTY A KONFLIKT ZAJMU

Autorkou je deklarovano, Ze piedloZend studie neni v zddném z konfliktd zajmu. V ramci interpretace
obsahu filmu bylo postupovano dle subjektivniho posouzeni autorky. Tento kvalitativni vyzkum tak
uznava mnohost perspektiv, ze kterych Ize na pozici obsahu ¢i jednotlivych stereotypti ¢i mytt ve filmu
nahlizet. Pojmy ,,zdravotni postizeni, ,,disabilita® a ,,t€lesna ¢i mentalni jinakost™ jsou v piispévku

pokladany za synonyma. Autorka rovnéz deklaruje, Ze v textu byly patfi¢n€ citovany vSechny pouzité
bibliografické zdroje.

ZAVER

Film Maska (Mask, 1985) je ptikladem toho, kdy je v ramci filmové re/prezentace poukazovano spise
na socialni identitu ¢lovéka s disabilitou nez na medicinsky pohled na samotné postiZeni. Takto snimek
muze divaka podnitit K otazce, do jaké miry vyplyva postaveni ¢lovéka se zdravotnim postizenim ve
spolecnosti ze samotného postizeni a do jaké miry je socidlnim konstruktem. Narativ se snazi o
dekonstrukci ableistickych mechanismtl, které se v historii ,,disability cinema“ staly jiz ustalenymi
vzorci. Zejména pak v souvislosti s ,,pokfivenym* charakterem ¢loveka s télesnym postizenim, ktery
Casto stavi na souvztaznosti se somatickym vzezfenim. (Longmore, 2003, s. 133) Ve filmu Maska
(Mask, 1985) je tento vzorec dekonstruovan, stavi charakter postavy s disabilitou na prvni misto, proti
nému jsou v kontrastu postavy ostatni, zejména pak matka Rockyho.



,»Neni to Rockyho hlava, kter4 potfebuje zménu, ale hlavy ostatnich lidi/It’s not Rocky’s head that needs
to change, but other people’s* (Longmore, 2003, s. 123).

Snimek je oznacovan za vyznamny z hlediska zajmu osob se zdravotnim postizenim. Jeho obsah je cilen
na konstruktivistické pojeti problematiky, a vyzdvihuje tak socialni paradigma na ukor medicinského.
Za postavu Vv hlavni roli v§ak neni ozna¢ovan Rocky Dennis, jak by se na prvni pohled mohlo zdat, ale
spiSe jeho matka Rusty Dennisova. Jeji obraz coby osoby pecujici o dité se zdravotnim postizenim je
znaéné ,,pokfiven. A to na ukor narativu, jenz ma za kol naru$ovat mechanismy smérem ke Kritice
ableismu a zobrazovat disabilitu jako pozitivni socialni status a identitu.

Vyrazna témata, ktera snimek zobrazuje v kontextu disability

= Otazka umisténi ditéte se zdravotnim postizenim do specialni Skoly.

= T¢lesné postizeni neznamena mentalni postizeni.

» Sdéleni diagndzy a progndzy — lidsky piistup vs. profesionalni ptistup.

= Diagndza neznamena trvaly neménny stav.

= Spolecenské predsudky vuci ¢lovéku se zdravotnim postizenim.

=  Problematika ,estetického handicapu®.

= Otazka partnerstvi, sexuality a prdvo na lasku u osob se zdravotnim postiZzenim.
= Bolest spojend se zdravotnim postizenim.

= Osobnostni charakter cloveka se zdravotnim postizenim.

Vyrazna témata, ktera snimek zobrazuje v kontextu rodicovstvi ditéte s disabilitou

= Vyrovnavani se s ndro¢nou zivotni situaci.

= Rozpad rodiny, matka samozivitelka.

= Odolnost rodice vii¢i spolecenskym predsudkim.

= Vyrovnavani se s neptiznivou progndzou zdravotniho stavu ditéte.

= Smrt ditéte.

Prispévek je dedikovan projektu Studentské grantové soutéze na Univerzité Palackého v Olomouci:
Percepce subjektivniho dopadu zdravotniho postizeni / pritomnosti chronického onemocnéni a pojeti
zdravotniho uvédomeni a gramotnosti (IGA_PdF_2015_003).
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Sdélovani diagnézy rodinam déti se vzicnym onemocnénim
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Klinika détského a dorostového lékaistvi 1. lékarské fakulty Univerzity Karlovy a Vseobecné fakultni
nemocnice v Praze/osobni status

Abstrakt

Vzacna onemocnéni jsou vzhledem ke své nizké prevalenci velmi obtizné diagnostikovatelna a 1ékat se
s nimi setkava jen velmi zfidka. Rodiée se naopak vzhledem k malému poctu stejné postizenych rodin
mohou citit osam¢li a nedostate¢n¢ informovani. Pfi vyuce na lékafskych fakultach se neklade
dostate¢ny diraz na vyuku etiky a psychologie, a 1ékar je tak casto pfi sdélovani diagnozy postaven pred
situace, na které neni nijak prakticky pripraven. V této praci uvadim ptfedevSim zasady spravného
sdélovani diagnézy a moznosti pomoci a podpory rodin déti s (nejen) vzacnym onemocnénim. Dale na
n¢kolika kazuistikach piedstavuji, jakych chyb se mize 1ékar pii sdélovani diagnézy dopustit.

Klicova slova: vzacnd onemocnéni, dité, sdélovani diagndzy, zavaznost, reakce, zdsady, krizova
intervence.

UvoD

Sdélovani diagnozy je pro zdravotnicky personal t€zky tkol. Lékar je postaven pred situaci, na kterou
Casto neni nikterak prakticky pfipraven. Na komunika¢ni dovednosti se ve zdravotnictvi bohuzel stale
nebere velky zietel, prestoze maji pro pacienta zasadni vyznam. Za vSe mluvi fakt, ze studenti mediciny
maji pfedmét Psychologie pouze 2 tydny a predmét Etika pouze 1 tyden; kurzy Komunikace s pacientem
a Sdé¢lovani zavazné diagnodzy sice existuji, ale jsou nepovinné. V dnesni dobé je vSak jednoznaéné
prokazano, ze vétSina pravnich sport se zdravotnickymi pracovniky je vedena z diivodu nedostate¢né
komunikace s pacientem. Navic dobfe informovany pacient mize s Iékafem mnohem lépe spolupracovat
pii dal§ich 1é¢ebnych postupech.

Vzacna onemocnéni predstavuji riiznorodou skupinu asi 8000 pievazné dédiCnych onemocnéni
vyskytujicich se v dané populaci s frekvenci méné nez 1 : 2000. Do skupiny lze zatradit predevsim
vrozené vyvojové vady, deédicné poruchy metabolismu, néktera vzacnd nadorova onemocnéni
¢i revmatologické nemoci. Vzhledem k velmi nizké prevalenci nemaji predevsim prakticti 1ékati
dostatek zkusSenosti s rozpoznanim choroby a pozdni diagnéza ma bohuzel ¢asto za nasledek nevratné
poskozeni zdravi. U rodi¢l mize informace o vzacnosti onemocnéni vést K pocitiim nespravedInosti
a osamélosti. Centralizace pacientli a mezioborova spoluprace s psychology a socialnimi pracovniky
je nezbytnou soucasti péce 0 tyto pacienty a jejich rodiny.

1 VZTAH LEKAR-PACIENT

Soucasny trend by mél byt veden smérem K otevienosti a budovani vztahu mezi zdravotnikem
a pacientem ¢i jeho rodinou. Je§té pomérné nedavno vSak byl nejen v na$i zemi uplatiovan tzv.
paternalisticky neboli otcovsky model vztahu. Lékaf, ve svém oboru vzdélany, vedl direktivnim
zpusobem diskuzi s pacientem, ktery mohl 1é¢ebny postup ovlivnit jen velmi tézko. Pokud pacient trpél
zavaznym onemocnénim, lékat sdélil informace roding a ptatelim, ale u pacienta volil tzv. milosrdnou
lez. Casto tak dochazelo k tristnim situacim, kdy vichni v pacientové okoli byli seznameni s povahou
a progn6ézou onemocnéni a samotny pacient, ocekavaje dal$i intervence, nerozumél tomu, proc¢
intenzivni lécba nepokracuje. Byl tak nucen bojovat pfedem marny boj, ktery ho nadale vysiloval, misto
aby nalezl smifeni s nemoci a pfipravil se na bliZici se rozlouc¢eni.

Od konce 20. stoleti jiz mezi 1ékafem a pacientem pievazuje vztah partnersky, kdy je to pravé pacient,
ktery si urCuje, vjakém rozsahu chce byt informovan. Pacient ma pravo rozhodnout
i 0 tom, zdali maji byt informovani jeho blizci, nékdy se, v zajmu jejich ochrany, rozhodne jim



o svém osudu nefict. Lékar toto pfani musi respektovat, pfestoze se pacient za této situace pfipravuje
o dulezitou podporu rodiny.

2 SDELEN{ ZAVAZNE DIAGNOZY

Onemocnéni kazdého Clena rodiny vyznamné zasahuje do jejiho fungovani. Obzvlasté tézkou situaci
vsak byva onemocnéni ditéte. Rodice si totiz vztah k ditéti vytvareji jiz béhem téhotenstvi a narozeni
nemocného potomka je pro n¢ hlubokou ranou spojenou se ztrdtou o¢ekavani. S timto faktem se kazdy
¢len rodiny vyrovnava individudlné, ale vétsina rodict prochézi ztratou ocekavani a fadou emocnich
reakci obvykle v pofadi popsaném jiz v roce 1969 psychiatrickou Elisabeth Kiibler-Ross® (Tab. 1).
Bezprosttedné po sd€leni diagnézy nastava faze Soku, ktera, pokud je podavana informace zcela
neocekdvand, mize mit i velmi bouflivy pribéh s emocnimi projevy a vegetativnim doprovodem.
Rodice prozivaji pocity zmatku, derealizace a Casto reaguji nepfiméiené. Véta ,,Pro¢ pravé my?“ je tim
spiSe platna, pokud rodi¢t sdélime, ze jejich dité trpi vzacnym onemocnénim, postihujicim pouze
nékolik jedincti na svété. Ve fazi Soku rodice obvykle nejsou schopni vnimat dalsi podéavané informace,
proto je vhodné je odlozit na dalsi sezeni a poskytnout rodiné podporu. V této situaci nikdy
nenechavame rodi¢e samotné — nékdy totiz mize dojit i k opusténi ditcte.

Druha faze popreni je jakousi obrannou reakci, snahou vytésnit nepfiznivou zpravu do podvédomi.
Rodice si v této fazi nechtéji pfipustit zadvaznost onemocnéni ¢i neexistenci 1éku. Tato faze nékdy mize
trvat neumérné dlouho a lékaf je nucen opakované a trpélivé rodi¢im vysvétlovat situaci
a poskytovat jim emocionalni podporu.

Ve treti reaktivni fazi u rodic¢l nastupuje smutek, zoufalstvi, tizkost ¢i hnév. Rodice obvykle hledaji
vinika, zlobi se na zdravotnicky personal ¢i na celé okoli. V tomto stadiu je klicové stanoveni spravné
diagndzy a vysvétleni pfi¢iny onemocnéni. Pokud je diagnoza neznama, uzkost rodicl se tim muze
zvySovat. Zvlasté matky pak Casto hledaji vinu u sebe a patraji, ¢im onemocnéni ditéte zptisobily.

V adaptacni fazi rodiCe nalézaji rovnovahu. Dochazi ke snizovani tizkosti a deprese a narlsta
realisticky pohled na situaci.

Posledni stadiem je reorganizace. Stav je rodi¢i plné akceptovan; rodi¢e hledaji informace
a optimalni feseni do budoucna. Tohoto stadia nedosahnou vSichni rodice.

Tab. 1 Reakce rodiny na sdéleni nep¥iznivé zpravy!
1. faze Soku

2. faze popteni

3. faze reaktivni

4. faze adaptacni

5. faze reorganizace

3 ZASADY SDELOVANI DIAGNOZY

Dulezité je predevS§im co nejcasnéjSi stanoveni diagnézy, nebot' rodiCe uzkostnou nejistotu
v obdobi vySetfovani pfed stanovenim diagnézy nesou jen velmi té€Zce. Na diagnozu vzacného
onemocnéni obvykle 1ékafi pomysleji az naposledy — vzdy se nejprve snazi vyloucit ¢astéjsi ptic¢iny
onemocnéni. Stanoveni spravné diagnozy se tak n€kdy mize protahnout dokonce az na nékolik let.
jejichz vysledky casto zname jiz za nékolik hodin. V pfipadé ptitomnosti typického ptiznaku
onemocnéni a pfimého podezieni mizeme vysetfit konkrétni geny, jejichz vysledky byvaji dostupné
zhruba do 6 tydnt; pokud vSak vyjadiené pifiznaky onemocnéni nejsou specifické, diagnosticky plan se
protahne. V posledni fadé Casto se 1ékaii uchyluji k vySetfeni celého genomu, které spolu s obtiznou
interpretaci mize trvat az 1 rok. Navic diagnostické metody jsou casto omezené financénimi
a Casovymi moznosti pracovisté. Rodi¢tim navic vzdy nesmime zapomenout zdiiraznit, Ze u pouhych
25-30 % ptipadl vzacnych onemocnéni se ptri¢ina onemocnéni zjisti.

Sdéleni diagn6zy a nasledna odborna pomoc by se mély ptiblizit i etnickému a kulturnimu zdzemi rodiny
(tzv. family belief system, systém pFesvéd&eni rodiny). Patterson a Garwick? zkoumali, jak si rodice



vysvétluji pficiny postizeni jejich ditéte, a posléze podle vysledkii rozdélili rodiny do Sesti skupin.
Biomedicinské vysvétleni zahrnuje vliv genetickych a prenatdlnich faktori — napf. nové vznikla
geneticka mutace ¢i porodni trauma. Environmentalni naopak vysvétluje pricinu zdravotniho postizeni
pusobenim faktord prostredi (smog, toxické latky). Nabozenske a spiritudlni vysvétleni je velmi zavislé
na kulturnim zdzemi dané rodiny a predstavuje nejen naboZenskou viru, ale i1 viru
v nadpfirozeno. Dal§im typem vysvétleni je viiv osudu ¢i nahody, kdy si rodiCe postizeni ditéte
vysvétluji jeho predurcenim. Hleddani osoby — vinika — bohuzel situaci nijak nepomaha; casto vede pouze
k vyCerpani, bezmoci a navic velmi naruSuje vztahy celé rodiny, ktera by se naopak méla semknout,
drzet pii sob€ a vzajemné se podporovat. Poslednim ptipadem je situace, kdy p#icina rozvoje nemoci je
nezndamad. Neznalost pfi¢iny onemocnéni ditéte predstavuje pro rodinu velkou nejistotu a zatéz a obvykle
se s touto situaci jen velmi $patn€ vyrovnavaji. Toto je pro lékare Casto zdsadni, pokud zvazujeme, zda
pokracovat v diagnostickém postupu u ditéte, jehoz prognoza je Spatné nehledé¢ na diagnozu. Je dulezité,
aby si rodiCe, rodina vytvofili vlastni a v§emi ¢leny sdileny vyznam postiZeni brzy po sdéleni diagnozy,
aby byli odoln¢jsi vici nasledné zatézi.

Uved’'me pro priklad pacienta, ktery byl cely Zivot opakované vysetfovan a IéCen pro mentalni anorexii,
Crohnovu chorobu, funk¢ni obtize a depresi. Cely zivot se touzil dozvédét diagnozu, byt tusil, Ze
pravdépodobné nebude piizniva. Ve veku 26 let mu byl diagnostikovan syndrom MNGIE (zkratka pro
mitochondridlni neurogastrointestinalni encefalopatii). Onemocnéni zptisobuje zavaznou poruchu
sttevni peristaltiky, v disledku ¢ehoz se pacient citi syty po malych porcich, ma bolestivé polykani,
nauzeu, zvraceni, prijmy a bolestivost bficha. Tyto obtize vyusti k extrémnim ztratam hmotnosti az
kachexii. Diagnoza syndromu MNGIE u tohoto pacienta vedla k akceptaci onemocnéni, ale predevsim
k nebagatelizovani jeho obtiZi 1ékafi, zahajeni terapie a ukonéeni nekoneéného Odysseova syndromu.

Pii sdélovani diagnozy je nutno informace podavat srozumitelné a vyhnout se pouzivani lékatské
terminologie. Existuji studie prokazujici jen desetinové zapamatovani informaci rodi¢em prochazejicim
fazi Soku pifi sdélovani diagnozy. Zpocatku tedy podiavame jen zakladni informace
0 onemocnéni a jeho pri¢inach a podrobnosti o dalsi péci ponechame na dalsi sezeni. Kazdy rodic
reaguje na sdéleni diagnozy jinym zpiisobem. Je proto vhodné umoznit v prvni fazi nechat probéhnout
jakékoliv negativni reakce, které mohou byt mnohdy sméfovany i na samotného 1ékaie.

Dale je vhodné zjistit, jaké jsou nejvétsi obavy rodici. Casto nas totiz prekvapi, Ze to, co rodite nejvice
trapi a suzuje, lze relativné snadno feSit. Obvyklym problémem u pacientd s metabolickym
onemocnénim je odmitani a netolerance stravy. Rodice Casto travi hodiny snahou o vyzivu ditéte, ptitom
relativné efektivnim a bezpeCnym feSenim je zavedeni vyzivové gastrostomie s kontinualnim
podavanim stravy. Jini rodi¢e maji obavy z jizvy po svalové ¢i kozni biopsii, které se lze pfi spravném
Siti vyvarovat.

U pacientil se zavaznou progndzou vzdy ponechiavame nadéji, ktera vSak musi ztistat realistickd. Nikdy
neni vhodné jasn¢ definovat, co dit¢ v zivot¢ dokaze a nedokaze. Naopak dilezité je naleznuti
kratkodobych cilti — napiiklad postupné pomoci orofacidlni stimulace zlepSovat peroralni pfijem stravy.

Pro ilustraci uvadime ptiklad maminky, které¢ bylo sdéleno, ze chlapciiv psychomotoricky vyvoj
se bude nadale zhorSovat a Ze se nejspiSe nedozije 5. roku véku. Na zaklad¢ statistik, ze 16 z 18 stejné
nemocnych pacientd nechodi, neurolog jiz v chlapcové kojeneckém veku matku informoval,
ze pacient se nikdy nepostavi a chodit nebude. Chlapci je vSak nyni skoro 8 let, chodi s oporou, nijak se
ve vyvoji nehorsi, a dokonce se zda, ze déla mirné pokroky. Odhad hrubé motoriky, expresivni slozky
feCi a socialnich interakci je nyni na trovni 18-20, 15-18, respektive na 24 mésicu, prestoze MR
prokézala t€zké poskozeni bazalnich ganglii (tzv. Leigh syndrom). Vzacna onemocnéni jsou jiz dle
nazvu vzacna a poéty pacienti jsou nizké, nelze proto délat statistiku z malého poctu pacienti
a nebrat, byt mnohdy malou, nadé&ji. Navic kazdy (nejen détsky) pacient je individualni.

4 ZAVAZNOST DIAGNOZY = ZAVAZNOST REAKCE RODICU?

Reakce na sdéleni zavazné diagndzy nemusi byt vzdy imérna typu a zavaznosti nemoci, n¢kteti rodice
reaguji velmi dramaticky i na relativné nezdvaznd onemocnéni. V naprosté vétSiné piipadi je vsak
reakce umeérna rozsahu postizeni ditéte. Pro zdravotniky je snazsi sd€lovat diagnézu méné zavazného
onemocnéni nebo onemocnéni, které lze 1&€it ¢i vylécit. Tim je napfiklad porucha [3-oxidace mastnych
kyselin, u kterého sice hrozi hypoglykemie pfi del§im la¢néni, ale omezeni rodiny spo¢iva piedevs§im v



tom, aby hlidali, ze dit¢ dostane najist kazdych 8 hodin. Navic riziko hypoglykemii se v dospé€losti
snizuje. VEtSi omezeni predstavuje nejcastéj$i metabolické onemocnéni fenylketonurie, ktera se svou
celozivotni nizkobilkovinnou dietou vyznamné ovlivituje bézné fungovani (nemoznost ditéte jist
S ostatnimi ve Skolni jideln€, nutnost uzivat lécebné preparaty, financni zatéz rodiny). Pfi jejim
spravném dodrzovani ma vSak velmi dobrou progndzu a neni zde riziko akutnich dekompenzaci
onemocnéni.

Jako ptiklad zavazného onemocnéni uved'me piipad divky s metylmalonovou acidurii, ktera
se obvykle manifestuje v casném détstvi zvracenim S rozvojem dehydratace, poruchami védomi,
komatem az smrti. Onemocnéni je 1écbou ovlivnitelné, v akutni fazi se da pti Casném zasahu dobie 1é€it,
avSak metabolicky rozvrat s rizikem umrti hrozi po cely détsky i dospély zivot pii jakékoliv infekei ¢i
jiné zatézi pro organismus. RodiCe tak ziji v permanentni nejistoté. | pies ptvodni uklidnéni o
moznostech 1éCby si postupné uvédomuji, jak velkou zatéz onemocnéni piedstavuje a Ze pies veskerou
péci je progndza onemocnéni jen velmi nejista. Pfi propoctu délky hospitalizace divky navic zjistujeme,
ze ve veéku 28 mésicli byla 25% hospitalizovana a v nemocnici stravila celkem 350 dnii. Pfi takto
dlouhém case straveném v nemocnicni péci si jisté snadno predstavime, ze vztah 1ékate a rodiny, popft.
pacienta se navazuje snaze. Na zakladé opakovanych 1éCebnych intervenci rodice ziskaji pocit, ze o
jejich dit€ je nejlépe postarano, a divera v lékate tak stoupd. Nasnad€ je vSak vzdy zvazit prinos
terapeutickych postupii ve vztahu ke kvalité Zivota pacienti.

Ackoliv znalosti ve védé a medicin€ rostou kazdym dnem exponencialnim zplisobem, stale existuje
mnoho chorob s jen velmi omezenymi moznostmi terapie. NejhorS$imi diagnézami ke sdélovani jsou
pravé ty, kde vyvoj v medicin€ zatim selhava, neexistuje efektivni 1é¢ba a prognoza onemocnéni
je fatalni. V téchto piipadech je pro Iékafe velmi obtizné navazat s rodinou vztah a spolupracovat
s nimi. Piikladem této choroby je napiiklad Krabbeho nemoc, kterd zptisobuje nedostatecnou tvorbu
myelinu. Myelin tvofi obal vyb&ézku nervovych bungk a je dulezity pro komunikaci nervovych bunék
mezi sebou. Nemoc se obvykle projevuje jiz vraném détstvi kieCemi, podrazdénosti
a neprospivanim a pro nespecifitu téchto ptiznakll byva v pocatku Casto zamenovana s kojeneckymi
kolikami. Pozdé&ji se rozvijeji projevy spasticity s té€zkou psychomotorickou retardaci doprovazenou
hluchotou a slepotou. Pacienti obvykle umiraji do dvou let véku zivota. Transplantace kmenovymi
buiikami pupe¢nikové krve miize mirné zlepsit prognézu, ale nepomize détem, které jiz maji rozvinuté
neurologické postizeni. To je prave priklad devitimésic¢ni divky, jiz nyni trpici téZkou psychomotorickou
retardaci a spasticitou. Na magnetické rezonanci mozku jsou patrné vyznamné zmény bilé hmoty, ktera
je tvofena prave jiz zmiiovanym myelinem. Tato rodina chce, abychom divku 1é¢ili transplantaci, ktera
vsak dle nazord lékarské obce neni indikovand (mimo jiz zminovany zavazny neurologicky nalez je
dulezity i fakt, Ze transplantace ma prokazatelny efekt az za 12—18 mésici po transplantaci, tedy
v obdobi, kdy jiz vétsina déti umira) a bude piedstavovat jen zbytecnou zatéz pro dité. Na rozdil od
predchozich  pacienti toho pro tuto rodinu mizeme udélat jen velmi malo
a snaZime se spiSe omezovat pobyt ditéte v nemocnici, ktery pouze dale zhorSuje kvalitu jeho Zivota.
Soucasné vSak vazne i nase komunikace s rodici, netravime s nimi tolik ¢asu, maji pocit, Ze pro né€ nic
nedélame, a Casto si tedy sami vyhledavaji informace a upnou se na nékteré terapeutické moznosti, které
vSak mohou byt Casto myln¢ interpretovany. V tomto pfipadé je jist¢ nutna spoluprace lékaie
s dalSimi odborniky a opakované vysvétlovani v§ech pro a proti u té€chto zasaht.

Krabbeho choroba patii mezi vzacna onemocnéni, se kterym se 1ékat mtize setkat jen jednou za Zivot,
coz je pro né&j jisté zajimavou zkuSenosti. Nékdy muZe bohuZel v této souvislosti projevit
az nepatficnou radost nad zajimavosti piipadu. Jind rodina se stejnou chorobou byla nedavno
hospitalizovana na nasi klinice, a pfestoze jsou smifeni se zavaznou diagnézou jejich miminka, velmi
$patné nesli, kdyz se na né opakované chodila divat celd nemocnice a na chodb¢ slySeli doktory, jak se
bavi ,,ty mas toho Krabbeho, jo?*“. Rodice fikali, Ze chtéji byt brani jako lidé, ne jako pfirodni ukazy.
Nemizeme s nimi nez souhlasit.

Je dulezité, Ze 1 onemocnéni ze stejné skupiny mohou mit diametraln€ odliSnou prognézu. Uved'me pro
priklad 2 pacienty s onemocnénim Niemann-Pick. Prvni pacient se zavaznéj$im postizenim (Niemann-
Pick A) ma jiz v 7 mésicich zavazné neurologické postizeni s téZkym postizenim psychomotorického
vyvoje, hepatosplenomegalii a odmitanim stravy s neprospivanim. Rodi¢tim bylo sdé€leno, Ze vétSina
pacienti umirda do tfi let v€ku, na coz se velmi upnuli. Nyni se neustale vyptavaji
a ,,¢ekaji, kdy dit¢ zemie“. V takovychto pripadech nesmime ustoupit od zddraziiovani nutnosti



pecovani o dit€. Snazime se jim péci o dite co nejvice ulehcit — naptiklad nabidneme moznost perkutanni
gastrostomie ke snazS§imu pfijimani stravy. Poskytujeme jim moznost akutni hospitalizace u nas a
posouzeni konkrétniho stavu dité¢te v dobé zhorSeni, predchdzime akutnimu riziku duSeni
a dyskomfortu ditéte. Druha rodina se stejnou diagndzou utrpné ¢eka na potencialni terapii, pti kazdé
kontrole se opakovan€ ptd na moznosti terapie, ale ob¢ tyto rodiny se lécby nedockaji. Naopak tieti
pacient ma mirnéjsi projevy téhoz onemocnéni (onemocnéni Niemann-Pick A/B). V roce 2018 by se
meéla otevrit prvni faze klinickych zkousek enzymové substitucni terapie této formy onemocnéni. Rodina
ma nadé€ji na 1écbu, a proto 1épe zpracovava informace o zavazné diagnoze. Je dulezité zminit, Ze neni
Vv sildch zadného lékate, aby sledoval védecky vyzkum vSech (a tim méné vzacnych) onemocnéni, a
rodiny, které se o onemocnéni zajimaji a sleduji nové 1é¢ebné moznosti, mohou byt témi, od nichz se
dozviddme o novych klinickych studiich. Navdzani vztahu s rodinou tak mtze byt piinosem pro obé
strany.

5 KRIZOVA INTERVENCE

vyslechne — obzvlasté na zacatku rodi¢e potiebuji pomoc od nékoho, kdo jim pomuize verbalizovat
pocity a utfidit zmatek v myslenkach. Proto jsme tak radi, ze vzniklo Centrum Provazeni, které je v
tomto lékaiiim velmi napomocné. Je dulezité, aby informace, které rodice dostavaji od nejriznéjsich
odbornikli, dohromady dévaly srozumitelny obraz, proto je naSe vzdjemnd spoluprace nezbytnd.
Nejvétsi vyznam vsak jisté ma poskytnuti informaci o moznych zdrojich pomoci. Predevsim pacientské
organizace sdruzujici rodiny zasaZené stejnou ¢i obdobnou ranou osudu dodavaji rodi¢tim pocit, Ze na
to nejsou sami. Nekteré existujici pacientské organizace jsou spolu s jejich webovymi strankami
uvedeny v Tab. 2. Dalsi zasady krizové intervence jsou uvedeny v Tab. 3.

Tab. 2 SdruZeni pacienti a rodin se vzacnym metabolickym a jinym dédi¢nym
onemocnénim

Nazev Onemocnéni Webové stranky

AMD muskularni dystrofie www.amd-mda.cz

ANGELMAN CzZ Angelmaniv syndrom angelman.cz

CDG vrozené poruchy glykosylace | www.cdgsyndrom.cz
proteint

CF cysticka fibroza www.cystickafibroza.cz

Ceska asociace pro vzacna vzacna onemocnéni WWW.Vzacna-onemaocneni.cz

onemocnéni

DownSyndrom.cz Downtlv syndrom www.downsyndrom.cz

End Duchenne svalové dystrofie www.endduchenne.cz
Duchenne a Becker

Klub nemocnych cystickou cysticka fibroza www.cfklub.cz

fibrozou

Klub divek a Zen s Turnerovym TurnerGv syndrom www.cfklub.cz

syndromem

Metod&j (MEzi TOlika DEtmi vrozend metabolicka a jina www.metodej.com

Jediny) vzacnd onemocnéni

Narodni sdruZeni PKU a jinych fenylketonurie Www.nspku.cz

dédiénych metabolickych poruch

Obc¢anské sdruZeni pro Prader- Prader-Willi syndrom www.prader-willi.cz

-Willi syndrom (PWS)

Palecek (spolecnost lidi malého maly vzrist www.ospalecek.cz

vzristu)

Parent Project (Svalova dystrofie | svalova dystrofie www.parentproject.cz

- Vyzkum, Nadéje, Lécba) Duchenne/Becker

Rett Community Rett syndrom www.rett-cz.com

Sdruzeni META stradava onemocnéni www.sdruzenimeta.cz



www.amd-mda.cz
angelman.cz
www.cdgsyndrom.cz
www.cystickafibroza.cz
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www.cfklub.cz
www.cfklub.cz
www.metodej.com
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www.parentproject.cz
www.rett-cz.com
www.sdruzenimeta.cz

Spole¢nost C-M-T Charcot- Marie-Tooth WWW.C-m-t.cz

syndrom
Spolecnost pro mukopolysacharid6za WWW.SVp-
mukopolysacharidézu vzachaonemocneni.cz/mukopoly/

Tab. 3 Zasady krizové intervence

* PIné se vénovat rodin€; nikdy neodchazet z mistnosti.

» Nebagatelizovat a nesrovnavat onemocnéni.

* Vyhnout se pouzivani akademické mluvy.

» Alespoii zpocatku zasadni informace Casto opakovat.

= Davat realistické nadgje.

= Stanovit kratkodobé cile.

= Zjistit nejveétsi obavy rodiny.

* Nemluvit o progndze onemocnéni na zékladé statistiky malého poctu pacientt.
* Brat v uvahu individualitu kazdého pacienta.

* Nepojmenovavat pacienta jménem choroby; nebrat ho jako raritu, ale jako cloveka.
* Poskytnout informace o moznych zdrojich pomoci.

* Pomoci navazat k postizenému ditéti vztah.

= Koordinovat praci odbornikt s rodinou.

ZAVER

Sdéleni diagnézy vzacného onemocnéni predstavuje pro Iékare nelehky tkol. Terapeutické moznosti
jsou Casto omezené a vzhledem k nizkému poctu pacientd Ize jen tézko predvidat dalsi vyvoj
onemocnéni. Lékar je navic postaven pied situace, na které neni nijak prakticky pfipraven. Prakticka
priprava na komunikaci s pacientem by proto mela byt povinnou souc¢asti studia nejen 1ékatskych obort.
Rodi¢e se, vzhledem kmalému pocétu stejné postizenych rodin, casto citi osaméli
a nedostate¢né informovani. Zasadni uloha 1ékafe potom spociva i V poskytnuti informaci o riiznych
zdrojich pomoci. Centralizace pacientli a mezioborova spolupréce s psychology a socialnimi pracovniky
je nezbytnou soucasti péce o tyto pacienty a jejich rodiny. Stoupajici pocet pacientskych organizaci
navic zasadné pfispiva ke zmirnéni pocitu osamoceni v nelehké Zivotni situaci.
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Pohled na uskali komunikace poradenskych pracovniki ve $kolstvi
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Abstrakt

Ptispévek predstavuje zamysleni nad moznymi bariérami v komunikaci Skolskych poradenskych
pracovnikil a rodi¢t zdravotné postizenych déti. Vychazi z dlouholetych zkuSenosti psychologa ve
specialnépedagogickém centru pro klienty s mentalnim postizenim a autismem. Neklade si za cil
analyzovat ¢i hodnotit Skolsky poradensky systém. Na konkrétnich ptikladech vSak zaznamendava
tézkosti a radosti dlouhodobého provazeni zdravotné postizenych déti a jejich rodin vzdélavanim.
V kontextu legislativnich zmén ve Skolstvi upozornuje na uskali, kterda mohou rodiny potkat ve skole
nebo poradné. Na pfibéhu klienta s autismem popisuje zivotni cestu jedné rodiny.

Klic¢ova slova: specialnépedagogické centrum, specialni vzdélavaci potieby, bariéry v komunikaci,
kazuistika.

1 A KDO POMUZE MNE?

Béhem mé témer dvacetileté praxe ve Skolském poradenském zatizeni pro déti se zdravotnim postizenim
jsem tuto vétu neslySela ani jednou. Otazka, kterou si rodice zakazou jesté pied tim, neZ je napadne.
Nesmi je napadnout. Postupna spirala podezieni, obav, nad¢ji a Soku je nahrazena roky nevyspani,
hledanim moznosti 1écby, ptipravou dietni stravy, vycCitkami z nedostatku ¢asu na dals$i ¢leny rodiny.
Cas sam pro sebe? Par hodin spanku, vétsinou s ditétem vedle. Zivot je redukovan na ,,lepsi* dny bez
ktiku, bolesti biiska, epileptickych zachvatt a ty ,,horsi“, které ¢asto kon¢i v nemocnici. A potad nemusi
byt jasné, co mému ditéti vlastn€¢ je. A zase znovu dlouze odpovidat, na co zemiel dédecek, a
vysvétlovat, pro¢ mé dité rozhdzelo nabytek v cekarné... A to nejhorsi teprve pfijde — v dobé, kdy je cas
ukonc¢it  rodiCovskou dovolenou, wuz neni mozné vratit se kpivodni profesi
a na uradech je nutné dokazovat, co vSechno syn nebo dcera nezvlada. S kamaradkami si neni co fict,
co Ize védét o novych filmech, knihdch, modé? A kde probehla dovolend? V motolské nemocnici.

2 CO NAS CEKA?

Specialnépedagogické centrum (SPC) je dalsi z fady instituci, kterou je nutné navstivit. Pozoruhodné je,
ze do SPC vétsinou déti odesilaji ucitelé matetskych, pfip. zakladnich $kol, nikoliv pediatii. ZkuSenosti
ukazuji, Ze rodice prichazeji vétsinou s postojem, podobnym jednani na uadech. Casto projevuji obavy,
neduvérivost, pfedem ocekavaji jen dalsi ztraceny cas. Jejich predpoklady jsou vétSinou podporeny
dlouhymi objednacimi lhiitami, které jsou az tii mésice. Prvni setkani — kiik v ¢ekarné, zpoceny rodic i
pretizeny odbornik. Ale pravé bylo uzavieno partnerstvi bezmala na desetileti. Primarné zajistuji SPC
¢innosti souvisejici se vzdélavanim. Castokrat jsou ale prvnimi, kdo rodi¢tim sdéluji podezfeni na
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disponovani, pfipadné vyskoleni, jak v téchto situacich postupovat.
Na obou stranach se zapojuji obranné mechanismy (uzkost, vztek). Rada rodi¢t zpétng hodnoti prvni
navstévu v centru jako velmi stresujici. Z osobnich vypovédi lze zaznamenat Sok, vztek, smutek,
beznadg¢j, osamélost.



Vystizné definuje pocity rodicd pfti

(in Thorova, 2006, s. 412):

sdélovani

diagnézy a doporucené strategie Thorova

Pocit Vyjadreni pocitu Dusledek dlouhodobého Doporucena strategie

plsobeni

Hnév ,»ProC zrovna ja musim mit takové Casté vyvolavani konfliktd | ZlepSeni komunikace
dité? Jsem na vSe sam/a, nikdo mi Socialni izolovanost Zformovani potencialu
nepomuze. Ostatni jsou neschopni... | Osobnost vé¢ného rodiny, uvédomeéni si
stat, manzel/ka, ucitelé, doktofi atd. st€zovatele vlastnich pocitl
Kdybychom na to pfisli diiv... Nebyt |Patova situace Oteviené postoje
problematického porodu, mohlo byt | Zablokovani, neschopnost | v rodiné
vse jinak.* najit uspokojivé feseni Jasna formulace svych

pozadavki a cild

Bezmoc | ,.Zivot je kruty, mam vieho plné Zivotni nespokojenost Posilovani sebedivéry
zuby. Nejradéji bych se na vSechno Neschopnost nachazet feSeni | Rodicovské svépomocné
vykaslal/a. Nic nezvladam. Nevim, co | Unavna osobnost — nic skupiny
Si mam pocit. nikdy nejde Ziskavani novych

Psychosomatické nemoci informaci
Ztrata sebediivéry Odborné poradenstvi

Stud ,»Stydim se, ze mame takové dité, Ztrata sebeduveéry Rodicovské svépomocné
v nasi Siroké rodiné nikdy zadné Zivotni nespokojenost skupiny
problémy nebyly. Nerad/a chodim na | Sociélni izolovanost Oteviena komunikace
vefejnost. Je mi jasné, co si feknou Nacvik vefejné
ostatni. Co to je za matku/otce, Ze advokacie
nedokdze zvladnout ani vlastni dité?

Je to ostuda celé rodiny.*

Rozpaky, |,.Co mam délat, abych néco Rodinné konflikty Informovanost

nejistota | nepokazil? Dit¢ ma autismus, ale Ztrata sebediveéry Rodic¢ovské svépomocné
prece ho nemohu nechat délat, cosi | Zivotni neschopnost skupiny
zamane. Mozna je tvrdohlavé Odborné poradenstvi
a vzteklé po mn¢, také jsem takova/y Posilovani sebedivéry
byval/a. Jak se mam zachovat, kdyz je
agresivni. Mam dité nutit ke
spolupraci?

Vycerpani | ,,Kazdy den pfemyslim o tom, jak Psychické zhrouceni Umeéni relaxace
dlouho to jeste¢ mohu vydrzet. A cesta | Psychiatricka 1écba a odpocinku, rozdéleni
nikam nevede. ReSeni neni, manzel péce o domacnost
ma naro¢nou rodinu, zivi rodinu. a o dité
Prarodice se boji hlidat. Skolni Oteviena komunikace
druzina dit€ nebere. .. v rodiné

Asisten¢ni sluzba
Respitni péce

Odmitnuti | ,,Takové dité€ je jen pro zlost. Nikdy | Pocit Zivotniho selhani Informovanost
z n&j nic nevyroste. Jakékoli moje Rozklad rodiny Rodinna terapie
usili nema cenu.* Ustavni péée

Vina ,»ME¢li jsme hledat informace dfiv. Neschopnost najit Informovanost
Moje tchyné¢ vychovala Sest déti aja | uspokojivé feseni Rodicovské skupiny

nedokazu zvladnout ani jedno.

Nic nevydrzim. Nemam dobré
vlastnosti rodice: nejsem trpelivy/a,
vSechno mi hned leze na nervy.“

Ztrata sebediveéry
Vycerpani

Konzultace u psychologa




3 ZA JEDEN PROVAZ?

Ve srovnani s pedagogicko-psychologickou poradnou (PPP) ma centrum vyhodu pravé v moznosti
dlouhodobého provézeni rodiny, nejméneé v obdobi piedskolniho, zakladniho a casto i stfedniho
vzdélavani. Centra vznikala postupné od 90. let minulého stoleti. Byla zfizovana jako soucast Skol
samostatné ziizenych pro zaky se zdravotnim postizenim. Na jedné strané bylo toto spojeni piinosné,
S postupem ¢asu a rozvojem integrovaného, resp. inkluzivniho vzdélavani se toto spojeni ukazuje jako
problematické, na coz upozornuje Thorova jiz v roce 2007 (in Kucharska a kol., 2007, s. 50). ,,Odbornici
v SPC maji ptedevsim hajit zajmy individualnich klientt, hledat feseni, ktera jsou v dané chvili pro dité
a jeho rodinu nejvhodnégjsi. Zajem statu nebo skoly, pod kterou ¢asto SPC organizacné spadaji, by mél
byt sekundarni. Na druhou stranu je nutné, aby poradensky pracovnik byl schopen realné zhodnotit jejich
situaci, moznosti a tomu pfizpasobit i sva doporuceni. Pracovnici SPC by méli také seznamovat rodice
sjejich  pravy a  legislativnimi  zdroji, ktera tato  prava  garantuji =~ (vyhlasky
a zakony).“ Poznamka je datovana do doby vypjaté diskuze na téma pedagogické podpory, konkrétné
asistenty pedagogli pro déti se zdravotnim postizenim v béznych skolach. Legislativni piedpisy
,,predb&hly* realnou situaci v hlavnim vzdélavacim proudu. Poradensti pracovnici se stali zrnkem mezi
mlynskymi kameny, piedstavovanymi rodi¢i na jedné stran¢ a Gfady financujicimi asistenty pedagoga
na strané¢ druhé. Kazdé doporuceni bylo podrobeno detailnimu zkoumani, revidovani, upravovani.
Desitky kulatych stolti, konferenci, panelovych debat nemohly nahradit legislativni nesoulad mezi
umluvami, zdkony a vyhlaSkami. Rodic¢e kazdy rok od tinora do ¢ervna s napétim ocekavali, na kolik
hodin a zda vibec bude jejich ditéti doporucena podpora asistenta. Po odbornych pracovnicich SPC se
chtélo, aby se stali ekonomy, ktefi si budou védomi dopadu svych rozhodnuti
na statni rozpocet. Méla jsem $tésti na kolegy, mnohokrat se pfi vydavani doporuceni jednalo témét
o0 projev obéanské statenosti. Znalost déti, provazanost s jejich rodinami, pfima prace ve Skolach byla
vtéch chvilich stézejnim voditkem. Rodice, resp. fada nové vzniklych obcanskych sdruzeni
se stali vyznamnymi Ciniteli v nastartovani procesu legislativnich zmén ve vzdélavani déti se
specialnimi vzdélavacimi pottebami.

4 JE SKOLA TRAPENI?

Pro kazdé dité je Skola pfirozenym prostiedim, kde mize vedle vzdélavani rozvijet socialni dovednosti,
navazovat vztahy s vrstevniky. ZkuSenosti rodi¢u s integraci jsou nejednoznacéné, za vSechny cituji
alespon dve, jednd se o rodice deti s Aspergerovym syndromem (in Pesek, 2012): ,,Moje dosavadni
zkuSenost se Skolstvim je takova, Ze se o autismu vice vi nez tieba pred Sesti lety, ale stale pretrvava
nechut’ ucitelt brat tyto déti do téid. Hlavné jim vadi pfitomnost asistenta, ktery je mnohdy pii integraci
dulezity a berou ho jako ,osobu, ktera je kontroluje‘. V televizi s velkou slavou mluvime o integraci a
vidéla jsem dokumenty, které byly nato¢ené tak, aby bylo vidét, jak se Skoly snazi tyto déti zaclenovat,
ale praxe je bohuzel jind. A i1 kdyZ nékteré Skoly déti s autismem integruji, ¢asto je velmi mala
informovanost mezi uciteli a détmi o tomto postizeni. Proto velmi ocenuji funkci APLA, ktera se snazi
pomahat takto postizenym détem a jejich rodi¢im.” ,,Nikomu bych neptala to trapeni, jakym jsme si
prosli my, nezjsme bez pomoci uspésné provedli své dit€ s AS naSim vzdélavacim systémem. M¢li jsme
to Stésti, ze jsme s manzelem oba vysokoskoléaci. Je vyhodou Ze se v dneSni dob¢€ integrace zaku
S handicapem stava béznou praxi. Diive to bylo jinak.“

Vyhlaska €. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluZeb ve $§kolich a Skolskych poradenskych
zarizenich, ve znéni pozdéjsich predpisii, mj. uklada pracovnikiim SPC tyto standardni ¢innosti:

*  Vyhledavani zaka se zdravotnim postizenim.

» Komplexni diagnostika zéka (specialnépedagogicka a psychologicka).

= Tvorba planu péce o zéka (strategie komplexni podpory zaka, pedagogicko-psychologické vedeni
apod.).

* Pfima prace s zakem (individualni a skupinova).

* Vcasna intervence.

= Konzultace pro zakonné zastupce, pedagogické pracovniky, Skoly a Skolska zafizeni.

=  Socidlnépravni poradenstvi (socialni davky, ptispévky apod.).

» Krizova intervence.



= Metodicka cinnost pro zakonné zastupce, pedagogy (podpora pii tvorbé individudlniho
vzdeélavaciho planu).

» Kariérové poradenstvi pro zZaky se zdravotnim postizenim.

= Zapujcovani odborné literatury.

= ZapijCovani rehabilitacnich a kompenzacnich pomticek podle potieb zakt.

= Ucelena rehabilitace pedagogicko-psychologickymi prostredky.

» Pomoc pii integraci zakt se zdravotnim postizenim do matetskych, zakladnich a stfednich skol,
instruktaz a tiprava prostiedi.

®  VSestrannd podpora optimalniho psychomotorického a socidlniho vyvoje zakli se zdravotnim
postizenim v duchu tzv. ucelené rehabilitace (vyuzivani prostredkii pedagogicko-psychologickych,
1écebnych, socialnich a pracovnich), tj. zajisténi komplexni péce zamétené na zdka s postizenim,
ale i na celou jeho rodinu.

*  Vedeni dokumentace centra a piiprava dokumentii pro spravni fizeni.

= Koordinace ¢innosti s poradenskymi pracovniky skol, s poradnami a stiedisky vychovné péce.

= Zpracovani navrhi k zatazeni do rezimu vzdélavani zak se specidlnimi vzdélavacimi potiebami.

= Zpracovani navrhi individudlnich vzdélavacich plant.

= Tvorba, navrhy a nabidka specialnich pomticek podle individualnich potieb zaku.

Jak je tedy moZné, Ze mnozi rodi¢e pocit'uji vzdélavani svého ditéte jako TRAPENI? Vzdélavaci
systém je nastaven tak, Ze by v§echno mélo fungovat!

Kendlikova a Vosmik (in Kendlikova, Vosmik, 2013) definuji nejvétsi prekazky ve spolupraci mezi
rodinou a Skolou takto:

=

Skola bagatelizuje problémy zaka, rodi¢e jsou vniméni jako hyperprotektivni.

2. Rodi¢e maji pocit, ze ,,papir z poradny, centra zajisti jejich détem trvalé ulevy, lepsi znamky,
asistenta, ktery bude délat vse za dité, nejlépe i za rodice.

3. Ve vztahu mezi Skolou a rodi¢i nedostatecné funguje poradenska podpora, kompetence
poradenskych pracovnikl je nizka (Skola nema dostate¢nou podporu poradenskych pracovnikd,
nedostate¢né vzdé€lani jsou pedagogové). To znamena, Ze na strané Skoly je ochota a vstiicnost, ale
chybi kompetence ke kvalitni péci.

4. Skola vzdé&lavajici zaka se SVP (specialnimi vzd&lavacimi potiebami) je nevstticna, tlaéi na odchod

zaka ze Skoly, hleda divody pro to, aby dokazala, ze dité do Skoly nepatii. VétSinou se jedna o

kombinaci nizkych kompetenci §koly spolu s neochotou problémy fesit. Nejcastéj$§im argumentem

je to, Ze skola ,.chrani“ zajmy ostatnich déti, aniz by ve skutecnosti opravdu vyzkousela né&jaka
opatteni.

ZkuSenosti jim davaji zapravdu. Nastésti se fada Skol uz pied 1éty prestala obavat a vymlouvat na
neexistenci podminek pro praci s détmi s postizenim. Misto ,,hledani divoda“ NASLI ZPUSOB. Stali
se alespofi na chvili druhy na cesté pro ty, kdo ji maji od pocatku posetou piekazkami. A to je ostatné
krédo 1 autorky tohoto ptispévku.

5 PRIBEH PETRA — STASTNY KONEC? (KAZUISTIKA)

2008 — SPC oslovil otec, v rodin¢ maji starsiho syna, u kterého byl diagnostikovan Aspergerv syndrom.
Mladsi syn Petr chodi do 5. ro¢niku, byl odmali¢ka zvlastni, ale v posledni dobé postupné ve Skole
narustaji podobné obtiZe, jako ma jeho star$i bratr. Rodice jsou v rozvodovém fizeni, oba chlapci byli
sveéteni do péce matky. Matka v péci psychiatra. Détsky 1ékar a skola pozaduji hospitalizaci Petra, matka
ji odmitla. Dosud byl chlapec sledovan v pedagogicko-psychologické poradné (PPP), vySetien
klinickym psychologem, psychiatrem — diagnostikovana porucha chovani (porucha opozi¢niho vzdoru),
ma také tézkou formu diabetes, aplikuje si inzulin. V PPP bylo doporuceno ziizeni funkce asistenta
pedagoga ve $kole. To v§ak nebylo realizovano. Nejsou respektovana doporuceni PPP, z TV je chlapec
hodnocen nedostate¢né. Rodice jsou znepokojeni, se S§kolou prakticky nekomunikuji, zadaji okamzZitou
intervenci.



SPC realizuje komplexni vysetfeni. U chlapce zjiSt€éno nadani v pasmu prameéru, s nevyrovnanymi
vykony v jednotlivych oblastech. Na zaklad¢ rozboru anamnestickych dat, vysledkti komplexniho
vySetieni a dosavadni Skolni historie vysloveno podezieni na PAS (dg. pozdéji potvrdi pedopsychiatr).
Matce doporuceno podat zadost o prispévek na péci, ten je pfiznan. Rodi¢im navrzena zména Skoly,
oslovena konkrétni mensi Skola, kde maji zkuSenosti s integraci. K pfestupu dochazi jest¢ v prubehu
$kolniho roku. Skola si zajisti asistenta pedagoga, zpracuje Petrovi individualni vzdélavaci plan.

2009 (6. roénik) — SPC ve skole provede proskoleni pedagogli o problematice autismu. Vysvétli,
7ze vétSina projevi neni zamér, doporu¢i metodické postupy. Chlapec se postupné Seznamuje
s prostiedim $koly, spoluzaky, uciteli (zejména s asistentkou pedagoga). Ttidni kolektiv je pfimérené
informovan. Hlavni obtize pfetrvavaji v TV, ale Petr se uz alespon do hodiny ptevlékne, ptestoze se
ttidou necvic¢i. Na stanovisté v télocvicné jde vyhradné sdm, jen v doprovodu pani asistentky. Obcas
odmita v hodinach pracovat, roztrhd se$it, nekomunikuje s nezndmymi osobami, také s nékterymi
ugiteli. Osvédéuje se dislednost, vzijemna dohoda, podpora spoluzakil. Skola hodnoti spolupraci
s matkou jako bezproblémovou. V nasledujicim obdobi navstévuje SPC pravidelné Skolu, vzdy je
pritomna i matka (otec je o terminu navstévy informovan s predstihem, schlizek se v§ak neucastni). Petr
ve $kole prospiva s vyznamenanim.

2010 (7. ro¢nik) — pokracuje vzdélavani formou individualni integrace s podporou asistenta pedagoga.
Realizovano kontrolni vySetieni, ptetrvavd nevyrovnanad struktura intelektovych schopnosti,
nadprumérny vykon v oblasti analyticko-syntetického mysleni, vizualni diferenciace. Petr zcela selhava
Vv subtestu porozuméni socialnim situacim. Zaéina se projevovat pubertalni chovani — vulgarismy,
negativismus. Celkovou vykonnost ovlivituje aktualni zdravotni stav (diabetes). Picha si 4x denn¢
inzulin. Latku danou S$kolnim vzdélavacim programem zvlada, je vyuZivano podpory asistenta
pedagoga, oveéfovani znalosti je realizovano vyhradné pisemnou formou, nepise slohové prace. Na
splnéni ukolt potfebuje vic ¢asu. Doma rad posloucha hudbu, travi ¢as u PC. Navstévuje 1x za 14 dnt
otce, hodné€ si rozumi se star$im bratrem.

2011 (8. ro¢nik) — matka sdéluje obavy o dalsi vzd€lavani Petra, Udajné neni mozné Zzadat
0 asistenta pedagoga na stiedni skole. Jako kazdy rok napjaté oekava, v jaké vysi bude schvalen tvazek
asistenta pedagoga. Opakované zdlraznuje, Ze bez pedagogické podpory Petr nezvladne naroky
vzdélavaciho programu. V 8. ro¢niku prospél s vyznamenanim. Ve $kole je spokojeny, ucastni se i
mimoskolnich aktivit (kino, divadlo).

2012 (9. ro¢nik) — po zhodnoceni dosavadniho prubéhu vzdélavani podava Petr ptihlasku na stfedni
Skolu technického typu, jedna se o maturitni studijni obor. SPC konzultuje situaci pfedem s vedenim
stiedni $koly, zpracovava doporuéeni ke vzdélavani s podporou asistenta pedagoga. Skola nema s touto
formou vzdélavani zkuSenosti. V doporuceni jsou detailné rozepsany konkrétni postupy, odkazy na
metodiky, literaturu.

vvvvvvvv

na stfedni $kole Petra nezohlediiuji, mysli si, Ze je nevychovany, v nékterych predmétech dostava Spatné
znamky, dokonce znéckolika pfedméti propada. Nenechavaji mu vic Casu na praci
(i kdyZ je to v doporuceni), nestiha psat zapisy v hodinach. S asistentkou pedagoga si rozumi.

Leden 2013 — konzultace ve $kole, situace se od listopadu zklidnila. Hodné pomaha spoluprace s pani
asistentkou. Vyukové obtize jsou v ¢eském jazyce (sloh). V anglickém jazyce patii k nejlepSim. Se
spoluzéky vychazi dobfe, pfestoze s nimi komunikuje minimaln€. V hodinach témét nekomunikuje,
vyjadiuje se pouze pisemné. Ustni prezkouseni je mozné pouze mimo prostor tiidy. Mimo PAS je
diagnostikovana i tizkostna porucha. SPC komunikuje s asistentkou pedagoga elektronicky velmi Casto
— konzultuji se aktudlni problémy ve Skole (rysovéani, negativismus, neplnéni tkolll). Pokracuji
pravidelné konzultace ve skole s jednotlivymi vyucujicimi.

v

ho za nevychovaného provokatéra: ,,Schvalné napsal slohovou praci, kde obdivuje nacismus.* Navrhuje
vyménu na pozici tiidniho uditele. Matka je rozhodnuta chlapce ze skoly odhlasit, ma dalsi rodinné
problémy — star$i syn zije trvale s otcem, prakticky ho nevida, prestali se stykat i s mladSim bratrem.
Béhem rozhovoru s tfidnim ucitelem a matkou se situace zklidiiuje, jsou specifikovany konkrétni body,
které je tieba dodrzovat. Matka své ptivodni rozhodnuti pfehodnoti. Sama zacala distanéné studovat na
stfedni $kole, chce si udélat maturitu.



Biezen 2014 — situace ve Skole je stabilizovana, Petr se do Skoly vic pfipravuje, zlepsil
si prospéch.

Listopad 2014 (3. ro¢nik) — problémy v komunikaci mezi Petrem a asistentkou pedagoga. Naprosto ji
ignoruje, nespolupracuje, nepfipravuje se do hodin, ve vyuce usina. Neni ziejmé, zda v souvislosti
s diabetem. Rodice ptichazeji za feditelem $koly a poZzaduji vyménu asistenta pedagoga. Uvédomuji si,
7e pani asistentka ,,d¢la veéci nad ramec svych povinnosti®, ale maji pocit, ze ji Petr ,,nebere. Dochazi
na vypjatou konfrontaci, opét je zvazovana moznost odchodu Petra ze Skoly, ten pfipousti,
7e by potieboval vic prostoru pro sebe, zarovein si uvédomuje potfebu podpory. SPC navrhuje sepsani
dohody mezi studentem a Skolou, zpracovava koncept. Dale navrhuje pofizeni glukometru do Skoly pro
moznost presnéjSitho déavkovani inzulinu. Petr, jeho matka i Skola souhlasi. Matka bojuje
o pfiznani ptispévku na péci, ktery byl zamitnut. Podava odvolani proti rozhodnuti.

Leden 2015 — jednani ve skole, s vedenim $koly SPC konzultuje zpracovani posudku k maturitni
zkousce Petra. Rozhovor SPC s obéma rodici, konfrontace jejich nazorti na vychovu i Zivotni styl. Otec
je v invalidnim diichodu, starsi syn v ¢aste¢ném invalidnim dichodu, prakticky nevychazi z bytu. Matka
pokracéuje ve studiu, sdéluje své obavy z budoucnosti obou synii. VEfi, ze si Petr najde praci v oboru,
ktery vystudoval.

Zaxi 2015 (4. ro¢nik) — Petr ma 19 let, nastoupil do 4. ro¢niku, pfipravuje se k maturité. Jeho matka
take....

ZAVER

Na své pouti po tomto svété se potkdavame. Cas od Easu se nase cesty zkiizi nebo jdeme kus spole¢né.
Nékdo jde rychle, jiny klopyta, nebo dokonce zlistane lezet. Mizeme ho minout, podat mu ruku nebo
ho kus cesty nést. Na tom nic neméni skute¢nost, zda jsme v tu chvili uciteli, psychology nebo ttedniky.
Nase vyspéla spolecnost buduje mechanismy, které maji zajistit nasim slabsim a nemocnym podporujici
a socidln¢ vstficné prostiedi. Ale ani ten nejpropracovangj$i systém nenahradi lidsky vztah.
Nezapomeiime, Ze za slovy pacient, klient, zZak je porad ¢loveék. A ten zlstava stejny, i kdyz se meni
Casy, zakony nebo vyhlasky.

Tim, Ze provazime a pomahame jinym, pomahame i sob¢.
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ZkuSenosti a poznatky lékare z komunikace s rodici pacienti

MUDr. Barbora LUDIKOVA, Ph.D.
Détska klinika Fakultni nemocnice v Olomouci

Abstrakt
V ramci prispévku je podan zakladni piehled problematiky hospitalizace détskych pacientii. Pozornost
je vénovana fazim prozivani hospitalizace a zejména zdsadam (pozadavkiim) na spravnou komunikaci
zdravotnickych pracovnikil a rodi¢i nemocného ditéte. Cilem ptispévku je postihnout zdkladni rdmec
procesu terapie détského pacienta a podtrhnout dilezitost komunikace v§ech zucastnénych pro spravnou
a uspésnou terapii.

UvoD

Uvodem tohoto piispévku je tieba definovat zakladni pojmy, jako jsou zdravi a nemoc. Svétova
zdravotnickd organizace (WHO) definuje zdravi jako ,,stav kompletni fyzické, mentalni a socialni
pohody, nesestava se jen z absence nemoci nebo vady*. Ptestoze tato definice je naprosto piesna, lze ji
povaZovat za pomérné idealistickou a nerealistickou, jelikoz podle ni je vétSina populace nezdrava. Jiné
definice udavaji, ze zdravi je absence nemoci ¢i schopnost vyrovnat se S dennimi aktivitami.
U lidi je tedy zdravi SirSim konceptem. M¢élo by se jednat o stav vnitini rovnovahy mezi piijmem
a vydejem energie a téz zdravi znaci dobré vyhlidky na trvajici preziti.

Definice nemoci je o néco presnégjsi, jedna se o patologicky stav t€la nebo mysli, ktery je projevem
zmény funkci bunék a v disledku i morfologickym poskozenim téchto bungk, tkani a organd. Podle
normativni definice nemoci je nemoci pouze takovy stav, ktery nemocnému jedinci zpiisobuje
subjektivni potize, tato definice ale z 1ékatského hlediska nepokryva vSechny nemoci — piikladem je
hypertenze ¢i prvni stadia nékterych nadorovych chorob. Tato definice je tedy vhodna jen pro rozvinuta
stadia nemoci s jiz klinickymi ptiznaky. Lidska nemoc ma nékolik sloZek: biologickou, psychologickou
a socialni a vSechny tii urcuji pribéh nemoci i postupy 1écby.

1 NEMOCNE DITE A JEHO HOSPITALIZACE

,Obecné plati, ze na pobyt v nemocnici by mélo byt dité ptipraveno. A nejen dité, pfipraveni musi byt i
jeho rodice* (Matéjcek, 1986). Hospitalizace ditéte v nemocnici piedstavuje je vzdy velmi vyznamny
zasah do jeho Zivota, jeho denniho rytmu, jeho zvyklosti a plant. Nejvnimavéjsi k témto zménam je
malé dite, které ztraci pocit bezpeci, a tim padem je vyrazné ovlivnéna i jeho psychika. Pro malé dité je
vzdy vhodnéjsi, pokud mize byt hospitalizovano S nékterym z rodi¢u, proto i legislativa uvadi narok na
hospitalizaci rodice k dit&ti mladsimu Sesti let. Cim je dité star$i, tim je 1épe schopno pochopit nutnost
pobytu v nemochnici, ale i presto existuji velké rozdily v reakcich jednotlivych déti na danou skutecnost.
Nékteré déti si v nemocnici najdou rychle kamarady, zvyknou si na pobyt na oddé€leni a prozivaji celou
dobu v nemocnici velmi state¢né, jiné jsou plaétivé, smutné a domahaji se navratu domi nebo alespon
vyZaduji neustalou pfitomnost rodicii. Pro tyto déti je hospitalizace nadmiru traumatizujici. Samoziejme
dal$imi, n€kdy i hlavnimi faktory, které ovliviiuji schopnost ditéte zvladnout pobyt v nemocnici, je
vaznost onemocnéni, délka pobytu, rezimova opatieni a nutna intervence invazivnich procedur béhem
1écby.

2 REAKCE NA ONEMOCNEN{

V péci o détského pacienta hraje velkou roli rodic. Onemocnéni svého ditéte proziva stejné jako vlastni
nemoc, tedy pro smifeni se s chorobou ditéte plati stejné mechanismy jako u vlastni nemoci.
Psychologové se na zaklad¢é zkuSenosti snazi proces zvladani nemoci modelovat. Pro ptiklad uvadim
jeden z takovych modelti:



Kognitivni model nemoci
Tento model klade diiraz na mySlenkovou stranku psychiky. Je chapan v klasickém pojeti psychologické
teorie feSeni problému jako trifazové déni:

I. Interpretace situace — hledani smysluplnosti toho, co se déje.

Prvnim krokem je ziskani informaci. Toho lze dosdhnou tzv. percepci — jedna se o vnimani ptiznakd,
jde o senzorické udaje — co pacient na sob& pozoruje, co citi, co slys$i apod. Dalsi moznosti je socialni
komunikace — co se dozvida od lidi kolem sebe, napt. od 1ékafe, ¢lent rodiny, piatel, spolupracovniki
ad. Jakmile ziska potiebné informace, pokracuje proces hledani smysluplného obrazu situace. Pokousi
se dat dané situaci n¢jaky smysl, pokousi se pochopit, jaky vyznam ma to, co se d¢je.

II. Vlastni proces zvladani situace — pouziti riznych postupii k znovunalezeni normdlniho stavu.
V odborné terminologii se hovoii o programech, cestach, zpisobech postupu, strategiich apod. Téchto
strategii je cela fada a tfidi se dle riznych pohledd.

III. Vyhodnoceni tc¢innosti pouzitych prostiedki k znovunalezeni normalniho stavu (zdravi)
(Ktivohlavy, 2002).

V praxi se tento proces mize opakovat nékolikrat dokola — pacient zjisti, Ze pouzité prostiedky nejsou
dostate¢né ucinné, tak zkusi jiné, a cely proces se opakuje.

3 KOMUNIKACE S LEKAREM A LEKARSKA PECE

Kazdy ¢lovek, ktery jde k 1ékari, ma jisté obavy, je ve stresu, Ze je nemocen, a tim je i ovlivnén rozhovor
pacienta a lékare. U déti to plati jest¢ mnohonasobné vice, jelikoZ ¢asto trpi nejen stresem, obavou, ale
i izkosti a syndromem bilého plasté, ktery u nich vznikl po piedchazejicich navstévach 1ékatti. Dal§im
aspektem je samoziejmé i rodi¢, ktery onemocnéni ditéte intenzivné proziva. Odlisnosti je také jiz
zminény ruzny v€k pacienti. Proto by mél 1ékaf byt zbéhly v  jednani
a chovani se jak k novorozenci, tak i k téméf dospélému pacientovi. Vzdy ale zustava stejny doprovod
ditéte, a tim jsou povétsinou jeho rodice, ktefi se o svého potomka nadevse boji. Lékat tedy musi nejprve
o vS§em informovat rodice a byt dobrym psychologem, aby se mu podatilo je alespon z ¢asti uklidnit. AZ
dalsim krokem je po pohovoru s rodi¢em informovani ditéte, které nemusi vzhledem k jeho ptirozenému
strachu mit vSechny informace. Zakladem je ditéti nikdy nelhat, jelikoz u détského pacienta je velmi
slozité navodit diveérny vztah, a pokud jej nékdo zklame, cesta k diivéfe jiz neni témeéf mozna.

Aby l1ékar byl divéryhodny, musi se pacientovi, pfipadné jeho rodici dostatecné vénovat, vysvétlit mu,
o jaké onemocnéni se jedna, popsat postup vysetfovani a také navrhnout 1écbu. Pfitom by méel byt
schopen odpovidat na veskeré dotazy, byt dobrym psychologem, a tedy podpofit nemocného, ktery se
samoziejm¢ obava vazného onemocnéni. Bohuzel ne vzdy je mozné vSe ztoho splnit, nejcastéji
z &asovych dtvodii. Na druhou stranu ne kazdy lékat se snazi byt nemocnému partnerem. V Ceské
a nema narok o vSem hovofit s lékafem. Lékar o pacientovi pIn¢ rozhoduje a diktuje podminky,
pti kterych probiha rozhovor, rozhoduje o 16¢bé a pacient je mu naprosto oddan — tento piistup se nazyva
paternalisticky. Kontrastem a v dnes$ni dob¢ preferovanym pfistupem je pfistup partnersky, kdy jsou si
nemocny s lékafem rovni. Pacient ma moznost na cokoliv se zeptat, o 1écbé, komplikacich, prognoze ¢i
vySetfovacim planu hovotfit s 1ékafem, namitat a sdm rozhodovat o svém pfistupu k onemocnéni. Neni
odkazan jen na jednoho lékare, ma moZznost se nechat vysetfit a 1é€it kdekoliv jinde a 1ékar by mél prani
nemocného akceptovat.

Lékatskou péci je mozné rozdelit do n€kolika kroki:
1. Setkadni lékare s pacientem

vvvvvv

Je podstatné, aby pfi vstupu lékai nemocného uvital, podal ruku, predstavil se a nabidl mu misto
k sednuti. Pfi tomto postupu ma moznost 1ékaf pozorovat pacienta a primarné zhodnotit jeho psychicky



i fyzicky stav a zarovenn déva klientovi najevo, ze si ho véazi a pfistupuje k nému duastojné
a zalezi mu na jeho komfortu.

2. Rozhovor

Po usazeni pacienta by si mé&l Iékaft vyslechnout jeho potize, probrat s nim symptomy a vyslechnout jeho
obavy. Lékai se pii hovoru klienta pta nejen na nynéjSi onemocnéni, na dalsi prod€lané choroby,
rodinnou, socialni a farmakologickou anamnézu, na uzivani navykovych latek. Vse by melo probéhnout
v atmosféfe naprosté rovnosti klienta a 1ékafe, kdy pacient sedi tak, aby na sebe s Iékafem vzajemné
vidéli, a bez ¢asového presu, kdy by se 1ékat mél pIlné vénovat klientovi. Informace si lékat mize
poznamenavat do pocitace, ale nemélo by byt rutinou, ze pacient mluvi, 1ékar pise a pti tom se pouze
stroze pta.

3. Vysetreni

Po rozhovoru 1ékaf ptistoupi k vlastnimu vySetieni. Je nutné, aby klient mél dostatek soukromi, vétsina
lidi se stydi, jsou zvykli, Ze je nutné si u Iékaie odlozit, ale to neznamena, Ze je to pro né¢ komfortni
situace. Nikdy by pfti vySetfovani nemély zlstat oteviené dvete nebo volny pfistup do ordinace jinym
lidem. Na druhou stranu neni vhodné, aby byl 1ékai pii vySetieni sam, je vhodna pfitomnost sestry, tim
je chranén klient i 1ékat. Pacient musi byt vzdy seznamen s pribéhem vysSetfovani a s tim, co lékar
v dany okamzik déla a proc.

4. Zhodnoceni stavu

Nemocny musi byt informovan o svém stavu, o nutnosti dal§iho vySetfeni nebo hospitalizace. Lékat
navrhne strategii 1éCby, ptipadny termin operace, vysvétli rizika terapie, nezadouci GcCinky a peclivé
naplanuje dalsi kontrolu, pokud je nutna. Je tfeba pacienta ubezpecit o potiebnosti 1€cby a ujistit ho, Ze
cely proces nebude trvat déle, neZ je nutné, a soucasné jej uklidnit. Kazdy nemocny ma samoziejme
obavy ze smrti, z toho, Ze zatizi své blizké, a z toho jaké budou dalsi nasledky onemocnéni.

5. Hospitalizace

Lékat musi byt dosti trpélivy, pokud jde o 1é¢bu hospitalizovaného klienta. Nemocny se vétSinou
neplanované dostal do ciziho prostfedi, neni si jisty, co s nim bude. Obvykle podstupuje fadu vysetieni,
neékdy operaci a pfi tom vSem je odkdzan na pomoc zdravotniho persondlu, ktery nezna a ne vzdy mu
diaveétuje. Dojde 1 k naruseni denniho rytmu, ne kazdy nemocny je zvykly brzo rano vstavat
a Vv konkrétni dobu snidat, obédvat a vecetet, chodit spat dle rezimu na odd€leni. Pro nemocného byva
zdrcujici nemoznost vlastni obsluhy a zéavislost na jinych. To vSe se promitd do jeho chovani
a v nékterych ptipadech vyvolava negativni vztah k 1ékafi a jeho 1écbé. Na zaklad¢ obrannych
mechanismi své potize banalizuje, utika pfed nimi a obvifluje okoli. P¥i denni vizité lékaie
je potfebné, aby pacienta uklidnil, zeptal se, jak se citi, jak hospitalizaci zvlada, poptipadé se poptal na
rodinu a pohovofil o bézném Zivote, az poté se dal do vlastniho vySetfeni a hovoru o nemoci a dal$ich
planech. Stejné tak neni vhodné pacienta predem ubezpeCovat o tom, kdy pijde domi a Ze nebudou
zadné komplikace, jelikoz ten se na pfislib upne a poté vycita okoli, pokud je pribéh nemoci jiny.

6. Zhodnoceni terapie

Pii propusténi z hospitalizace je tfeba vyhodnotit uspéSnost napldnované terapie a splnéni jejich cila.
Pii selhani je nezbytné, aby byl pacient plné informovan, bylo mu vysvétleno, pro¢ dany postup selhal
a zda jsou néjaké dalsi moznosti. Nemél by si klast vinu za neuspéch, ale také by z n&j nemél obvinovat
zdravotni personal a 1ékate. To lze zajistit jen pfi dostateném pochopeni vlastniho onemocnéni a jiz
zminéné informovanosti. Klient odchazi z nemocnice s planem dalSich kontrol nebo plné uzdraven,
vzdy ale poucen o komplikacich a moznosti navratu.

4 DETSKY PACIENT U LEKARE

Vse, co bylo vySe zminéno, plati i pro détského pacienta a stejné tak pro jeho rodice.
Ne vzdy je mozné, aby dité samo hovofilo o nemocnéni nebo o tom, co jej trapi, at’ vzhledem k véku
¢i vlastnimu onemocnéni. Pediatricky pacient je specificky pravé pii navazovani kontaktu. Casto se Ize



setkat s nedtivérou vici dospélym a o to vice vaci 1ékafi, jelikoz Casto rodi¢e dité nemocnici nebo
I¢katem strasi. Pouzivaji bézné véty typu ,,Pokud mé nenechas tu ranu vy¢istit, tak pijdeme k doktorovi
a tam teprve uvidis, jak to bude bolet.“. Neni divu, Ze takové dité je jiz prvotn€ negativistické, brani se
vysetieni, kii¢i a nelze utisit. Spravnym postupem k uklidnéni takového pacient, je vysvétlit mu, kdo je
1€kat, co s nim bude délat, ptjcit n&jakou hracku, pohovoftit o zalibach, teprve az k nému dité ziska
davéruy, tak se v klidu pustit do vysetieni. Prvotni intervence ke zdarnému vysetieni by méla byt u rodici,
ktefi by méli dité na vySetieni pfipravit jiz doma. Bohuzel ne vzdy se popsany postup aplikuje v praxi a
déti se opét z nedostatku Casu vySetiuji i pod vlivem ndsili. To méa samoziejmé za nasledek to, Ze si

N

ZAVER

Z vySe popsaného textu vyplyva, Ze plati jisté zasady péCe o pacienta, kterymi by se lékafi
a zdravotnicky personal méli fidit a pracovat dle nich. Pokud by byla alespoii vétSina z nich dodrzovana,
zajisté by se pobyt v nemocnici samotnym pacientim zpiijemnil. Bohuzel dne$ni trend ve zdravotnictvi
spiSe nez aby pomahal zleps$it nynéjsi stav, tak praci zdravotnickému personalu ztézuje. Legislativni
zmény a pravni normy pfinaseji vice a vice nutnych formulari a byrokratické prace, ale jiz nedochazi
k navySovani po¢tu zdravotnického personalu, jejich Cas je ale vice vénovan pravé formalnim zapisim
nez vlastnimu pacientovi.

Dalsim problémem je komunikace s rodi¢i nemocnych déti. Vétsina z Iékait je si védoma zakladnich
postuptl, jak sdélit rodici stav dité. Je dodrzovano soukromi, je snaha s rodicem mluvit ne pied ditétem
a podat mu vSechny dostupné informace o daném onemocnéni, moznostech 1éCby, pfipadné i nasledné
nutné péci ¢i mozném nezdaru. Na druhou stranu si l1ékaii neuvédomuji stresové reakce, které rodi¢ ma.
Proziva situaci, kterou nemiize pfili§ ovlivnit, a ne vzdy je schopen pfesné vnimat, co je mu sdélovano,
natoz v danou dobu chapat a adekvatné reagovat na nastalou situaci. Bohuzel ve stejnou dobu je rodi¢im
predano i mnozstvi formulait, jako jsou souhlas s 1é¢bou, hospitalizaci, chirurgickym vykonem atd.,
které musi vyplnit a podepsat. Pokud jsou 1ékafi veskeré formulafe vraceny s podpisem a rodi¢ se dale
nepta, muze lékaf nabyt dojmu, Ze si svoji tlohu v komunikaci s pacientem ¢i rodi¢em splnil a neni jiz
tteba obdobny hovor opakovat, coz muize mit za nasledek spoustu nesrovnalosti
amiize to vést i k antipatiim vici lékatskému personalu, ktery je nasledné vniman jako nekomunikativni,
bez lidského pfistupu a Cisté rozhodujici o osudu pacienta ¢i ditéte, bez moznosti diskuze.
Problematika komunikace s rodi¢em je velmi komplikovana a chyby v ni se dé€laji na obou stranach,
tedy jak na strané rodicd, tak i 1ékafe. Pfanim na zavér je, aby lékaf mél dostatek ¢asu na hovor
s nemocnym a stavél se k nému jako k rovnému partnerovi, o kterého ma opravdovy zajem a jeho cilem
je mu pomoci, a rodi¢ aby zase chapal, ze 1ékaf je jen Clovek, aktivné se na nemoc, jeji pribeh, 1é¢bu a
dalsi souvisejici véci ptal a vidél v 1ékafi také partnera, nikoli nepfitele.
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Charakteristika rodiny se zdravotné postiZenym ¢lenem
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Abstrakt
Clanek ptinasi definiéni pohled vymezujici rodinu se zdravotné postizenym &lenem, véetné rodiny
pecujici o €lena (dit€) se vzicnym onemocnénim. Uvadi vysledky rozsédhlého vyzkumu podminek péce
a kvality Zivota téchto rodin. Zvlastni pozornost vénuje casové narocnosti domaci (neformalni) péce.

Kli¢ova slova: dité, zdravotni postizeni, vzacné onemocnéni, rodina, kvalita zivota, specifika péce.

UvoD

Postaveni rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim je dnes veénovana véEétsi pozornost,
nez tomu bylo pied nékolika malo lety. Rodi¢e deti se zdravotnim postizenim maji soucasné
k dispozici vice informaci. Mohou se sezndmit na jedné strané s odbornymi knihami,
na strané¢ druhé s publikacemi, jejichZ tvlrci jsou primo rodi¢e ¢i osoby, které pecuji o blizkého
se zdravotnim postizenim. V ramci odborné literatury lze zminit autorky Vagnerovou, Strnadovou
¢i Krejcovou. Tento typ literatury se snazi o deskripci zivota a potfeb téchto rodin ,,zvnéjsku®,
tj. metodami a prostiedky vyzkumt (rozhovory, interview, pozorovani, dotazniky apod.).

1 VYMEZENI RODINY SE CLENEM SE ZDRAVOTNIM POSTIZENIM

vvvvvv

poskytuje zazemi ke spoleCenské realizaci, je zdrojem nejen primarnich zkuSenosti, ale i vzorem
chovani. Rodina plni biologické, ekonomické, socialni a psychologické funkce. Nedostatkem téchto
funkei dochazi k negativnimu vyvoji, porucham chovani nebo socidlnépatologickym jeviim (Fischer;
Skoda, 2009). Dle Vagnerové (2008) je dité prostiednictvim kontaktu s dosp&lym (nejéastéji
s matkou) informovano o okolnim svété. Primarné matka a pozd¢ji cela rodina se stava pro dité zdrojem
bezpedi a jistot. Rodinné prostiedi ma dité stimulovat k optimalnimu rozvoji a zaroven jej uci ur¢itému
hodnotovému systému, ktery by mél byt v souladu s pfisluSnou spolenosti a zaroven
s hodnotami vyznavanymi v rodiné€. To vSe posléze odrazi komunikaci v rodiné.

V empirickych vyzkumech byva obvyklé, Ze rodina zde zahrnuje pfedem definované osoby a vztahy.
Jde predevsim o vymezeni téch nejuzsich vazeb mezi matkou, otcem a détmi. Dalsi vztahy nestoji tolik
v popiedi zajmu a jsou oznaceny jako $irsi ptibuzenstvo.

V Zzivoté ¢lovéka existuje velmi malo tolik naroénych situaci, jakou je ta, v niZ se dozvida o tézké
nemoci ¢i zdravotnim postiZeni blizké osoby (ditéte, rodice, dal§iho pFibuzného). Pojem tézké
zdravotni postiZeni v sobé zahrnuje nespocet situaci, stavil, nemoci, omezeni a s tim spojenych dusledki
jak pro kazdodenni zivot osoby s timto postizenim, tak zprostfedkované i pro zivot pecujici osoby a jeji
rodiny. 'V souvislosti s  rodinou je tfeba  zminit i  Cinnost  odborniki
z tzv. pomahajicich profesi, ktefi v ramci své ¢innosti (poradenstvi, intervence, terapie) spolupracuji
s rodinou jako celkem. Z tohoto diivodu budou v dalsi ¢asti textu zminény zakladni charakteristiky, které
se vazou k rodin€, jez peCuje o Clena se zdravotnim postiZenim. Narozeni ditéte se zdravotnim
postizenim ¢i situace, v niz se zdravotni postizeni projevi pozdéji, pfedstavuje pro kazdou rodinu zcela
mimotadnou skute¢nost. Ta se 1isi v zavislosti na desitkach aspekt v kazdé rodin€. Pozorujeme vsak
charakteristicky prvek, ktery vétSina rodic¢t vzdy uvadi. Je jim védomi ,,absolutniho zasahu®, jakym
byva Sok, zdéseni, nepochopeni a nevertici reakce. Rodice (nejblizsi ptibuzni) si zpravidla kladou otazky:
Pro¢ pravé my? Pro¢ pravé nase dité? Postupné prichazeji dalsi otazky: Co to pro né&j bude znamenat?



Je nadéje na zlepSeni? Jak to vSechno zvladneme? Jak dlouho to bude trvat? DokaZzeme to? Pomtize nam
nekdo? Vime, co budeme potiebovat? A mame to k dispozici? Budeme mit dostatek sil? Jaké to bude?
Bojime se zbytecne?

Stejné jako se 1iSi otdzky, lisi se i odpoveédi na né€. V prvnich chvilich byva relativné velmi casté,
ze rodi¢im o odpovédi na jejich otazky ani nejde. Cela udalost byva tak silna a tak silné¢ modifikuje
jejich schopnost vnimat ,,detaily®, Ze bézné se pouze ,,potfebuji vypovidat*.

AZ postupné, v prubehu Casu, jak Zivot pfinasi nové a nové situace, li§i se i osudy rodin déti se
zdravotnim postizenim. Postupné pfichdzeji dalsi aspekty nové situace, kterou musi rodina fesit.
Obvykle mezi né patii tyto nalezitosti:

a) bytova situace, iprava podminek bydleni,

b) zaméstnani pecujicich osob (zkraceny uvazek, opusténi zamestnani),

¢) zajisténi podplrnych sluzeb (socialni, vzdélavaci, zdravotni),

d) vztahy mezi ¢leny rodiny,

e) socidlni vazby rodiny a okoli.

1.1 Pristup k rodiné se zdravotné postiZenym ¢lenem

Rodinu se zdravotn€ postizenym ¢lenem musime vzdy povazovat za neopakovatelnou socialni jednotku.
Pro deskripci stavu v rodinach (roding) je nutna kombinace dvou pristupii. A to pristupu kvantitativniho
(spada do ngj nutné znalost makrospolecenského ramce postaveni této skupiny rodin, véetné socidlnich,
demografickych a ekonomickych aspektll) a pfistupu striktn€ individualniho, kvalitativniho. Ten
umozni obecné poznatky zohlednit a v pfipadé potfeby je aplikovat na situaci konkrétni rodiny. V
souvislosti s timto pristupem je nezbytné zminit obtize, které nastanou, pokud chceme hovofit o roding
pecujici o ¢lena se zdravotnim postizenim. Zaméfime-li se na kvantitativni stranky zivota téchto rodin
(které  jsou  ziskiany z  obecnych ¢i  nami  zjiSténych  dat), setkdme  se
s nekolika problémy v takto pojatych Setfenich a pohledech. Jde predevS§im o nizkou troven reflexe
kvalitativnich stranek zivota rodiny a zdravotniho postizeni a s tim souvisejici individualni a jedine¢né
aspekty v zivoté ¢loveka. Lisi se v hodnotach Zivota vnitiniho (proZivani) i vnéjsiho (vlastni existence).
Pokud se zaméfime na hledani specifik umoznujicich prozkoumat detailnéji podminky Zzivota rodin,
které pecuji o ¢lena se zdravotnim postizenim, pomoci kvalitativnich méficich nastroju, dojdeme k
témuz, co predstavovalo Setfeni kvantitativni. Tedy nazor ne€kolika pfislusnik skupiny osob (byt v
ramci sebelépe zvladnutého kvalitativniho meéfeni) nemize nikdy zcela vycCerpat obecny
makrospoleéensky ramec daného jevu. Pozorujeme zasadni rozdily v potfebach, moznostech, nazorech,
zkuSenostech, prozitcich, ale i dovednostech rodiny, ktera pecuje o ¢lena se zdravotnim postizenim.

Za zasadni povaZujeme (pro Zivot rodin i jejich ,,zkoumani*) nasledujici skute¢nosti:

a) Postaveni osoby s postiZenim v rodiné. Osobou, o niZ je pecovano, je dité nebo dalsi ¢len rodiny
(rodi¢, prarodi¢, dalsi piibuzny...). V pripad¢, Ze je osobou, o niZ je pecovano, dité, hraje roli, zda je
narozeno jako prvni a zdravi sourozenci jsou mladsi, nebo naopak nemocné dit€ ma jednoho ¢i dva starsi
sourozence.

b) Mira (hloubka) zdravotniho postiZeni. Je velmi vyznamné, jak je zdravotni postizeni tézké,
omezujici, zda ma vliv na kvalitu Zivota nebo umoznuje prozit relativné ,,bézny* Zivot.

c) Prognéza zdravotniho postiZeni. Vyznamnym faktorem soucasné 1 budouci situace
v roding je skute¢nost, zda existuje Sance na zlepSeni (zachovani) stavajiciho stavu, prognéza je rizikova,
¢i dokonce kriticka.

d) Narocnost péce. Existuji zavazna a tézka zdravotni postizeni, kterd vSak umoznuji jeho nositeli
pfiméfenou miru sobéstacnosti v pohybu ¢i péci o vlastni osobu. Opak piedstavuji postizeni, ktera
vyZzaduji naro¢nou, v nékterych ptipadech nepfetrzitou péci.

e) Casovy aspekt pé&e. Zasadni je, zda se jedna o kratkodobou pé¢i (tydny, mésice), stiednédobou pééi
(léta) nebo péci dlouhodobou az celozivotni (desitky let).



f) Existence doprovodnych jevi. Zalezi na tom, zda se jedna o ,klasické* ¢i ,,jednoduché* zdravotni
postiZeni, nebo naopak o stav, ktery je doprovazen stigmatizujicimi projevy, jez socialni okoli obtizné
akceptuje (poruchy chovani, nakazlivost choroby, zavazné estetické projevy apod.).

Vyse uvedeny vycet neni vyCerpavajici, dale 1ze uvést i dalsi faktory, které se bezprostiedné nedotykaji
zdravotniho postizeni, avSak situaci rodiny ovliviiuji:

g) Socialné-ekonomicka situace. V rodiné je materialni dostatek, nebo se naopak rodina pohybuje pod
hranici hmotné nouze.

h) Status rodiny. Rodina je uplna a $irsi, s vice sourozenci ¢i vicegenera¢ni rodina, nebo naopak
z ptvodni rodiny zlstal jen peCovatel/ka a dité, o néz je peCovano.

i) Vliv péce na vztahy v rodiné. Dlouhodoba péée je nebo byla podstatnym diivodem pro naruseni, ¢i
dokonce rozpad vztahii mezi ostatnimi ¢leny rodiny.

J) Socialné vztahova situace. Druh a mira zdravotniho postizeni brani/nebrani rodiné
v navazovani obvyklych spolecenskych vztahti a ne/omezuje zasadné traveni volného casu.

k) Dostupnost podpiirnych sluzeb. Rodina ma k dispozici podptrné sluzby oficialnich poskytovatelti
sluzeb (zdravotni, socialni, vzdélavaci). Dostupnosti rozumime jak teritorialni dostupnost, obsahovou
dostupnost, tak i finan¢ni dostupnost.

Uvedené faktory ¢i mozné situace maji zdsadni vliv na potfebu vnéjs§i podpory rodiny,
ale i vnitfni motivaci a soudrznost pecujici rodiny. Zejména plati: vS§echny uvedené modely se vzajemné
kombinuji a prolinaji. U jedné rodiny se tak v pribéhu péce setkame s tim, Ze se ocitad postupné v
nékolika modelovych situacich popsanych vyse. Vyzkumnik, jenz situaci jakymkoliv zptisobem
intervenuje, by mél vzdy veédeét, v které fazi zZivota (péce) se rodina nachazi. Uvedené se netyka pouze
méfeni a vyzkumt. Kazdy pracovnik pomahajici profese (socidlni pracovnik, psycholog, specialni
pedagog, 1ékat) by mél do portfolia profesionalniho pfistupu zahrnout znalost a praktickou aplikaci
uvedenych poznatkd.

1.2 Specifika rodin pecujicich o ¢lena se zdravotnim postiZenim

Obecné informace o zvladani faktu existence zdvazného onemocnéni ¢i postizeni pochézeji predevsim
ze strany psychologli (jde o deskripci jednotlivych fazi vyrovnavani se s pfitomnosti zadvazného
onemocnéni ¢i zdravotniho postiZzeni). OvSem existuji i dal$i skutecnosti, které vyznamnym zplisobem
ovliviiuji postaveni rodiny se ¢lenem se zdravotnim postizenim. Jde o fadu znaki, které ovliviiuji kvalitu
zivota rodiny celkové a jejich ¢lend

V tvodu je tfeba zminit, ze pro dale uvedené poznatky plati, Ze se v zddném piipadé¢ nejedna
o absolutni vycet zasad, pravidel ¢i zkuSenosti. Nic z uvedeného neni ,,absolutné platné“ a neménné.
Realita zivota jednotlivych rodin se navzajem zasadnim zpiisobem lisi a proménuje. Dalsi v textu
uvedend specifika predstavuji jistd zjednoduSeni. Jsou vSak vysledkem dlouholetych zkuSenosti
ze zivota rodin se ¢lenem se zdravotnim postizenim. Rodina se ¢lenem se zdravotnim postizenim
je neopakovatelnou socialni jednotkou. Mezi zakladni specifika rodin spadaji nasledujici
charakteristiky, kterym bude vénovéana samostatna podkapitola nize.

1.2.1 Nizka droven verejné podpory pecujicim rodinaim

Sem fadime komplex vefejnych sluzeb, za néz piimo odpovida ¢i alespont vyznamné ovlivituje jejich
parametry vefejna sprava. Rodiny se zdravotné postizenym ¢lenem z povahy véci velmi Casto vyuzivaji
sluzby zdravotni a socidlni, rodiny s ditétem se zdravotnim postizenim sluzby vzdélavaci.
A samoziejmée vSechny dalsi vefejné systémy jako ostatni obcané.

Zdravotnické sluzby
Formalné i obsahove je ceské zdravotnictvi na relativné vysoké urovni. Rodiny se zdravotné postizenym
¢lenem vSak Casto poukazuji na tyto nedostatky:

a) Teritorialni nedosazitelnost né€kterych sluzeb (typicky specialisté sidlici v Praze).



b) Druhovéd nedostupnost sluzeb (typicky sluzby zubnich lékait pro vybrané skupiny zdravotnich
postiZzeni, napt. mentalni postizeni). Velkym problémem je ptfechod déti se zdravotnim postizenim
po dosazeni veéku 18 let do péce praktickych 1ékait.

c¢) Neexistence specializovanych center vybavenych pro komplexni feSeni pfislusné nemoci (stavu).
Tyka se to zejména tzv. vzacnych onemocnéni, ale i nékterych béznych diagnoz, jako je napt. détska
mozkova obrna apod.

d) Neexistence ochranného limitu u tzv. zdravotnickych poplatkti (typicky poplatek za pobyt
v luzkovém zafizeni).

e) Nové (do roku 2013) se objevuji problémy s dostupnosti lazenské péce.

f) Problémy v komunikaci zdravotnickych pracovnikli (nezvladani specifik vyvolanych urcitym
zdravotnim postizenim).

Hovotime-li o nizké trovni podpory pro pecujici osoby, je nutno zminit napi. i neexistenci ,,statem
garantované péce” zdravotni, kdy po urcité dobé péce (napft. po péti ¢i deseti letech) mely by mit pecujici
osoby narok na lazeniskou péci (napf. policisté nebo vojaci tuto moznost maji).

Socialni sluzby

Novy zakon o socidlnich sluzbach zakotvil diive nezndmé typy socialnich sluzeb, které mohou byt
rodinou pii pééi vyuZity. Problémem ziistava jejich teritorialni zajisténi (v Ceské republice jsou mista,
kde ptislusna socialni sluzba neni v dostupném okoli k dispozici). Stejné tak je problémem financni
narocnost péce zajisténé profesionalnimi poskytovateli.

I kdyz se sazba za hodinu péce pohybuje nejcastéji kolem 100 K¢, i tak je to pro mnohé rodiny
a pecujici osoby nepiekonatelna piekazka. Velky problém piedstavuje podfinancovanost ¢eskych
socialnich sluzeb. Objem prostiedktl (at’ uz statnich, tak i soukromych) neumoziuje jejich kvalitni
poskytovani. Ani nedavno pfijaté standardy kvality v Zadném piipad€ nezajistuji ,,dobrou socialni
sluzbu®, byt se o to formalné snazi.

Ve stavajicim nedostatku, jimZ rozumime nedostateCnou nabidku sluzeb, nedostatek personalu,
nezajisténi zavaznych pravidel vztahli, neexistenci zarucenych a vynutitelnych prav uzivateli, neni
mozné kvalitni sluzby poskytovat (to nic neméni na usili nékterych poskytovatelt sluzeb vykonavat
svou ¢innost kvalitn¢).

Pecujici rodiny pocituji zejména tyto nedostatky:

a) nedostatecné zajisténi podpurnych sluzeb ulevné (respitni) péce,

b) teritorialni nedostupnost fady sluzeb v okoli bydlisté rodiny,

¢) ostry predé€l mezi sluzbami terénnimi a pobytovymi (zejména celorocni),

d) vysoka finan¢ni naro¢nost sluzeb ve vztahu ke koupéschopnosti ptispévku na péci.

I pii velké mife tolerance k innosti registrovanych poskytovatelii socialnich sluzeb v Ceské republice
miizeme konstatovat, ze v soucasné dob¢ neni k dispozici zafizeni, které by svou urovni bylo na vy$§im
stupni respektovani potieb ¢lovéka zavislého na péci, nez je tomu ve fungujici roding, ktera ma dostatek
sil, moznosti a ochoty tuto péci poskytovat. Samozfejmeé mohou nastat (a zpravidla nastavaji) chvile a
situace, kdy musi rodina a pecujici osoba volit cestu institucionalni péce registrovanym poskytovatelem.
Presto plati vySe uvedené tvrzeni, Ze aZ na naprosté vyjimky je domaci péce pro ¢lovéka vyhodnéjsi,
prinosnéjsi a piijemnéjsi. Hovofime ovsem o potiebach cloveka, o kterého pecujeme. Pokud mize zistat
mezi blizkymi, zpravidla 1épe snasi omezeni vyplyvajici z jeho zdravotniho stavu (a jemu odpovidajici
»zavislosti na péci®) (Michalik, 2012).

Vzdélavaci sluzby

Obecné patii vzdélavaci systém v Ceské republice mezi dobfe rozvinuty, umoziiujici vzdélani
na ptimétené Urovni vSem ,,zajemctm™. Praveé déti, Zaci a studenti se zdravotnim postizenim (a také se
socialnim znevyhodnénim) maji v fad¢ piipadi piistup ke vzdelani ztizeny. A nejedna se vzdy jen
0 omezeni vyvolana subjektivnim zdravotnim stavem doty¢ného ditéte.



Naplnéni specialnich vzdélavacich potieb déti se vSemi zdravotnimi postizenimi je u nas stéle
nedostatecné zajiSténo. Pecujici rodiny nejcastéji uvadeji tyto negativni zkuSenosti:

a) Nepfipravenost bézné (spadové) skoly na pfijeti zdka s urCitym druhem zdravotniho postizeni
(ptestoze zakon formalné zarucuje pravo na navstévu spadové skoly kazdému ditéti).

b) Nepftipravenost Skolského systému jako celku (tedy i specidlnich Skol) na vzdélavani déti
s vybranymi a specialnimi nemocemi a postizenimi (napt. déti s cystickou fibrozou, fenylketonurii
apod.).

c) Formalni naplnéni specialnich vzdélavacich potieb. Zpravidla je pfipraven individudlni vzdélavaci
plan, jeho troven, kontrola plnéni, zavaznost je velmi problematicka.

d) Nedostatek podptirnych prostredkt. Typicky jde o sluzby asistenta pedagoga.

e) Slabé postaveni rodici v procesu specialnépedagogické diagnostiky a objektivniho stanoveni
specialnich vzdélavacich potteb.

DalSi podpora

O nizké podpofe domaci péce svedCi i problémy, do nichz se pecCujici osoba neziidka dostava
po prechodu do dichodu, kdy doba péce (byt’ v tomto sméru probehly v minulych letech urcité upravy
a zlepSeni) a ji odpovidajici ,,vydelek™ v praxi znamena, Ze ptiznany dichod pecujici osobé¢ je velmi
nizky, jednim slovem nedostatecny.

Problémem (zejména po roce 2012) jsou ¢asté a chaotické tzv. reformy davkového systému. Vetejna
sprava neni schopna garantovat kontinuitu v zalezitostech, které¢ by mély byt prosty bézného politického
vlivu stran a jejich predstaviteld. Typickym piikladem je az neuvéfitelny ptibéh tzv. sKarty ministra
prace a socialnich veéci ing. J. Drabka. Vedle sKarty lze dolozit
v poslednich letech 1 vyrazné snizeni nékterych piispévki poskytovanych z titulu zdravotniho postizeni.
prispévku na mobilitu.

Nekteré véci (napt. zminéné dichody ¢i lazeniskou péci) mize stat zajistit, existuji i takové, jejichz feSeni
je dlouhodobé a spociva v celkovém ekonomickém a socidlnim rozvoji nasi republiky. Pfitom plati, ze
domaci péce v rodinach znamena nezanedbatelnou vyhodu i pro stat a jeho vetejné rozpocty. Domaci
péce v rodinach je pro stat daleko levngjsi nez péce poskytovana u registrovanych poskytovatelti. Osoba
ve III. stupni zavislosti na pé¢i obdrzi piispévek ve vysi 8000 K¢ mésicng,
a z n&j jsou hrazeny potieby péce, tudiz napf. i odmena pecujici osob&. Pfi umisténi do zafizeni
s celorocnim pobytem stoupne pozadavek na vefejné rozpoCty nejméné dvojnasobné, ale také
Ctyfnasobné.

1.2.2 Ekonomicka situace rodiny pecujici o €lena se zdravotnim postiZenim

V Ceské republice je obvyklé, pokud jsou rodiny dvoupiijmové, e oba partnefi pfispivaji do rodinného
rozpodtu. Praimérny plat v Ceské republice za rok 2012 &inil cca 24 500 K&, ale kolem 60 % osob tohoto
pfijmu nedosahuje. Pokud je rodina tplna, pak je pro osoby s primérnym piijmem obtizné, aby jeden z
nich se stal pecujici osobou, tedy rezignoval na sviij pracovni potencial a plné se vénoval péci o ¢lena
se zdravotnim postizenim. Jesté slozit&jsi je situace u rodin, v nichz se partnefi rozesli a péce (at’ jiz o
dité ¢i rodice) zlistala na partnerovi, ktery Zije osaméle. Ve vsech piipadech je, zvlasté v souvislosti s
ekonomickym vyvojem od roku 2008, obtizné ziskat praci. Vzhledem
k nastaveni vy$e mezd (odpovidajici produktivité prace) je u nas také mén¢ rozvinuta prace na ¢astecny
uvazek, pfipadné s flexibilni pracovni dobou, ktera by umoznila sladit péci o ¢lena rodiny
a zachovat pracovni potencial peCujici osoby.

Odchod a nésledna absence Ucasti na pracovnim procesu je pro rodiny ztrata nejen ekonomicka,
ale vyraznym zptisobem modifikuje sebehodnoceni a sebedtivéru pecujicich osob. V roce 2007 uvedly
pecujici osoby v pilotnim vyzkumu kvality Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny se zdravotnim
postizenim (na Gzemi hl. mésta Prahy) k vyroku ,,Protoze nepracuji, citim se spolecensky izolovan.*
hodnoceni 4,2 na sedmibodové Likertoveé skale, kdy hodnoceni 7 ptedstavovalo maximalni souhlas.
Pokud péce v rodinach pokracuje jako dlouhodoba a jeden z partnerd (nejéastéji Zena) trvale ztrati
kontakt s pracovnim trhem, modifikuje to zpravidla nejen vnimani vlastni osobnosti, ale i vztahy obou



partnerd. Nemusi se jednat jen o zhorSeni vztahd, je vSak obvyklé, ze dochazi k rozdilnym pohlediim na
hodnotu domaci prace.

Zasadnim problémem je vySe zminéna ,.koupéschopnost prispévku na péci jako zakladni podpiirné
kategorie ur¢ené pecujicim rodindm. Ekonomicky nedostatek nema dopady pouze na tuto piimou
finan¢ni stabilitu Zivota rodiny, ale velmi Casto i na moznosti zajiSténi odpovidajicich pomicek
a podpory ¢lena rodiny se zdravotnim postizenim.

1.2.3 Vysoka ¢asova narocnost domaci péce o €lena rodiny se zdravotnim onemocnénim
V odborné i laické vetejnosti panuje shoda nad konstatovanim, ze domdci péce v rodinach je velmi
naroc¢nd. To se tyka rovnéz narocnosti ¢asové, tedy doby piimé péce a dohledu, kterou musi pecujici
osoba (rodina) ¢lovéku se zdravotnim postizenim vénovat.

Nasledujici idaje pochazeji z vyzkumu provedeného v roce 2008 u rodin pecujicich o svého ¢lena se
zdravotnim postizenim (v L. az IV. stupni zavislosti na péci) (Michalik, 2008). Vyzkum se zamétoval na
postoje uzivatelt socialnich sluzeb k jejich novému zptisobu poskytovani. V Grafu 1 je zobrazen soucet
doby pifimé péce a tzv. dohledu, ktery uvedlo vice nez 700 respondenti rozsdhlého
a reprezentativniho vyzkumu osob pecujicich v rodinach o ¢lena rodiny s t¢Z§im zdravotnim postizenim
z celé Ceské republiky.

Graf 1 Souclet doby piimé péce a dohledu podle stupii zavislosti (shrnuti doby péce
o0 zavislé osoby v rodinach)
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Takto posuzujeme pramérnou dobu piimé péfe (a dohledu) o uZivatele sluzby. V ramci dalsi
interpretace vysledkt se dale podrobné zaméfime na potifebnou dobu pfimé péce a dohledu ve vztahu
ke stupni zavislosti uZivatele sluzby. Je nutno fict, Ze tento udaj nebyl dosud v CR pouZivan
a nepochybné pfinese zajimavé informace — mimo jiné ve vztahu ke ,koupéschopnosti® ptispévku
Vv jednotlivych stupnich zavislosti, a poloZi otazku, jak byly viibec ¢astky prispévku na péci stanoveny.



Graf 1a Prumérna doba pi'imé péce (denné€) o 0soby S riznymi stupni zavislosti
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Jak jsme pfedpokladali, primérna doba pifimé péce roste spolecné se stupném zavislosti uzivatele
socialnich sluzeb. Tudiz pramérné nejméné vyzaduji piimou péc¢i uzivatelé socialnich sluzeb v kategorii
I. a II. nejvice v kategorii V.

Graf 1b Priumérna doba dohledu (denné¢) nad osobami s riznymi stupni zavislosti
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Vysledky ttidéni druhého stupné ukazaly, Ze primérna doba pottebného dohledu rovnéz roste spole¢né
se stupném zavislosti uzivatele socialnich sluzeb. U IV. stupné vSak potfeba dohledu klesa, coz mtze
vypovidat o tom, Ze uzivatelé socialnich sluzeb v kategorii IV. vyzaduji ve vétsi mife pfimou péci oproti
dohledu. Zaroven je toto zjisténi (viz ovSem i dalsi udaje) dokladem seridznosti Gi¢astnikd vyzkumu,
s niz pistupovali k vyplnéni téchto polozek.

Pokud provedeme piepocet zjisténych udajli a casové narocnosti péce a poméiime koupéschopnosti vyse
prispévku v daném stupni, zjistime nasledujici udaje.



Tab. 1 Koupéschopnost prispévku ve vztahu k dobé pécée a dohledu — u ditéte do 18 let véku

Stupeii | péte Péte Odména Potet dni, po néZ
zavislosti | 3 dohled a dohled Piispévek | N . | lze
za den za mésic sluZzbu koupit**
l. 6 h 31 min 195,5 hod 3000 15,35 4,75
Il. 10 h 10 min 305 hod 6 000 19,67 3,05
1. 15 h 54 min 477 hod 9 000 18,86 4,77
\'2 18 h 24 min 552 hod 12 000 21,70 5,53

* Odmena za hodinu — jedna se o modelovy vypocet ocenéni prace pecujici osoby o osobu zavislou
,,v domacnosti‘.

** Jedna se o pocet dni, v nichz lze z pfispévku sluzbu koupit pfi primérném poétu 30 dni v mésici
a hodinové cen¢ sluzby 100 K¢. (Pozn. hodinova sazba u vétSiny sluzeb od 1. ledna 2012 ¢ini az 120
K&, minimalni hodinova mzda v CR je ptitom od roku 2013 jen 48,10 K&.)

(Zdroj: Michalik, 2013)

Uvedené udaje ptinesly poprvé v Ceské republice pohled na naro¢nost péée o jednotlivé skupiny ob&anti
Z hlediska stupné jejich zavislosti na péci. Potvrdilo se ocekavani o stoupajici délce péce
(a pfedpoklada se i stoupajici ndrocnost — obtiznost) v zavislosti na stupni postizeni — zavislosti na péci.
Byt jde o pohled samotnych respondenti, lze potvrdit, ze naméfené vysledky odrazeji skutkovy stav.
Vysvétlit 1ze i pokles doby dohledu u skupiny zavislych ve IV. stupni oproti pottebné dobé dohledu u
osob ve I11. stupni. Osoby ve IV. stupni zavislosti jsou prakticky imobilni, a proto je tato kategorie péce
opravdu mén¢ intenzivni nez u osob ve III. stupni zavislosti (kam je zafazeno i vét§si mnoZstvi obcanti
s mentalnim postiZzenim), kteti skuteéné potiebuji (relativné) vice dohledu, jenz je prevenci pied
vznikem Urazd a obdobnych poskozeni.

I pti respektovani mozné statistické chyby se potvrdila minimalné dve nasledujici zjisténi:

=  Hodinova odména osoby pecujici o osobu zavislou na péci (predpokladame, ze cely prispévek na
péci, tj. 800 az 12 000 K¢, bude vyuzit pouze na odménu pecujici osobé) €ini podle stupné zavislosti
ptiblizné 15-20 K¢ za hodinu. A to v situaci, kdy tzv. minimalni hodinova mzda v Ceské republice
je 48,10 Ké/h.

= Pocet dni, po néz by bylo mozno z ptispévku na péci hradit potfebnou sluzbu jinou osobou nez
¢lenem rodiny (tj. zejména registrovanym poskytovatelem socialni sluzby), pti thradé 100 K¢ za
hodinu ¢ini pfiblizné jen 3—6 dni v mésici.

Z uvedenych zjisténi vyplyva, Ze ackoli prispévek na péci nikdy nebyl zamyslen jako davka, kterd ma
zajistit ,,koup&schopnost” celé sluzby v potiebném rozsahu, zjistény pocet dni, po néz dostacuje, je
velmi nizky.
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Vybrané otazky pravni upravy prispévku na péci

JUDr. Martin SKUREK, Ph.D.

Katedra spravniho prava a financniho prava PF UP v Olomouci
Narodni rada osob se zdravotnim postizenim CR

Abstrakt
Prispévek se zaobira pravni upravou institutu piispévku na péci podle zakona ¢. 108/2006 Sb.,
o socialnich sluzbach, ve znéni pozdé&jsich piedpisi (dale jen ,,zakon o socialnich sluzbach), a dale
navazujicich pravnich predpist. Pozornost neni vénovana pouze popisu pravni Upravy piispévku na
péci, ale i jejim slabym strankam a nékterym aspektiim aplikace této pravni Upravy piislusnymi organy
vefejné moci ve vztahu ke klientim poradny Narodni rady osob se zdravotnim postizenim v Olomouci
(déle jen ,,Poradna‘). Problematika ptispévku na péci totiz tvoii vyznamnou ¢ést agendy Poradny.

Kli¢ova slova: zakon o socialnich sluzbach, ptispévek na péci, Urad prace Ceské republiky, soudni fad
spravni, spravni soudy.

1 UVODNI POZNAMKY

Ptispévek na péci je jeden z nejvyznamnéjsich institutl tzv. socialni pomoci, kterd je vedle socidlniho
pojisténi a statni socialni podpory jednim ze tii zakladnich pilifa systému socialniho zabezpeéeni
v Ceské republice. Pilif tzv. socialni pomoci se dale déli na podsystém pomoci v hmotné nouzi
a podsystém socialni péce. Socialni pé¢i potom muizeme chapat jako statem zajiStovanou pomoc
obcantim, ktefi nemohou ptekonat bez pomoci spolecnosti obtiznou socialni situaci a ktefi ji potiebuji
vzhledem ke svému zdravotnimu stavu nebo véku. Je to tedy systém socialni péce, prostiednictvim
kterého stat obcantim se zdravotnim znevyhodnénim zajist'uje pomoc, poskytuje davky a sluzby. Jednou
z téchto davek je pravé prispévek na péci.t

2 PRAVNI UPRAVA PRISPEVKU NA PECI

Davka ptispévku na péci je upravena nejenom na urovni jiz zminéného zakona o socidlnich sluzbach,
konkrétné v ustanovenich § 7-30, ale také na Grovni komunitarniho prava, tedy prava Evropskych
spoleCenstvi. Ve smyslu prava Evropskych spolecenstvi je pfispévek na péci nutné chapat nikoli jako
davku socialniho zabezpedeni, ale davku v nemoci, kterou poskytuje piislu$na instituce statu, jenz je
kompetentni k uhrad¢ zdravotni péce. Podle nafizeni Evropského parlamentu a Rady ¢. 883/2004
ze dne 29. dubna 2004, o koordinaci systémi socialniho zabezpeéeni,? které je v Ceské republice piimo
pouzitelnym predpisem a ma piednost pred pravnim fadem Ceské republiky, tak ani ob&anu Ceské
republiky s trvalym pobytem na tizemi Ceské republiky nevznikne narok na p¥ispévek na péci, pokud je
zdravotné pojistén v jiné zemi Evropské unie. Narok na ptispévek na péci ma naopak obcan jiného
¢lenského statu Evropské unie, ktery je ¢eskym zdravotnim pojiSténcem, bez ohledu na misto trvalého
pobytu. Na zaklad¢ tohoto nafizeni je ptispévek davkou vyplatitelnou do ciziny.

3 PODMINKY NAROKU NA PRIZNANI PRISPEVKU NA PECI

Prispévek na péci (dale jen ,,prispévek™) se podle ustanoveni § 7 odst. 1 zakona o socialnich sluzbach
(dale jen ,,zdkon“) poskytuje osobam zavislym na pomoci jiné fyzické osoby. Timto pfispévkem se stat
podili na zajisténi socidlnich sluzeb nebo jinych forem pomoci podle tohoto zékona pii zvladani

LVESELY, J. Prdvo socidlniho zabezpeceni. Praha: Vysoka $kola aplikovaného prava, 2009. 201 s. ISBN 978-
80-86775-23-4.

2 Natizeni Evropského parlamentu a Rady ¢&. 883/2004 ze dne 29. dubna 2004, o koordinaci systémi socialniho
zabezpeceni



zakladnich zivotnich potieb osob. Néklady na pfispévek se hradi ze statniho rozpoctu. Narok na
pfispévek mé osoba, kterd z divodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu, kterym se podle
ustanoveni § 3 pism. ¢) rozumi zdravotni stav, ktery podle poznatkt 1ékaiské védy trva nebo ma trvat
déle nez 1 rok a ktery omezuje funkéni schopnosti nutné pro zvladani zékladnich Zivotnich potieb,?
potiebuje pomoc jiné fyzické osoby pii zvladani zakladnich zZivotnich potieb v rozsahu stanoveném
stupném zavislosti, pokud ji tuto pomoc poskytuje osoba blizka, asistent socialni péce nebo poskytovatel
socialnich sluzeb, ktery je zapsan v registru poskytovateld socidlnich sluzeb, také détsky domov anebo
specialni lizkové zdravotnické zafizeni hospicového typu. Narok na prispévek ma tato osoba i po dobu,
po kterou je ji poskytovana zdravotni péce v prubehu hospitalizace. Narok na piispévek nema osoba
mladsi jednoho roku.*

Pti posuzovani stupné€ zavislosti se podle ustanoveni § 9 odst. 1 zdkona hodnoti schopnost zvladat tyto
zakladni zivotni potfeby: a) mobilita, b) orientace, c) komunikace, d) stravovani, €) oblékani
a obouvani, f) télesna hygiena, g) vykon fyziologické potieby, h) péée o zdravi (tato se hodnoti ve vztahu
ke konkrétnimu zdravotnimu postizeni a rezimu stanovenému o$etfujicim 1ékafem), i) osobni aktivity,
J) péée o domacnost (tato se nehodnoti u osob mladsich 18 let). Bliz§i vymezeni schopnosti zvladat
zakladni Zivotni potieby a zpisob jejich hodnoceni stanovi piiloha ¢. 1 k vyhlasce Ministerstva prace a
socialnich véci ¢. 505/2006 Sb., kterou se provadéji néktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach.®

Podle ustanoveni § 9 odst. 4 zakona se potom pii hodnoceni schopnosti zvladat zakladni zivotni potieby
hodnoti funkéni dopad dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu na schopnost zvladat tyto zakladni
zivotni potfeby. Pfitom se nepfihlizi k tzv. hyperprotektivni péci, tj. k pomoci, dohledu nebo péci, ktera
nevyplyva z funkéniho dopadu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu. Podle ustanoveni § 9 odst.
5 potom pro uznani zavislosti v ptislusné zakladni Zivotni potfeb€ musi existovat pficinna souvislost
mezi  poruchou funkCnich  schopnosti z divodu nepfiznivého zdravotniho  stavu
a pozbytim schopnosti zvladat zakladni Zivotni potiebu v pfijatelném standardu. Funk¢éni schopnosti se
hodnoti s vyuzivanim zachovanych potenciali a kompetenci fyzické osoby a vyuzivanim bézné
dostupnych pomtcek, prostiedki, predmétd denni potfeby nebo vybaveni v domacnosti, vetejnych
prostor nebo s vyuzitim zdravotnického prostiedku.®

Podle ustanoveni § 10 zakona se u osoby do 18 let véku pii hodnoceni schopnosti zvladat zakladni
Zivotni poteby porovnava rozsah, intenzita a narocnost péce, kterou je tfeba vénovat posuzované osobe
se zdravotnim postizenim, s pé¢i, kterou je tieba vénovat zdravé fyzické osobé téhoz véku. Pti stanoveni
stupné zavislosti u osoby do 18 let véku se nepiihlizi k potiebé péce, ktera vyplyva z véku osoby a tomu
odpovidajicimu stupni biopsychosocialniho vyvoje.’

Ustanoveni § 9 odst. 4 a 5 a ustanoveni § 10 zadkona jsou potom blize rozvedena pfislusSnymi
ustanovenimi vyhlasky Ministerstva prace a socialnich véci ¢. 505/2006 Sb., kterou se provad¢ji nektera
ustanoveni zakona o socialnich sluzbach (déle jen ,,vyhlaska®). V ustanoveni jejiho § 1 odst. 1 az 4 je
uvedeno, Ze schopnost osoby zvladat zakladni Zivotni potfeby se pro ucely stanoveni stupné zavislosti
hodnoti podle aktivit, které jsou pro jednotlivé zakladni Zivotni potfeby vymezeny v piiloze €. 1 k této
vyhlasce a které jiz byly zmin€ny vySe. Schopnost osoby zvladat zakladni Zivotni potieby pro ucely
stanoveni stupné zavislosti se hodnoti v pfirozeném socidlnim prostiedi a s ohledem na vék fyzické
osoby. Pfi hodnoceni schopnosti osoby zvladat zakladni Zivotni potfeby se potom hodnoti
a) télesné struktury, b) télesné funkce dusevni, mentalni, smyslové, obéhové, dechové, hematologické,
imunologické, endokrinologické, metabolické, zazivaci, vyluCovaci, neuromuskuloskeletalni, véetn¢
hrubé a jemné motoriky, a funkce hlasu, feci a klize, a to ve vztahu k rozsahu a tizi poruchy funkénich
schopnosti. Za neschopnost zvladani zakladni Zivotni potieby se pfitom povazuje stav, kdy porucha

3 Ustanoveni § 3 pism. c) zdkona &. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdé&jsich predpist.

4 Ustanoveni § 7 zakona ¢&. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozd&jsich piedpisi.

5 Ustanoveni § 9 odst. 1 zakona &. 108/2006 Sb., o socilnich sluzbach, ve znéni pozdgjsich piedpisd.

6 Ustanoveni § 9 odst. 4 a 5 zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdg&jsich ptedpisi.
" Ustanoveni § 10 zakona &. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozd&jsich piedpisi.



funkénich schopnosti dosahuje urovné uplné poruchy nebo poruchy tézké, kdy i pfes vyuzivani
zachovanych potencidld a kompetenci fyzické osoby a vyuzivani bézn€ dostupnych pomtcek,
prostfedktl, pfedmétt denni potieby nebo vybaveni domdacnosti, vefejnych prostor nebo s vyuzitim
zdravotnického prostfedku nelze zvladnout Zivotni potiebu v piijatelném standardu.®

Ve velmi dilezitém ustanoveni § 2 odst. 1 vyhlasky je potom uvedeno, ze pfi hodnoceni schopnosti
osoby zvladat zakladni Zivotni potieby se posuzuje, zda z divodu dlouhodob¢ neptiznivého zdravotniho
stavu je rozsah dusevnich, mentalnich, télesnych a smyslovych funkénich schopnosti dostate¢ny k
pravidelnému zvladani zakladni Zivotni potieby a zda je fyzicka osoba schopna rozpoznat, provést a
zkontrolovat ~ spravnost  zvladnuti  zékladni  zivotni  potieby. Pfitom se  piihlizi
k tomu, zda dlouhodob¢ neptiznivy zdravotni stav trvale ovliviiuje funk¢ni schopnosti, k vysledku
rehabilitace a k adaptaci na zdravotni postiZzeni. V ustanoveni § 2a vyhlasky je konec¢né uvedeno,
ze pokud osoba neni schopna z ditvodu dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu zvladat alespoil
jednu z aktivit, které je pro schopnost zvladat zakladni zivotni potfebu vymezena v ptiloze ¢. 1 k této
vyhlaSce, neni schopna zakladni zivotni potiebu zvladat, a to bez ohledu na pficinu dlouhodobé
neptiznivého zdravotniho stavu.®

Nérok na ptispévek vznika dnem splnéni podminek podle ustanoveni § 7 a 8 zakona a narok na vyplatu
prispévku vznika podanim zadosti o pfiznani piispévku, na ktery vznikl narok.

4 STUPNE ZAVISLOSTI A VYSE PRISPEVKU NA PECI

Osoba do 18 let véku se povazuje za zavislou na pomoci jiné fyzické osoby ve a) stupni I (lehka
zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat tii
zakladni zivotni potfeby, b) stupni II (stfedn¢ tézka zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé
nepiiznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat ¢tyfi nebo pét zakladnich zivotnich potieb, C)
stupni I (t€zka zavislost), jestlize z diivodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu neni schopna
zvladat Sest nebo sedm zakladnich zivotnich potieb, d) stupni IV (Gplna zavislost), jestlize  z dGvodu
dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat osm nebo devét zdkladnich Zivotnich
potieb a vyzaduje kazdodenni mimotadnou péci jiné fyzické osoby. Mimotadnou péci potom rozumime
tu, ktera svym rozsahem, intenzitou nebo naro¢nosti podstatné presahuje péci poskytovanou osobé téhoz
véku.1

Osoba starsi 18 let véku se povazuje za zavislou na pomoci jiné fyzické osoby ve a) stupni I (lehka
zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat tii nebo
ctyti zakladni Zivotni potieby, b) stupni Il (stfedné t€zka zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé
nepiiznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat pét nebo Sest zakladnich zivotnich potieb,
c) stupni III (t€¢zka zavislost), jestlize z divodu dlouhodobé nepfiznivého zdravotniho stavu neni
schopna zvladat sedm nebo osm zékladnich zivotnich potfeb, d) stupni IV (Uplna zavislost), jestlize z
divodu dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu neni schopna zvladat devét nebo deset zakladnich
Zivotnich potieb a vyzaduje kazdodenni pomoc, dohled nebo péci jiné fyzické osoby.!!

Vyse piispévku pro osoby do 18 let véku ¢ini za kalendaini mésic a) 3000 K¢, jde-li o stupen I (Ilehka
zavislost), b) 6000 K¢, jde-li o stupen II (stiedné tézka zavislost), c¢) 9000 K¢, jde-li
o stupen III (tézka zavislost), d) 12 000 K¢, jde-li o stupeni IV (iplna zavislost).

8 Ustanoveni § 1 odst. 1-4 vyhlasky Ministerstva prace a socidlnich véci & 505/2006 Sb., kterou se provadgji
néktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach.

% Ustanoveni § 2 a 2a vyhlasky Ministerstva prace a socidlnich véci ¢. 505/2006 Sb., kterou se provadé&ji néktera
ustanoveni zakona o socialnich sluzbach.

10 Ustanoveni § 8 odst. 1 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbéach, ve znéni pozdg&jsich predpisd.

11 Ustanoveni § 8 odst. 2 zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbéach, ve znéni pozd&jsich predpisd.



Vyse prispévku pro osoby starsi 18 let ¢ini za kalendaini mésic a) 800 K¢, jde-li o stupen I (lehka
zavislost), b) 4000 K¢, jde-li o stupeni II (stitedné tézka zavislost), ¢) 8000 K¢&, jde-li o stupen III (tézka
zévislost), d) 12 000 K¢&, jde-li o stupefi IV (plna zavislost).'?

5 RiZENI O PRISPEVKU NA PECI

Podle ustanoveni § 8 odst. 4 zakona o piispévku rozhoduje krajska pobocka Utadu prace CR, pii¢emz
rozhodnuti fyzicky vydava kontaktni pracovi§té krajské poboc¢ky Utadu prace CR piisluiné podle mista
trvalého pobytu Zadatele. Samotny proces fizeni o prispévku na péci je podrobngji upraven v
ustanovenich § 23-28 zakona. Rizeni o pfiznani piispévku se zahajuje na zékladé pisemné Zadosti
podané Zadatelem na tiskopisu piedepsaném Ministerstvem prace a socialnich véci CR. Pokud osoba,
kterd by mohla mit ndrok na pfiznani prispévku, neni schopna jednat samostatné a nemé zakonného
nebo procesniho zéstupce, zahajuje se fizeni o ptispévku z ufedni moci.

Zadost o piispévek musi obsahovat a) oznaceni fyzické nebo pravnické osoby, kterd osobé poskytuje
nebo bude poskytovat pomoc, rozsah pomoci a pisemny souhlas fyzické nebo pravnické osoby s jejim
poskytovanim, a b) uréeni, jakym zpiisobem m4 byt piispévek vyplacen.'®

Krajska pobocka Utadu prace CR po podani Zadosti provede pro téely posuzovani stupné zavislosti
socialni Setfeni, pfi kterém se zjiStuje schopnost samostatného Zivota Zadatele v jeho pfirozeném
socialnim prostfedi. Pfirozenym socialnim prostfedim se podle ustanoveni § 3 pism. d) zakona rozumi
domacnost osoby a socialni vazby k dal$im osobam, se kterymi sdili domacnost, a mista, kde osoby
pracuji, vzdélavaji se a realizuji bézné socidlni aktivity.'* Socidlni Setfeni provadi socialni pracovnik
krajské pobocky Utadu prace CR. O provedeném socialnim Setieni vyhotovuje socialni pracovnik
pisemny zaznam, ktery na pozadani predkladd posuzované osobg, ktera k jeho obsahu miize vznést
namitky a tyto museji byt zaprotokolovany. V pfipadé nesouhlasu s jeho obsahem posuzovana osoba
ma pravo s uvedenim divodii protokol o mistnim Setfeni odmitnout podepsat.®®

Po podani zadosti o piiznani piispévku na pééi krajska poboc¢ka Utadu prace CR zasle p¥islusné okresni
spravé socidlniho zabezpeceni Zadost o posouzeni stupné zavislosti zadatele, pfiCemz soucasti této
zadosti je pisemny zaznam o socialnim Seteni a kopie zadosti osoby o ptispévek. Pii posuzovani stupné
zavislosti Zadatele vychazi okresni sprava socialniho zabezpefeni ze zdravotniho stavu zadatele
doloZzeného nalezem vydanym poskytovatelem zdravotnich sluzeb, z vysledku socidlniho Setfeni a ze
zjisténi potieb osoby, popfipad¢ z vysledk funkénich vysetfeni a z vysledku vlastniho vySetfeni
posuzujiciho lékate. Po jeho provedeni ptislusna okresni sprava socialniho zabezpeceni zasle ptislusné
krajské poboéce Utadu prace CR stejnopis posudku o stupni zavislosti zadatele s uvedenim zakladnich
zivotnich potteb, které osoba neni schopna zvladat, a dale s uvedenim, zda jde o osobu s uplnou nebo
praktickou hluchotou nebo hluchoslepou, jestlize tato osoba nezvlada zakladni zivotni potieby
v oblasti orientace. Toto posouzeni je zavaznym stanoviskem pro rozhodnuti krajské pobocky Utadu
prace CR o piiznani piispévku ¢i zamitnuti zadosti o piispévek a toto rozhodnuti nasledné Zadatel
obdrzi .1

Proti negativnimu rozhodnuti o nepfiznani pfispévku na péci lze podat do 15 dnii od jeho obdrZeni
odvolani k Ministerstvu prace a socialnich véci CR. Pfed podanim odvolani je vhodné seznamit se
s vySe uvedenym posudkem o posouzeni stupné zavislosti Zadatele, protoze tento posudek je soucasti
rozhodnuti o pfiznani, ¢i zamitnuti piispévku a obsahuje skutkova zjisténi okresni spravy socialniho
zabezpeceni a zaveéry, k nimz na jejich zakladé dospéla. Stupen zévislosti pro ucely odvolaciho fizeni
posuzuje na zadost Ministerstva prace a socialnich véci CR jeho posudkova komise, slozend obvykle

12 Ustanoveni § 11 odst. 1 a 2 zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socilnich sluzbach, ve znéni pozdgjsich piedpisi.
13 Ustanoveni § 23 a 24 zakona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdé&jsich piedpisi.

14 Ustanoveni § 3 pism. d) zakona &. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve zn&ni pozdgjsich piedpist.

15 Ustanoveni § 25 odst. 1 a 2 zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socilnich sluzbach, ve znéni pozdgjsich piedpisi.
16 Ustanoveni § 25 odst. 3—5 zakona ¢&. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozdgjsich piedpisi.



ze dvou lékait a tajemnika. Ta se ve svém posudku musi vyporadat i S ndmitkami odvolatele, které
sméfuji proti posudku okresni spravy socialniho zabezpeceni.’

Proti pravomocnému rozhodnuti Ministerstva prace a socidlnich véci CR o odvolani jiz neni p¥ipustné
dalsi odvolani. Pokud vSak osoba s timto rozhodnutim nesouhlasi, miize podat spravni Zalobu
k piislusnému krajskému soudu. Zalobu je nutno podat do 2 mésicti ode dne doruéeni rozhodnuti ke
krajskému soudu, v jehoz obvodu ma trvalé bydliste, nebo se v jeho obvodu zdrzuje. Nalezitosti zaloby
upravuje ustanoveni § 37 odst. 2 a 3 a ustanoveni § 71 zdkona €. 150/2002 Sb., soudniho fadu sprévniho.
Protoze krajsky soud, stejné jako Ministerstvo prace a socialnich véci CR, nedisponuje vzdélanim v
oboru posudkového 1ékarstvi, vyzada si jesté pred natizenim jednani posudek posudkové komise MPSV,
ktery opét slouzi jako hlavni dikaz. Pokud soud dojde k zavéru, Ze Ministerstvo prace a socialnich véci
CR rozhodlo v rozporu se zakonem, je napadené rozhodnuti jako nezakonné zruseno
a véc je mu vracena k novému fizeni.'®

6 POVINNOSTI ZADATELE O PRISPEVEK NA PECI

V ramci tizeni o pfispévku na péci ma zadatel n€kolik zékladnich povinnosti. Podle ustanoveni § 21
odst. 1 zakona je povinen a) podrobit se socialnimu Seteni, b) podrobit se vySetieni zdravotniho stavu
1ékatem plnicim tikoly okresni spravy socialniho zabezpedeni, popiipadé 1ékatem uréenym Ceskou
spravou socialniho zabezpeceni, podrobit se vysetieni zdravotniho stavu u poskytovatele zdravotnich
sluzeb ur¢eného okresni spravou socidlniho zabezpeceni anebo jinému odbornému vysetteni, predlozit
ur¢enému poskytovateli zdravotnich sluzeb 1€katské nalezy oSetiujicich 1€kari, které jim byly vydany,
sdélit a dolozit dalsi udaje, které jsou vyznamné pro vypracovani posudku, nebo poskytnout jinou
soucinnost, kterd je potfebna k vypracovani posudku, jsou-li k tomu okresni spravou socidlniho
zabezpecCeni vyzvani, a to ve lhuté, kterou okresni sprava socidlniho zabezpeceni ur¢i,
c) osvédgéit skute¢nosti rozhodné pro narok na piispévek, jeho vysi nebo vyplatu, d) pisemné ohlasit
ptislusné krajské pobocéce Utadu prace CR v pritbéhu tizeni o piispévku zmény ve skuteénostech, které
byly uvedeny v zadosti o ptispévek, a zmény rozhodné pro pribéh fizeni, a to ve 1hiité do 8 dnii ode dne,
kdy takova zména nastala.'®

7 POVINNOSTI PRIJEMCE PRISPEVKU NA PECI A KONTROLA JEHO VYUZIVANI
Pokud Zadatel se svoji zadosti usp&je a piispévek na péci je mu krajskou pobockou Utadu prace CR
priznan, dostava se do postaveni piijemce ptispévku na péci, ktery je podle ustanoveni § 21 odst. 2
zékona povinen a) pisemné ohlasit piislusné krajské pobocce Utadu prace CR do 8 dni zmény ve
skute¢nostech rozhodnych pro narok na ptispévek, jeho vysi nebo vyplatu, b) na vyzvu pfislusné krajské
pobocky Utadu prace CR osvédgit skute¢nosti rozhodné pro narok na piispévek, jeho vysi nebo vyplatu,
a to ve Ihaté do 8 dniti ode dne doruéeni vyzvy, neuréila-li krajska pobo¢ka Utadu prace CR lhiitu del3i,
¢) pisemné ohlasit piislusné krajské poboéce Utadu prace CR zmény tykajici se zajisténi pomoci, a to
ve lhaté do 8 dnd ode dne, kdy tato zména nastala, d) vyuzivat pfispévek na zajisténi potiebné pomoci
osobou blizkou, asistentem socialni péce nebo poskytovatelem socialnich sluzeb, ktery je zapsan v
registru poskytovateld socialnich sluzeb, détskym domovem anebo specidlnim lazkovym
zdravotnickym zaiizenim hospicového typu.?°

V ustanoveni § 29 zdkona je nastaven kontrolni mechanismus vyuzivani prispévku na péci ptijemci.
Krajska poboc¢ka Utadu prace v tomto smyslu kontroluje, zda a) piispévek byl vyuzit k zajisténi pomoci,
b) je pomoc poskytovana osobou blizkou nebo asistentem socidlni péce, poskytovatelem socialnich
sluzeb, ktery je zapsan v registru poskytovatelti socialnich sluzeb, détskym domovem anebo specialnim
lizkovym zdravotnickym zafizenim hospicového typu, ¢) pomoc je poskytovana osobné tim, kdo byl

17 Ustanoveni § 28 zakona &. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozd&jsich piedpisi.

18 Ustanoveni § 37 odst. 1 a 2 a ustanoveni § 71 zdkona &. 150/2002 Sb., soudniho fadu spravniho, ve znéni
pozdé¢jsich predpist.

19 Ustanoveni § 21 odst. 1 zakona &. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, ve znéni pozd&jsich predpisi.

20 Ustanoveni § 21 odst. 2 zékona &. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozd&jsich predpisi.



uveden v zadosti o ptispévek, d) zplisob poskytované pomoci a jeji rozsah odpovida stanovenému stupni
zavislosti a zda je zaméfena na zdkladni zivotni potieby, které podle vysledku posouzeni stupné
zavislosti  okresni  spravou  socialniho  zabezpeCeni neni osoba schopna  zvladat,
e) v ptipadé, kdy je pomoc poskytovana osobou blizkou nebo asistentem socialni péce, je tato osoba
zdravotné zptsobila. Za zdravotné zptisobilou osobu k poskytovani pomoci se nepovazuje osoba, ktera
ma sama narok na ptispévek, ledaze 1ékarskym posudkem vydanym poskytovatelem zdravotnich sluzeb
dolozi, Ze je schopna tuto pomoc poskytovat.?

Zaméstnanci krajské pobocky Utadu prace a Ministerstva prace a socialnich véci CR jsou na zékladé
souhlasu osoby opravnéni vstupovat do obydli, v némz osoba Zije, za Gfelem provedeni socialniho
Setfeni a kontroly vyuzivani prispévku. Opravnéni k této ¢innosti jsou povinni prokazat sluzebnim
pritkazem spole&né se zvlastnim opravnénim vydanym piislu$nou krajskou pobockou Uiadu prace nebo
Ministerstvem prace a socialnich véci CR. O vysledku kontroly provedou zaméstnanci krajské pobocky
Utadu prace CR zaznam do spisu, ktery obsahuje zejména popis zjisténych skute¢nosti
s uvedenim nedostatkli a oznaCeni ustanoveni pravnich ptedpist, které byly poruSeny. Zaznam
o vysledku kontroly podepisuji osoby, které kontrolu provedly. Se zdznamem musi byt kontrolovany
seznamen.??

Ptijemce ptispévku je také povinen na vyzadani organt, které provadéji kontrolu vyuzivani prispévku,
prokazat, ze tento byl vyuzit k zajisténi pomoci, a to zpisobem, ktery osved¢i vyuziti prispévku, nebo
dokladem o vyplaceni piispévku osobam, které poskytuji pomoc pii zvladani zakladnich Zzivotnich
potieb, a to nejvyse 1 rok zpétng.?

Podle ustanoveni § 30 zakona se udaje o zadatelich o prispevek, o pfijemcich ptispévku, vysi prispévku
a o fyzickych a pravnickych osobach, které poskytuji pomoc, vedou v informa¢nim systému o ptispévku
na péci, ktery je soucasti Jednotného informacniho systému prace a socialnich véci, jehoz spravcem je
ministerstvo.?

DISKUZE A DOPORUCENI PRO PRAXI

O potiebnosti existence institutu ptispévku v zdkoné o socidlnich sluzbach neni pochyb. Zavedeni
prispévku na péci jako nového nastroje financovani socialnich sluzeb jisté vedlo k posileni svobodné
volby zptisobu zabezpeceni péce a reverzibilniho pfechodu od ,,pasivniho zavislého pacientstvi“ obcana
se zdravotnim postizenim k ,,aktivnimu klientstvi®, ke zvySeni prvku spoluticasti tohoto obcana pfi
feSeni jeho socialni situace a nastartovani procesu deinstitucionalizace a individualizace péce.
Samostatnou otazkou, ktera vSak neni predmétem tohoto ¢lanku, je vySe davky pfispévku na péci.
Predmeétem tohoto ¢lanku jsou otazky aplikace nékterych obsahové problematickych ustanoveni zakona
o socialnich sluzbach vychazejici ze zkuSenosti klientd Poradny.?

Otazka tzv. ,,prijatelného standardu®

Jak bylo uvedeno vyse, podle ustanoveni § 9 odst. 5 véty prvni zakona pro uznani zavislosti zadatele na
pomoci a dohledu jiné osoby v pfislusné zakladni zivotni potfeb€ musi existovat pficinna souvislost
mezi poruchou funkénich schopnosti z diivodu jeho neptiznivého zdravotniho stavu a pozbytim jeho
schopnosti zvladat zakladni Zivotni potiebu v tzv. ,pfijatelném standardu“. Jinak feCeno,
aby u konkrétniho zadatele ze strany pfislusné posudkové komise, at’ uz se jedna o lékaiskou
posudkovou sluzbu pfislusné okresni spravy socidlniho zabezpeceni nebo posudkové komise
Ministerstva prace a socialnich véci CR (déle jen ,,spravni organy*) v odvolacim fizeni, byla konkrétni
zivotni potfeba hodnocena jako nezvladnutd, nemtze ji zadatel zvladat samostatné v tzv. ptijatelném

21 Ustanoveni § 29 odst. 1 zékona ¢. 108/2006 Sb., o socilnich sluzbach, ve zn&ni pozdéjsich piedpisd.
22 Ustanoveni § 29 odst. 2 zédkona ¢. 108/2006 Sb., o socilnich sluzbach, ve zn&ni pozdgjsich piedpisd.
23 Ustanoveni § 29 odst. 7 zdkona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozdg&jsich predpisi.
24 Ustanoveni § 30 zakona &. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve zn&ni pozdgjsich piedpis.

3 Navrh modelu financovani socidlnich sluzeb. Praha: Ministerstvo prace a socidlnich véci, 1997.



standardu. Ustanoveni § 1 odst. 4 vyhlasky Ministerstva prace a socialnich véci ¢. 505/2006 Sb., kterou
se provadéji néktera ustanoveni zakona o socialnich sluzbach, k tomu potom dopliiuje, ze za neschopnost
zvladani zdkladni zivotni potfeby se povazuje stav, kdy porucha funkénich schopnosti dosahuje tirovné
uplné  poruchy nebo  poruchy  tézké, kdy nelze zvladnout Zivotni  potiebu
v prijatelném standardu. S aplikaci téchto ustanoveni ve svilj neprospéch se potom v rdmci posuzovani
zavislosti své osoby ze strany prislusnych spravnich organt setkava valna ¢ast klientd nasi Poradny.
Spravni organ v mnoha ptipadech nasich klientd uvedou do posudki o zavislosti popis jejich schopnosti
s dovétkem, Ze se jedna o schopnosti v pfijatelném standardu.

Problematickou je zejména skutecnost, Ze ustanoveni zakona o socialnich sluzbéach a na néj navazujici
vyhlaSky pojem piijatelny standard nevysvéetluji. PfisluSnym sprdvnim orgdniim je tak zdkonem
o socidlnich sluzbach a na né&j navazujici vyhlaS8kou ddn prostor pro zaujeti subjektivniho postoje
k jednotlivym zadatelim a jejich schopnostem zvladat zékladni Zivotni potfeby. Jasno do véci, a je to
logické vzhledem k absolutni neurcitosti tohoto pojmu, nevnasi ani rozhodovaci ¢innost spravnich
soudd, v jejichz ptisobnosti je piezkum pravomocnych rozhodnuti Ministerstva prace a socialnich véci
ve véci piispévku na pééi. Napt. v rozsudku Nejvyssiho spravniho soudu sp. zn. 1 Ads 86/2014 - 40 ze
dne 23. zaii 2014 je k tomuto pojmu napf. uvedeno, ze ,,soud povazuje za podstatné zdlraznit,
Ze spravni organy pfi posuzovani stupné zavislosti zadatele o piispévek na péci zkoumaji zvladani
zakladnich zivotnich potieb v ptijatelném standardu (tedy pouze v uréitém zakladnim rozsahu), nikoliv,
jestli je posuzovana osoba schopna tyto své potfeby obstaravat ve stejné mite, jako v pfipad¢ absence
zdravotniho postizeni...« 2

Dalsim problémem je skutecnost, Ze ustanoveni § 9 odst. 5 véta prvni zdkona o socialnich sluzbach
a ustanoveni § 1 odst. 4 vyhlasky kompatibilni s ustanovenim § 9 odst. 4, kde je uvedeno, Ze se pfi
hodnoceni schopnosti zvladat zakladni zivotni potfeby se hodnoti funkcéni dopad dlouhodobé
nepiiznivého zdravotniho stavu na schopnost zvladat zakladni Zivotni potfeby, neni vyslovng svazano s
ustanovenim § 2a vyhlasky, podle kterého pokud osoba neni schopna z divodu dlouhodobé
nepiiznivého zdravotniho stavu zvladat alespon jednu z aktivit, ktera je pro schopnost zvladat zakladni
Zivotni potfebu vymezena v pfiloze €. 1 k této vyhlaSce, neni schopna zakladni Zivotni potiebu zvladat,
a to bez ohledu na pfic¢inu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu. Zavéry piislusnych spravnich
organti tykajici se schopnosti zadatele zvladat zadkladni Zivotni potieby se tak mohou stat zcela svévolné
a spravnimi soudy neptezkoumatelné.

Ptfitom ptiloha €. 1 k vyhlasce, ktera taxativnim zptisobem jednoznacné vyjmenovava aktivity, jejichz
zvladani ve svém souhrnu znamena zvladani jednotlivych zakladnich zivotnich potieb,
standardizovanym zptisobem definuje obsah jednotlivych zakladnich zivotnich potieb. Pokud by doslo
k vypusténi ustanoveni § 9 odst. 5 véty prvni ze zakona o socialnich sluzbéach a ustanoveni § 1 odst. 4 z
vyhlasky, proces stanoveni stupné zavislosti ze strany prisluSnych spravnich organt by se stal
objektivnéj§im a prezkoumatelnym. Nadto ani zdkon o socialnich sluzbach ani vyhlaska vyslovné
nestanovi povinnost piislusnych spravnich organti posuzovat jednotlivé zakladni Zivotni potieby
v jejich vzajemné souvislosti. I v tomto ohledu by mohlo dojit ke zméné pravni Gpravy.

Otazka zachovanych potencialii a kompetenci fyzické osoby a facilitatora

Jak bylo uvedeno vyse, podle ustanoveni § 9 odst. 5 véty druhé a ustanoveni § 1 odst. 4 vyhlasky
se funk¢ni schopnosti zadatele hodnoti s vyuzivanim zachovanych potencialti a kompetenci fyzické
osoby a vyuzivanim bézné¢ dostupnych pomticek, prostiedki, predméti denni potieby nebo vybaveni
v domacnosti, vefejnych prostor nebo s vyuzitim zdravotnického prostredku (dale jen ,,facilitatory®).
[ tato ustanoveni zakona o socidlnich sluzbach a vyhlasky jsou velmi ¢asto pfislusnymi spravnimi organy
aplikovana v neprospéch klienti nasi Poradny. Ptislusné spravni organy totiZ v mnoha pfipadech ¢ini
skutkovy zavér, ze u klientd na$i Poradny jsou zachovany potencidly a kompetence
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a ze tito mohou pouzivat bézné dostupné pomticky, prostiedky, pfedméty denni potieby nebo vybaveni
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v domadcnosti, vefejnych prostor nebo zdravotnicky prostfedek, coz jim umoziiuje zvladat zakladni
zivotni potfebu v pfijatelném standardu. OvSem ani potencialy, ani kompetence a ani facilitatory
nebyvaji pfisluSnymi spravnimi organy definovany.

Bez ohledu na konkrétni ptiklady i tato ustanoveni zakona o socidlnich sluzbach a vyhldsky jsou
pochybna. Hodnoceni zachovanych potencialii a kompetenci Zzadatele piislusnymi spravnimi organy
logiku ma, pokud tyto budou v pfislusnych posudcich o zavislosti Zadatele prezkoumatelnym zptisobem
definovany. Problematické je vSak hodnoceni vyuzivani bézn¢ dostupnych pomicek, prostredk,
predmétl denni potfeby nebo vybaveni v domacnosti, vefejnych prostor nebo s vyuziti zdravotnického
prostfedku ptislusnymi spravnimi organy. Prostfednictvim aplikace ustanoveni § 9 odst. 5 véty druhé a
ustanoveni § 1 odst. 4 vyhlasky mtize vést k zavéru, kdy movitéjsi Zadatele z Iépe situovanych poméri
by mohl byt pfislusnym spravnim orgdnem oznacen za méné zavislého nez zadatel htie socialné
postaveny, ackoliv by povaha jejich zdravotniho postizeni byla stejna. Otazkou je, zda by tento ptipadny
zaver prislusnych spravnich organt nebyl v rozporu se smyslem obsahu ustanoveni § 7 odst. 2 zakona
o socialnich sluzbach, kde je stanovena obecna podminka pro pfiznani piispévku na péci a podle kterého
narok na prispévek ma osoba, ktera z divodu dlouhodobé nepiiznivého zdravotniho stavu potfebuje
pomoc jiné fyzické osoby pfi zvladani zakladnich Zivotnich potieb. I na tomto misté by bylo mozné
uvazovat 0 vypusténi Cast ustanoveni § 9 odst. 5 veéty druhé
a ustanoveni § 1 odst. 4 tykajici se facilitatorti ze zdkona o socialnich sluzbach a z vyhléasky.

Otazka nerespektovani ustanoveni § 2 odst. 1 vyhlasky

Rada klientt Poradny se dale setkava se skute¢nosti, Ze piislugné spravni organy nerespektuji ustanoveni
§ 2 odst. 1 vety prvni vyhlasky, ve kterém je uvedeno, ze pii hodnoceni schopnosti osoby zvladat
zakladni zivotni potfeby se posuzuje, zda z divodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu je
rozsah duSevnich, mentalnich, télesnych a smyslovych funkénich schopnosti dostate¢ny
k pravidelnému zvladani zakladni Zivotni potfeby a zda je fyzicka osoba schopna rozpoznat, provést
a zkontrolovat spravnost zvladnuti zakladni Zivotni potieby. Tyto pfipady nastavaji zejména v procesu
posuzovani zavislosti klientl s dusevnim postizenim. Spravni organy naopak podle ustanoveni § 2 odst.
1 véty druhé vyhlasky u klientd argumentuji vysledky jejich rehabilitace a adaptace na zdravotni
postizeni. Tuto situaci neni mozné ptekonat upravou pravni Upravy, kterd stanovi zcela jasna pravidla,
ale zménou praxe piislusnych spravnich organt.

Otazka obsahu posudkii o zavislosti a rozhodnuti

Poznamku Ize ucinit i o kvalitdch obsahu posudkt o zavislosti vyhotovenych pfisluSnymi spravnimi
organy, zejména lékatskymi posudkovymi sluzbami pftislusnych okresnich sprav socidlniho
zabezpeceni, a doruCovanych klientim Poradny. Tyto jsou pro laického adresita namnoze zcela
nesrozumitelné, protoze pievazna cast jejich obsahu obsahuje odbornou Iékafskou terminologii.
Nedostatkem je také skutecnost, Ze stru¢né posudkové zavery prisluSnych spravnich organti ¢asto viibec
nereflektuji obsah odbornych 1ékaiskych nalezli piedloZzenych klienty. Posudky o zavislosti Casto
obsahuji pouze prehled klientem predlozené odborné 1ékaiské dokumentace. Skutkové zavéry posudki
o zavislosti se tak Casto dostavaji se zavéry odborné lékarské dokumentace predlozené klienty do
rozporu. Jako posledni vyznamnou vytku lze uvést fakt, ze posudky o zavislosti ¢asto viibec nepfinase;ji
odivodnéni, pro¢  pfislusné spravni  orgdny povazuji = zékladni  Zivotni  potieby
u jednotlivych klientl za zvladnuté.

Kritiku 1ze ucinit i vi¢i obsahu na posudky o zavislosti navazanych rozhodnuti o ptispévku na péci.
Zejména rozhodnuti krajskych poboéek Utadu prace CR zpravidla nerespektuji ustanoveni § 68 odst. 3
zakona ¢. 500/2004 Sb., spravniho fadu, kde je uvedeno, Ze ,,v odivodnéni se uvedou divody vyroku
nebo vyrokl rozhodnuti, podklady pro jejiho vydani, uvahy, kterymi se spravni organ fidil pii jejich
hodnoceni a pii vykladu pravnich piedpisti, a informace o tom, jak se spravni organ vypotadal
s ndvrhy a ndmitkami G¢astniki a s jejich vyjadienim k podkladiim rozhodnuti...“.2” Vyroky rozhodnuti
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krajskych poboéek Utadu prace CR se zpravidla opiraji jenom o zavéry posudki o stupni zavislosti
vypracovanych lékatskymi posudkovymi sluzbami pfisluSnych okresnich sprav socialniho zabezpecenti,
aniz by napt. byly jakkoliv reflektovany vysledky mistniho socidlniho Setfeni a klienty predlozené
odborné lékarské nalezy.

Z hlediska komparace v rdmci odvolaciho fizeni panuje o mnoho lepsi stav. Negativa v této oblasti opét
neni mozné piekonat Gpravou pravni Upravy, kterd stanovi zcela jasna pravidla, ale zmé€nou praxe
ptislusnych spravnich organi.

Otazka osobniho vySetieni Zadatele

Poslednim vyraznym problémem, se kterym se klienti Poradny casto setkavaji, je skuteCnost,
ze 1ékarské posudkové sluzby prislusSnych okresnich sprav socialniho zabezpeceni hodnoti jejich
zavislost bez osobniho vysSetieni, ackoliv v ustanoveni § 25 odst. 3 zdkona o socidlnich sluzbach
je uvedeno, ze pii posuzovani stupné zavislosti osoby vychazi okresni sprava socialniho zabezpeceni ze
zdravotniho stavu osoby dolozeného nalezem vydanym poskytovatelem zdravotnich sluzeb,
z vysledku socialniho Setfeni a zjiSténi potfeb osoby, popiipadé z vysledkil funkcnich vySetteni
a z vysledku vlastniho vysetfeni posuzujiciho lékare. Naopak pfislusna detaSovana pracovisté
Posudkové komise Ministerstva prace a socialnich véci CR v ramci odvolaciho fizeni klienty na zékladé
jejich vyslovného pozadavku uvedeného v odvolani k osobnimu vySetfeni zvou.

Ackoliv by se mohlo zdat, Ze ustanoveni § 25 odst. 3 zakona o socialnich sluzbach hovoii striktné, tak
napt. v rozsudku Nejvyssiho spravniho soudu sp. zn. 3 Ads 63/2013 - 46 ze dne 2. dubna 2014 se uvadi,
7e ,.k otazce potiebnosti ¢i vhodnosti osobniho prosetfeni posuzované osoby v posudkové komisi je
potom tfeba odkazat na nazor Nejvyssiho spravniho soudu uvedeny v rozsudku ze dne 14. 9. 2011, ¢. j.
4 Ads 82/2011 - 7. V tomto rozsudku Nejvyssi spravni soud dospé€l k zavéru, ze ptimé osobni vySetieni
posuzované osoby lékaiem okresni spravy socialniho zabezpe€eni a posudkovou komisi by mélo byt
pravidlem. Takové pravidlo vSak nemuze platit bezvyjimeéné a vzdy musi byt nalezité zohlednény
konkrétni okolnosti projednavaného piipadu. K tomu je tfeba uvést, ze i podle dalsi judikatury
Nejvyssiho spravniho soudu je vySeteni posuzovaného pti jednani komise zakladnim prosttedkem pro
pfip. odstrafiovani rozporti mezi zaveéry socialniho Setfeni a posudkovym hodnocenim posudkové
komise...“.?® Takto Nejvy$§im spravnim soudem nastavené mantinely lze povaZzovat za rozumné.
Lékaiské posudkové sluzby pfislusnych okresnich sprav socidlniho zabezpeceni by tedy meély k
osobnimu vySetfeni Zzadatele zvat vzdy, kdyZz nastane rozpor mezi zavérem obsazenym
v zdznamu o mistnim socidlnim Setieni a jejich posudkovym zavérem.

ZAVER

Z ptevazné veétsiny je souCasna pravni upravy piispévku na péci podle zakona o socidlnich sluzbach
a navazujicich pravnich predpisi pomérné uspokojivd. Problematickymi se jevi pouze néktera
ustanoveni pravni upravy, pfi¢emz tyto nedostatky by bylo mozné prekonat vhodnymi novelizacemi.
Mnohem vice zavaznym se jevi zjisténi, Ze podle zkuSenosti nasi Poradny v pfipadech mnoha nasich
klienti doslo ze strany piislusnych spravnich organi k poruseni ustanoveni pfislusnych pravnich
predpist, o jejichz obsahu neni pochyb. Jadro téchto problémil spo¢iva mimo nastaveni pravni upravy
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