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ABSTRAKT

Diplomova prace je zaméfena na pohled osob s diagnézou Huntingtonovi nemaoci
na socialni sluzby poskytované na izemi Zlinského kraje. Huntingtonova nemoc patii mezi
opomijena vzacna onemocnéni spadajici do skupiny demenci. Teoretickd ¢ast se zabyva
specifickymi znaky onemocnéni, jedineénym postavenim 0sob s Huntingtonovou nemoci
ve spole¢nosti v Ceské republice i Vv zahrani¢i. Pojednava o organizacich zabyvajicich se
problematikou tdchto osob. V Ceské republice to jsou piedeviim vystupy Spole&nosti pro
pomoc pii Huntingtonové chorobé a vyuzity jsou rovnéz zkuSenosti zahrani¢nich
organizaci. Poukdzano je na hlavni aktéry socidlni politiky ve vztahu k zajisténi podpory
osobam s Huntingtonovou nemoci, zejména pak na socialni sluzby. Na zaklad¢ vymezeni
teoretickych vychodisek zkoumané problematiky ptredkladd diplomova prace empiricky
kvalitativné orientovany vyzkum, kterému ptfedchdzi zmapovani osob se zmifovanou
diagnozou, za Gcelem zjisténi jejich poctu a struktury v socialnich sluzbach pisobicich
ve Zlinském kraji. Cilem praktické ¢asti je hodnoceni socialnich sluzeb z pohledu osob
s Huntingtonovou nemoci. Provedeny vyzkum je zaméfen na zjiStovani osobnich
zkuSenosti jednotlivych uzivateli s HN na poskytovani socialnich sluzeb na Uzemi

Zlinského kraje.

Kli¢ova slova:

Huntingtonova nemoc, demence, socialni sluzby, uzivatel socialnich sluzeb, hodnoceni

socialnich sluzeb



ABSTRACT

This thesis is aimed to the view of people with Huntington’s disease considering to the
social services on the territory of Zlin region. Huntington's disease is one of the overlooked
rare disease which belongs to the group of dementia diseases. The theoretical part deals
with the specific features of the disease, as well as the unigque status of people with
Huntington's disease in society, not only in the Czech Republic but also abroad. The thesis
refers about organizations dealing with these people. There are usually outputs intended for
Association for Assistance in Huntington's disease in the Czech Republic and we use also
experiences of foreign organizations. We point at the main actors in social policy with
regard to provision of support to people with Huntington’s disease, especially to social
services. Based on the definition of the theoretical background the thesis presents empirical
qualitatively oriented research, preceded by mapping people with this diagnosis and in
order to determine their number and structure of the social services operating in the Zlin
Region. The aim of the practical part is the evaluation of social services from the
perspective of people with Huntington’s disease. The research is focused on recognition of
the personal experience of individuals with Huntington’s disease and to the provision of

social services in the territory of the Zlin Region.

Keywords:

Huntington’s disease, dementia, social services, user of social services, evaluation of social

services
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UvVOD

V poslednich letech se v Ceské societé objevuje novy socialni problém. U kazdého ¢lovéka
muze v zivoté nastat situace, kdy u n¢ho naptiklad v dusledku urazu ¢i nemoci dochazi ke
zdravotnimu postizeni. Tato skute¢nost je o to slozitéjsi, pokud se jednd o clovéka
sttedniho véku. Socialni problém se objevuje v kontinuité s vlivem demografickych zmén
¢i rychlého zpasobu Zivota nasi soucasné spole¢nosti. Nezavisly jedinec, jenz by mél byt
zivitelem rodiny, se tak muze ocitnout zcela zavisly na pomoci druhé osoby. Vznikla
situace ovlivni komplexni fungovani a zivot celé jeho rodiny. Zvladani zékladnich
zivotnich potieb, a to bez ohledu na vék, s cilem zajisténi socialni potfebnosti a Zivotni

pomoci jedince je vniméno v kontextu §iriho pojeti socialni pedagogiky.

Pti¢iny vzniku zdravotniho postizeni mohou mit rizny charakter. Mize se jednat
napiiklad o potrazové stavy, dusledky vnitfnich onemocnéni (napi. cévni mozkové
ptihody), poptipadé o onemocnéni, jehoz disledky se projevi az béhem zivota. Mezi tato
zavazna onemocnéni, ktera dokazi zcela pfeménit dosavadni existenci ¢lovéka, patii

Huntingtonova nemoc (déle jen HN).

HN je klasifikovana ve skupiné¢ demenci ujinych nemoci ajeji kod podle
Mezinarodni klasifikace nemoci je F02.2. Jednd se o onemocnéni, u n¢hoz dochazi
k chronickému postupnému tbytku duSevnich schopnosti. Nelze ovSem fici, Ze by se u
¢lovéka s HN projevila ztrata mentalnich schopnosti.2 Symptomy a pribéh HN poprvé
popsal americky 1ékai George Huntington, a to roku 1872. Teprve v roce 1983, diky praci
védeckého tymu doktora Jamese Gusella a diky testovani rodin s vyskytem HN bylo
zjisténo, ze nemoc vznika na zakladé zménéné dédicné informace na ctvrtém chromozomu.
V roce 1993 byl izolovan gen, ktery tuto nemoc zpisobuje. Mizeme fici, Ze HN je

onemocnéni, jehoz etiologie byla klasifikovana na konci dvacatého stoleti. 3

! KRAUS, Blahoslav. Zaklady socialni pedagogiky. Praha: Portal, 2008, s. 40 — 48. ISBN 978-80-7367-
383-3.
Mezinarodni statisticka klasifikace nemoci a piidruzenych zdravotnich problémi 10. revize. UZIS CR. Ustav

zdravotnickych informaci a statistiky CR [online]. Praha, 2013, s. 180. 1. 1. 2013 [cit. 2013-10-29]. Dostupné z:
http://www.uzis.cz/zpravy/aktualizace-mkn-10-platnosti-od-1-ledna. ISBN 978-80-904259-1-0.

% RUZICKA, Evzen, Jan, ROTH, Petr, KANOVSKY. Dyskinetické syndromy a onemocnéni. Praha: Galén,
2002, s. 58. ISBN 80-7262-154-8.
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Vsechny osoby, které dédicné ziskaji mutovany gen huntingon, onemocni.
U kazdého pifimého potomka, jehoz rodi¢ je nositelem HN, je padesati procentni

pravdépodobnost predani onemocnéni.*

Problematice osob s HN se vénuji jiz fadu let. Pocatkem mého zajmu o toto
onemocnéni bylo osobni setkani s lidmi s HN vramci mého pulisobeni V pfimé péci
vV domové pro osoby se zdravotnim postizenim. Jelikoz mnozstvi odborné literatury
vénujici se HN v Ceské republice bylo nevelké, kontaktovala jsem organizaci, ktera se
danou problematikou u néas zabyva. Jde o Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonove
chorobé (dale jen SPHCH). Na zékladé¢ spoluprace s obdobnymi zahrani¢nimi
organizacemi mize spole¢nost poméhat nejen lidem trpicim HN v Ceské republice, ale
rovnéz jejim rodinnym piislusnikim. Historii HN, genetickymi ukazateli nemoci,
pfi¢inami a formami onemocnéni, moznostmi pé¢e o nemocné v Ceské republice jsem se
zabyvala jiz v bakalaiské praci.’

Ve své diplomové praci navazujeme na bakaldfskou praci, a to prechodem
z celostatni analyzy osob s HN na mapovani na krajské trovni, konkrétné v socialnich
sluzbach poskytovanych ve Zlinském kraji. Pfed zapocetim samotného vyzkumu nejprve
zmapujeme pocet 0sob s HN v jednotlivych typech socialnich sluzeb ambulantnich,
terénnich, pobytovych, poskytujicimi socialni sluzby ve Zlinském kraji osobam se
zdravotnim postizenim. Ziskané, doposud nemapované informace o zjisténém poctu osob
s HN, jsou dilezitd data vyuZitd nasledné v kvalitativnim vyzkumu diplomové prace.
Mimo to budou mit prakticky vyznam pro SPHCH, jejimz hlavnim cilem bylo

v poslednich letech zmapovéni osob s HN v Ceské republice.

Poté pfistoupime K hloubkovému Setieni hodnoceni poskytovanych socialnich
sluzeb samotnymi uzivateli, diky informacim osob s HN vyuzivajicich socialni sluzby, a to
na zakladé¢ jejich osobniho sdé€leni. Data ziskana z mapovani aplikujeme pro vybér vzorku

respondentll vyuzivajicich socialni sluzby a tyto pak zvolime jako podklad pro dalsi

4 DOMMERHOLT, Gerrit, Ralph, WALKER. Péce o nemocné s Huntingtonovou chorobou. Pfel. Vuure
Matéjickova, Zidovka. 2.vyd. Praha: Spole¢nost pii Huntingtonové chorobé, 1996, s.8.Piel. z:
Vereniging van Huntington, 1991. ISBN neuvedeno.

KLUCKOVA, Dagmar. Moznosti péée o lidi s Huntingtonovou chorobou v Ceské republice. Olomouc:
2010, Bakalafska prace. Univerzita Palackého v Olomouci.

5
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vyzkum mezi uzivateli socialnich sluzeb ve Zlinském kraji. Jako formu vyzkumu jsme

zvolili kvalitativni védeckou metodu rozhovoru.

Informace uzivatelt s HN ziskané v ramci vyzkumu diplomové prace budou slouzit
do budoucna jako zaklad pro vytvofeni zakladni metodiky pro poskytovani komplexni
a kvalitni péce osobam s HN v zafizenich socialnich sluzeb. Zpracovana metodika pak
muze poslouzit lidem, kteti hledaji podporu pii péci o své blizké, dale socialnim

pracovnikiim a poskytovatelim socidlnich sluzeb.

V souvislosti s vyzkumem této diplomové prace bychom se v tivodu teoretické ¢asti
zaméfili na zakladni informace o postaveni osob s HN ve spole¢nosti v Ceské republice a
v zahrani¢i. V druhé kapitole popisujeme praci SPHCH, shrnujeme fakta a jeji ptisobeni
s cilem integrace a resocializace osob s HN do spole¢nosti. Zabyvame se rovnéz

plUsobenim mezinarodnich organizaci vénujicich se dané problematice.

Dale bychom se zaméfili na pomoc osobam s HN v systému socidlniho zabezpeceni
v Ceské republice. V navaznosti na to bychom se v nasledujicich kapitolach vénovali
socialnim sluzbam pro osoby s HN ve Zlinském kraji v navaznosti na Stfednédoby plan

rozvoje socidlnich sluzeb ve Zlinském kraji pro obdobi 2012 - 2015.

V empirické ¢asti se pred zapoCetim samotného vyzkumu orientujeme
na sociodemografické struktury, a to na statistické zjiSteni poctu osob s HN
u poskytovatell socidlnich sluzeb ve Zlinském kraji, v€etné provedeni mapovani nizsich
urovni podrobnosti (Clenéni dle véku a pohlavi). Soucésti vyzkumu diplomové prace
je hodnoceni socialnich sluzeb osobami s HN, v¢etné dtivodi vyuzivani konkrétnich druhd

socialnich sluzeb.
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1 POSTAVENI OSOB S HUNTINGTONOVOU NEMOCI VE
SPOLECNOSTI

Problematika existence lidi se zdravotnim postizenim se ve spolecnosti zmifnuje stale
¢astéji, nez tomu bylo na konci minulého stoleti. Jejich integrace do bézného zivota neni
zdaleka jednoducha a mnohdy se potykaji s nelehkymi situacemi. MuZeme konstatovat,
ze specifické zdravotni problémy, které se vyskytuji u mensiho poctu populace osob
se zdravotnim postizenim, mezi néz patii i HN, sebou pfinasi také osobité otazky. Ty jsou
spojeny zejména s nedostatkem informaci o HN nejen u laické vefejnosti, ale rovnéz
v odbornych kruzich. Neziidka se stava, ze 1ékat nediagnostikuje pacientovi HN a nasledna
lécba pak mulze zpasobit nezvratné poskozeni zdravi pacienta. Diky specifickym
pfiznakim u osob s HN, jako jsou samovolné trhavé pohyby, se lidé mohou mylné
domnivat, ze takova osoba je pod vlivem navykovych latek. Také v ndvaznosti na socialni
sluzby se objevuje problematika, kterd je spojena se vzadcnymi onemocnénimi. Osoby
s HN, ale také napiiklad lidé s roztrousenou sklerézou i S podobnymi nemocemi
s kvantitativné nizkym poétem osob v ramci Ceské republiky maji specifické potieby.
Muze tyto potieby zajiStovat, vzhledem k poctu osob s HN, jedna socialni sluzba
Vv regionu, napiiklad o velikosti okresu? Patrné by se jednalo o ekonomicky neefektivni
sluzbu. Bylo by feSenim, vytvofit jedno specializované zafizeni pro osoby s HN Vv ramci
Ceské republiky, a to zejména lidem s vysokou zavislosti na pomoci jiné osoby? Potom se
ovSem muze objevit otazka, zda nedojde k naruseni socialnich vazeb u uzivatele sluzby,
ktery pfiSel z Mikulova, a sluzba by mu byla poskytovdna v Praze. Domnivame se, Ze
dalezité je zejména zajistit informovanost o lidech s HN, zminit problematiku a specifikaci
jejich onemocnéni. Potifebné oblasti je tieba nejdiive pojmenovat a pak o nich diskutovat,

s cilem nalezeni jejich feseni.

V prvni €asti prace se vénujeme popisu postaveni osob s HN ve spolecnosti. Zejména
charakteristice souc¢asného stavu a moznosti u osob, kterym byla HN diagnostikovéna.
Nejprve se zmifiujeme o situaci v Ceské republice V nivaznosti na nastaveni priorit
komplexni 1écby vzacnych onemocnéni, mezi néz je HN fazena. Pro lepsi piehled jsou
v prvni podkapitole uvedeny statistické tudaje o poctu osob s HN, kter¢ byly

diagnostikovany a vykazovany odbornymi 1ékaii — neurology v Ceské republice.

Ve druhé podkapitole jsou popsadny dostupné informace a statistické udaje

o osobach s HN po celém svéte. Z diivodu nejednotnosti sledovanych dat ovSem nelze



UTB ve Zling, Fakulta humanitnich studii 16

hovofit o relevantnich informacich. Nicméné jsou podlozeny cinnosti mezinarodnich

organizaci pusobicich v riznych zemich svéta.

V zavéru prvni Kapitoly popiSeme specifické symptomy, které se u osob s HN

objevuji, véetné objasnéni diivodu zafazeni HN do skupiny nemoci s ptivlastkem demence.

1.1 Postaveni osob s Huntingtonovou nemoci v Ceské republice

HN muzeme zatadit mezi vzacnd onemocnéni, které pfindsi pacientiim i jejich rodinnym
prislusnikiim nelehké zivotni situace. Jedna se o kategorii tzv. vzacnych onemocnéni, které
jsou definovany v Narodni strategii pro vzacna onemocnéni na 1éta 2010—2020 schvalenou
vladou Ceské republiky. Narodni strategie pro vzicnd onemocnéni si na zakladé
doporuceni Rady EU stanovuje hlavni cile a opatfeni, kterych chce dosdhnout a zlepsit tak
situaci v dané oblasti. Zminuje mimo jiné potifebu vcasné diagnostiky, dostupnosti
adekvatni 1écby, koordinace komplexni (zdravotni, socialni) péfe o pacienty apod.
V Ceské republice neexistuje dlouhodoba statistika prevalence tzv. vzacnych onemocnéni.
Divodem je nespravna kategorizace v Mezinarodni klasifikaci nemoci (10. revize).
Odhaduje se, ze v Ceské republice je cca 20 000 osob se vzacnym onemocnénim, které
se u nich konstruuje jiz v prenatalnim stadiu a u 75% z nich vznikne do deseti let véku.
Mezi tato onemocnéni miZzeme zaradit nejen HN, ale také napiiklad Marfaniiv syndrom,
hemofilii, Turneriv syndrom, cystickou fibrozu, atd. Na zakladé vzijemnych setkani
1 spolupréaci s organizacemi zabyvajicimi se zejména poradenstvim v sekci poskytovani
socialnich sluzeb pro cilovou skupinu osob se vzacnym onemocnénim a predstaviteli statni

samospravy je pripravovan Narodni akéni plan pro vzacna onemocnéni.®

Zakladni vyvoj nemoci je lécebné neovlivnitelny, ale diky multidisciplindrni
tymové spolupraci lze ftadu charakteristickych projevii alespoii prechodné zlepsit.
Vzhledem ke skutecnosti, ze pfi¢iny HN byly diagnostikovany az v osmdesatych létech
20. stoleti, jsou dostupné statistiky neptesné. Plivodni domnénky hovofily o tom, ze se HN

objevuje u jednoho cloveka z 20 tisic lidi. V soucasné dobé se predpoklada podstatné vyssi

® TOMALOVA, Petra. Den fidkych onemocnéni. ARCHA: Zpravodaj Spolecnosti pro pomoc pri
Huntingtonové chorobe. 2012, ro¢. 2012, ¢. 41, s. 23-25. ISSN 1803-4500.
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zastoupeni osob s HN. V Ceské republice se predpoklada téméf 1 000 nemocnych a 4 az 5

tisic osob v riziku.’

Piesné statistiky osob s HN nejsou k dispozici. Pfi¢inami jsou zejména zatajovani
rodinné diagnodzy, 1ékafem chybné stanovena diagndza, obava z nemoci ¢i neakceptovani
1é¢by. Na zakladé dat ziskanych z Ustavu zdravotnickych informaci a statistik v Ceské
republice v ramci sledovani jednotlivych diagnéz u pacientl, jsou znamy alespon pocty
oficialnich pacienti s HN. Jde o data, ktera poskytuji odborni 1ékaii neurologové
do vykazovanych statistik v ptisobnosti krajskych ufadii v ramci Ceské republiky. Jelikoz
se nejedna o verifikovana data, nelze hovoftit o relevantnich udajich. Jedna se o pacienty
za sledované obdobi roku 2012 podle tzemniho &lenéni krajii v Ceské republice, ktefi maji

diagnostikovanou HN a pravidelng navitévuji neurologicka vysetieni.?

" DOMMERHOLT, Gerrit, Ralph, WALKER. Péce o nemocné s Huntingtonovou chorobou. Prel. Vuure
Matéjickova, Zidovka. 2.vyd. Praha: Spolenost pii Huntingtonové chorobé, 1996, s.9. Pfel.z:
Vereniging van Huntington, 1991. ISBN neuvedeno.

8 Mezinarodni statisticka klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problémi 10. revize. UZIS CR.
Ustav zdravotnickych informaci a statistiky CR, A (MZ) 1-01 [online]. Praha, 2013, s. 180. 1. 1. 2013 [cit.
2013-10-29]. Dostupné z: http://www.uzis.cz/zpravy/aktualizace-mkn-10-platnosti-od-1-ledna. ISBN
978-80-904259-1-0.
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Tabulka 1 Pocet zdravotnickych pacientti s HN za rok 2012

Kraj

HI. m. Praha
Stfedocesky
Jihocesky
Plzensky
Karlovarsky
Ustecky
Liberecky
Kralovehradecky
Pardubicky
Vysoc¢ina
Jihomoravsky
Olomoucky
Zlinsky
Moravskoslezsky

v

CR

Pocet
pacientt

celkem
145
20
29
10
20
34
8
28
20
22
28
29
19
32

444

0 -19let

Veékova skupina

20 - 64 let

118

15

23

4

11

23

6

22

17

20

16

20

14

26

335

65 let a vice

26

5

6

106

zesl. 1

zeny

82

6

14

11

13

13

12

18

13

21

228

Zdroj dat: A (MZ) 1-01: Roéni vykaz o ¢innosti zdravotnickych zafizeni - neurologie (v¢. détské, A012)

$ nove zjisténim

onemocnénim

37

3

95
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Graf 1 Poéty pacientti s HN podle kraji v Ceské republice
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Zdroj dat: A (MZ) 1-01: Ro¢ni vykaz o ¢innosti zdravotnickych zafizeni - neurologie (v¢. détské, A012)

Z uvedené Tabulky 1 a Grafu 1vyplyva, Ze nejvétsi pocet zdravotnickych pacientl
s HN je evidovan na Uzemi Hlavniho mé&sta Prahy, a to témét 33% z celkového poctu.
Nejvyssi podil pacienti s HN vyspecifikovanych podle veékovych skupin je ve véku
od 20 do 64 let, konkrétné¢ se jednd o 75%. Zdravotnickych pacientli snoveé
diagnostikovanou HN je nejvice na tizemi Hlavniho mésta Prahy a v Olomouckém kraji.
Z vyseCového Grafu 2 je patrna nepodstatnost zjisténého podilu pacientd s HN podle
pohlavi.
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Graf 2 Podil poétu pacientti s HN podle pohlavi v Ceské republice

Zdroj dat: A (MZ) 1-01: Ro¢ni vykaz o ¢innosti zdravotnickych zafizeni - neurologie (v¢. détské, A012)

Jednim z hlavnich cild SPHCH je zmapovéni po¢tu osob s HN Vv jednotlivych krajich
v Ceské republice, kteii vyuzivaji na daném tizemi sociélni sluzby. Vysledkem by méla byt
mapa 14 kraji s izemni dostupnosti socidlnich sluzeb, které poskytuji socidlni sluzby
osobam s HN. Vyznamnym problémem se totiz jevi nemoznost umisténi osob s HN
Vv zafizenich poskytujici socidlni sluZzby, a to zejména u pobytovych sluzeb. Socidlni sluzby
maji vydefinovanou cilovou skupinu osob (vcetné vékové struktury), které¢ je schopna
zajistit kvalitni poskytovani socialni sluzby. Vzhledem k tomu, Ze u lidi s HN nedochazi
k abytku mentalnich schopnosti, neni vhodné jejich umisténi do domovi pro osoby
se zdravotnim postizenim s cilovou skupinou osob s mentdlnim postizenim. Socidlni
sluzby typu domovl se zvlaStnim rezimem jsou zase uréeny vét§inou osobam starSim

65 let, coz dle Tabulkyl neodpovida nejvétsimu zastoupeni osob s HN.®

® VONDRACKOVA, Zdeiika. Zpravodaj Archa: Uvodni slovo, 2012. &. 41, s. 7 — 10. Rapid Smart s. r. 0.,
2012. ISSN 1803-4500.
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1.2 Postaveni osob s Huntingtonovou nemoci ve svété

Povédomi spolecnosti o HN ma ve svété diferencovany charakter. V nckterych zemich
svéta je osobam s HN poskytovana holistickd péce v rtiznych odvétvich. V dalSich
krajindch jde spiSe o symbolickou pomoc statu a zéklad péce tvoii Cinnosti neziskovych
organizaci. Na zaklad¢ dlouhodobé a kvalitni spoluprace Mezinarodni organizace pro
pomoc pifi Huntingtonové chorob¢ (dale jen THA) je ve vétSiné zemi svéta zajiSténa
minimaln¢ poradenskd sluzba, ktera umoznuje osobam s HN zistat soucasti dané
spole¢nosti. IHA a jeji dcefiné organizace pusobi v desitkach zemi, napiiklad v Brazilii,

v Argenting, v Rakousku, v Belgii, v Kanadg¢, ale také v Kolumbii, v Egypté, v Japonsku
&i na Novém Zélandu.™

Odlisnosti zpusobu podpory lidi s HN nalezneme zejména ve zplsobu poskytovani
sluzeb, ve zpusobech financovani, vyuzivani dobrovolnictvi apod. Rozdil mezi
Evropskymi zemémi a Severni Amerikou mizeme vidét zvlasté v oblasti vyzkumu HN.
Od roku 1993, kdy védci v Kanad¢ uskute€nili velky objev genu zplsobujiciho HN, doslo
Vv poslednich letech k dal§$imu vyznamnému odhaleni nemoci. V roce 2006 profesor Ray
Truant z univerzity McMaster v USA ziskal finan¢ni prostiedky na vyzkum HN, konkrétné
zkoumal zménu struktury bunék u pacienti s HN v souvislosti s proteinem huntingtinu.
Jeho objevy by mohly napomoci dalsim védcim, jejichZ cilem je vytvofeni novych lékt

pro pacienty s HN.*

V soucasné dobé neexistuje celosvétové jednotna statistika osob s HN. Udaje, které
jsou z riznych zemi k dispozici, vychazi z rozdilnych zdroji a jsou neucelené. Nicméné
mizeme konstatovat, ze se ve vétsiné pfipadl jednd o data uvadeéna ve zdravotnickych
statistikach, jeZz vykazuji vyznamny poznatek. Prevalence HN se neustile zvySuje.
Napftiklad Nizozemi na konci 20. stoleti uvadélo tisic pacienti s HN a 3 az 4 tisice
nositeld rizika onemocnéni HN. V Australii bylo v roce 1996 diagnostikovano 6,3 osob

s HN na 100 000 obyvatel. Do roku 2009 doslo pravdépodobné vlivem populacniho ristu

Y nternational Huntington association: SUPPORT GROUPS AND HUNTINGTON'S DISEASE
ORGANISATIONS. DOMMERHOLT, Gerrit. International Huntington association [online]. [cit. 2013-
10-22]. Dostupné z: http://www.huntington-assoc.com/

1 HAZKOVA, Barbora. Zasadni prilom ve vyzkumu Huntingtonovy choroby. ARCHA: Zpravodaj
Spolecnosti pro pomoc pri Huntingtonove chorobé. 2013, ro¢. 2013, €. 43, s. 19-20. ISSN 1803-4500.
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k navySeni osob s HN o0 55%. Ve Velké Britanii se odhaduje pocet 7 osob s HN
na 100 000 obyvatel. Na zdklad¢ stale vétsiho povédomi HN u praktickych 1ékati ve Velké
Britanii, se podle poslednich dat uvadi, ze prevalence muze prekrocit az 12,4 osob s HN

na 100 000 obyvatel.*?

Ve Spojenych statech americkych ptipadd na 100 000 obyvatel 5 piipadi osob
s HN. Podle odbornych analyz z poslednich let lze zjevnou validitou konstatovat, Ze
na rozdil od Evropskych zemi a stati Severni Ameriky je vyskyt HN na tzemi Afriky
a Asii vyrazné nizsi.

V zati roku 2013 se konal v Brazilii svétovy kongres Huntingtonskych organizaci.
Zastupci jihoamerickych organizaci, které se zabyvaji problematikou HN, informovali
ucastniky o poslednich statistickych tdajich o poftu nemocnych osob. Ve Venezuele
na tisic déti narozenych v roce 2005 piipadal jeden clovék s HN. V Brazilii statistiky

vykazovaly obdobné pocty jako ve Venezuele. Napiiklad ve mésté Feira Grande,

ve kterém Zije 22 000 obyvatel, bylo diagnostikovano 22 pacientd s HN.*

1.3 Specifické znaky Huntingtonovy nemoci

Huntingtonova nemoc je genetické neurodegenerativni onemocnéni, které je
charakteristické choreou, psychiatrickymi anomaliemi a demenci.™ Progresivné dochazi
u nemocného k ubytku té€lesnych i dusevnich schopnosti, jenz vede k t¢zkému zdravotnimu
postizeni a V konecné fazi nemoci aZ ke smrti. HN je klasifikovana u nemoci ve skupiné

demenci.

12 HOPPITT, T. Huntinton’s Disease. The Lancet [online]. 2010 [cit. 2013-10-20]. Dostupné z:
http://tearch.proquest.com.proxy.kutb.cz/docview/762212818.

13 | EDOUX, Mark. Animal Models of Movement Disordes. London: Elsevier, 2005, s. 299. ISBN 978-0-12-
088382-1. Dostupné z: http://www.sciencedirect.com/science/book/9780120883820.

4 CARDOSO, Francisco a Monica HADDAD. Abstracts from the 2013 World Congress on Huntington's
Disease [online]. Rio De Janeiro, Brazil, 2013, 352 s.[cit. 2013-10-28]. Dostupné z:
http://www.wchd2013.com/ingles/index.php.

5 CARDOSO, Francisco a Monica HADDAD. Abstracts from the 2013 World Congress on Huntington's
Disease [online]. Rio De Janeiro, Brazil, 2013, 350 s.[cit. 2013-10-28]. Dostupné z:
http://www.wchd2013.com/ingles/index.php.
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Se slovem demence se setkdvame v dnesni dob¢ stale Castéji, zejména s vyskytem
Alzheimerovi choroby. Slovo demence pochazi z latinského de — mens, tedy nerozum,
nepficetnost a jiz v r. 1814 byla uvedena v klasifikaci psychiatrickych onemocnéni jako
choroba mozku. Dle statistik trpi demenci v Ceské republice 300 tisic lidi a kazdy rok
pribyva 30 tisic novych ptipadi. Pokud bude soucasny trend pokracovat, je predpoklad,

W Wiw o wr 14 w M .’ o M 14 14 1
7e v roce 2050 bude ve svéts zit vice nez 100 miliont lidi s demenci.™®

Graf 3 Pocet osob s demenci ve svété (predpoklad v milionech)
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Zdroj dat: http://www.peceoseniory.cz/informace-a-zajimavosti/alzheimerova-choroba/.

Na rozdil od Alzheimerovy choroby je HN dédi¢na, tudiz se s touto nemoci dité jiz
muze narodit. Pribéh HN mutzeme rozdélit do nékolika forem. Nicméné si musime
uvédomit specifické faktory, které proces nemoci ovlivituji. Zalezi na véku osoby, u které
se nemoc projevi, na pfistupu nemocného klécbé, vcasné Iékaiské diagnostice

onemocnéni, vhodné 1é¢be apod.

16 3% : o . . v v 1% . .
Péce o seniory: Informace a zajimavosti o Alzheimerové chorobé. In: Péce o seniory.cz: informace

[online]. © 2010-2013  Watchmark LLC. [cit. 2013-07-21]. Dostupné  z:
http://www.peceoseniory.cz/informace-a-zajimavosti/alzheimerova-choroba/.
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HN se projevuje ukazdého individualng, ale obvykle se objevuje nemotornost,
nasleduji mimovolni pohyby, jako je Skubéni pazemi, trhadni hlavou, problémy s feci
a polykanim. Prvni ptfiznaky choroby se obvykle objevuji mezi 30 az 45 rokem Zivota

¢loveka. Podle véku nastupu piiznakit miazeme HN rozdélit do tii zakladnich skupin.17

Prvni je klasickd forma. U ¢lovéka se projevuje mezi 35 az 50 rokem Zzivota
a prvotni symptomy nemoci jsou nespecifické. Postupné se rozvijeji mimovolni pohyby,
poruchy feci, problémy s chlzi aV pokrocilejsich stadiich inkontinence, problémy
S pfijiménim potravy. Celkovy pribéh nemoci byva individudlni, ale pacient se v prubchu
deseti az patnacti let stdva zcela odkazany na péci druhé osoby. Diky sekundarnim
komplikacim (zejména riznym typum infekci) osoby s HN umiraji. Tato forma HN se

ze sledovanych piipadi vyskytuje nejcastsji.'®

Juvenilni forma se objevuje velmi ziidka. Symptomy nastupuji do dvacatého roku
zivota. Jen vyjimecné se s HN setkdvame u déti do deseti let, kdy témét vzdy dojde
k dédicnému pienosu od otce. Prvotnimi pfiznaky jsou psychotické poruchy, zmény
osobnosti a azZ pozdéji se rozviji rigidita a demence. U nemocnych se objevuji opakujici se
epileptické zachvaty. Velmi rychle dochazi ke ztraté sobéstacnosti a doba pteziti jedince je

N NP — 1
pomérné kratii nez u klasické formy.*®

Posledni a nejméné se vyskytujici je forma s pozdnim pocatkem. Diky pozdnimu
nastupu nemoci (u osob starSich Sedesati let) ma tato forma pomaly pribéh. Hlavnimi
pfiznaky jsou mimovolni pohyby a postupny rozvoj lehkych forem demence. Nemocni

se s touto formou HN dozivaji primérné stejného v€ku, jako zdrava populace.20

7 Spolegnost pro pomoc pii Huntingtonové chorob&: O nemaci - formy nemoaci. Spolecnost pro pomoc pri
Huntingtonové  chorobé  [online]. © 2012 - 2013 [cit. 2013-10-19]. Dostupné z:
http://www.huntington.cz/o-nemoci/formy-hch/

8 ROTH, Jan. et. al.Huntingtonova nemoc — zakladni informace. Archa, 2004. &. 25, s. 14 — 24. ISSN 1803-
4500.

19 ROTH, Jan. et. al. Huntingtonova nemoc — zakladni informace. Archa, 2004. &. 25, s. 14 — 24. ISSN
1803-4500.

20 ROTH, Jan. et. al. Huntingtonova nemoc — zakladni informace. Archa, 2004. ¢&. 25, s. 14 — 24. ISSN
1803-4500.
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2 SPOLECNOST PRO POMOC PRI HUNTINGTONOVE CHOROBE

Ve vztahu k onemocnéni se objevuje fada aspekti z riznych oblasti Zivota jedince, které je
nutno fesit. Pomoc ¢i podporu mizeme najit u svych nejblizsich, ale nékdy je zapotiebi
vyuzit sluzeb riznych subjektti, at’ uz statnich ¢i nestatnich. Pro osoby s HN je vyznamnou
podporou ¢innost SPHCH, ktera jim zajiStuje holistické sluzby v riiznych oblastech
existence naptiklad v socialnich, zdravotnich, rehabilita¢nich, pravnich, s cilem
do spolecnosti a zlepSeni kvality jejich Zivota, bylo vytvofeni organizace, ktera by

pomahala zvladat onemocnéni nejen pacientiim, ale rovnéz jejich rodinnym ptislusniktim.

Diky spolupraci s mezinarodnimi organizacemi, se zainteresovanymi poskytovateli
socialnich sluzeb, s Iékaiskymi institucemi, s lidmi s HN ¢i s rodinnymi piislusniky mtze
SPHCH poméhat osobam s touto diagnézou. Cinnost spolednosti véetné jejich aktivit je
financovana z nékolika vyznamnych zdroji. Jedna se zejména o vefejné dotacni
prosttedky, finanéni dary, podpory z nadaci nebo o ¢lenské ptispévky ¢lentt s HN. Musime
si ovSem uvédomit, ze spolecnost je neziskovd organizace, jejimZ cilem neni dosazeni

zisku, ale vetejné prospesna ¢innost.

V nasledujicich podkapitolach se vénujeme historii SPHCH, jejimi vizemi, poslanim
aVvposledni podkapitole nalezneme informace o zahrani¢nich organizacich, které
se spolecnosti Uzce spolupracuji. V grafech uvedenych v zavéru druhé kapitoly jsou
uvedeny zajimavé udaje vazici se ke genetickému testovani osob v riziku, tedy osob,
u nichz je 50% moznost onemocnéni diky pfenosu genetickych informaci od svych rodicu.
V Ceské republice probiha dobrovolné testovani osob v riziku, a to véetnd Zen

Vv téhotenstvi a jejich plodl v prenatalni fazi.

2.1 Historie organizace

SPHCH byla zaloZena v Praze dne 14. kvétna 1991 jako svépomocné neziskové obCanské
sdruzeni. Jeho zakladatelkou a deset let také feditelkou byla MUDr. Jana Zidovska, CSc.,
ktera se zabyva psychiatrickymi onemocnénimi v navaznosti na lékafskou genetiku.
Podnétem pro vznik sdruzeni byla spoluprice feditelky Zidovské s Gerritem
Dommerholtem, pfedsedou mezindrodni organizace IHA. Ten ji oslovil s nabidkou

kooperace a pomoci pii zalozeni SPHCH v Ceské republice. Na zakladé navazani bliz§ich
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kontakti s Gerritem Dommerholtem, ziskala spoleCnost moznost zapojeni se
do soucinnosti s podobnymi mezindrodnimi organizacemi, a to zejména nizozemskou,
kanadskou a australskou. Dne 15.7.1991 byla SPHCH piijata za ¢lena Mezinarodni
asociace IHA a pozd¢ji rovnéz Evropské asociace. Tato skuteCnost umoznila spolecnosti
kvalitng€j$i a volnéjsi pfistup k informacnim materialim o HN i pfistup ke kontaktim
na zahrani¢ni odborniky, vénujicim se problematice HN. V roce 2000 doslo k navazani
uzké spoluprace s Diecézni katolickou charitou v Hradci Kréalové, coz pfineslo rozsiteni
uzemni pisobnosti SPHCH, ale také vzniku navaznych socidlnich sluzeb pro osoby s HN
a jejich rodinné pftislusniky. Do Hradce Kralové se vroce 2006 piestéhovalo sidlo

spole¢nosti a jeji predsedkyni se stala PharmDr. Zdetika Vondrackova.?

2.2 Poslani a cile organizace

Na pocatku bylo cilem SPHCH osloveni rodin s vyskytem HN a zjistit jejich zajem
o spolupraci s organizaci. Nalezeni t&chto rodin oviem nebylo a neni jednoduché. V Ceské
republice neexistoval 1ékai'sky ¢i jiny specialista, ktery se se primarn¢ vénoval a zaméfil se
na péci lidi s HN. V sedmdesatych letech minulého stoleti se diky iniciativé zejména
neurologické kliniky v Katefinské ulici v Praze zapocalo s mapovanim osob, jez
vykazovaly ptiznaky spojené s HN. Zrod SPHCH v devadesatych letech 20. stoleti
inicioval vznik spoluprace s dal§imi neurologickymi pracovisti po celém tizemi republiky.
Hlavnim cilem obc¢anského sdruzeni je v soucasnosti vytvofeni fungujiciho
interdisciplinarniho tymu odbornikii (genetik, neurolog, psychiatr, ergoterapeut, logoped,
psycholog a socialni pracovnik), ktefi budou vzajemné pomahat i podporovat osoby s HN
a jejich rodinné pfisluéniky.22

Jednim ze symbolii poslani SPHCH je aktivni zajiSténi dostateného mnoZstvi
informaci o HN. Diky tomu probihaji pravidelna spolecna setkani osob s HN a ¢lent jejich
rodin z celé Ceské republiky, na tzv. rekondi¢né edukaénich pobytech. Na setkanich maji

moznost Uc¢astnit se piednasek rtiznorodych odbornikli vénujicich se problematice osob

2! Historie SPHCH. In: Spolecnost pro pomoc pii Huntingtonové chorobé [online] © 2012-2013. [cit. 2013-
07-28]. Dostupné z: http://www.huntington.cz/o-nas/historie-sphch/.

22 Historie SPHCH. In: Spolecnost pro pomoc pri Huntingtonové chorobé [online] © 2012-2013. [cit. 2013-
07-28]. Dostupné z: http://www.huntington.cz/o-nas/historie-sphch/
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s HN a seznamit se tak s moznymi zpusoby péce. Spole¢nost vydava pravidelné zpravodaj
Archa. V ném hodnoti pisobeni organizace v poslednim ¢asovém obdobi, poskytuje rady,
podporu osobam s HN ¢i jejim blizkym a uvadi kazuistiky nemocnych. Diky tomu
roz8ifuje svij vzdélavaci, podpurny program a rozSifuje informovanost o HN mezi
odborniky ze zdravotnické nebo socidlni oblasti. Poslednim nicméné nemalym planem
SPHCH je zmapovani po&tu osob s HN po celé Ceské republice s cilem piispéni k zaloZeni
rehabilitaéniho socialniho zatizeni, specializujiciho se na péci osob s timto zavaznym
onemocnénim. S touto aktivitou souvisi dal§i nelehky utkol SPHCH, a to je ziskavani

finanénich prostiedki.”®

2.3 Mezinarodni spoluprace organizaci pro osoby s Huntingtonovou

nemoci

SPHCH je soucasti IHA, diky ¢emuz spolupracuje s jinymi narodnimi organizacemi,
naptiklad v Némecku, Nizozemi, Kanad€, Americe, Polsku a na Slovensku. Mezinarodni
pacientskd organizace a spolupracujici 1€kati a védci IHA organizuji kazdorocné svétové
kongresy o HN. Jedna se o odborné piednasky z poslednich vyzkumi z oblasti genetiky,
vyzkuml 1écby a klinické ovéfovani. Na kongresu maji moznost se prezentovat jednotlivé

narodni organizace [HA. 24

SPHCH ma také tzkou soucinnost s European Huntington’s Diesease Network
(déle jen EHDN). Jedna se o v Némecku sidlici organizaci, kterd vytvairi dlouhodobou
pozorovaci studii Registry, jez se zabyva mapovanim a sledovanim genetického testovani
0sob s HN v 17 zemich Evropy. Spolupracuje pfi tom nejen s mezinarodnimi organizacemi
vénujicim se problematice HN, ale rovnéz s renomovanymi neurologickymi pracovisti po
celém svéte. Cilem EHDN je zjiSténi co nejveétSiho mnozstvi odborné podlozenych
genetickych informaci, které by napomohly pfi hledani vhodného zpiisobu medicinské

1écby u 0sob s HN. V soucasnosti puisobi v registru pres 11 000 ucastnikd a z nich je pies

2 VONDRACKOVA, Zdeiika. Zpravodaj Archa: Uvodni slovo, 2012. &. 41, s. 7 — 10. Rapid Smart s. r. 0.,
2012. ISSN 1803-4500.

* SPOLECNOST PRO POMOC PRI HUNTINGTONOVE CHOROBE. Zpravodaj Archa: Ozndmeni, 2009.
&. 34,s. 60 — 63. Tiskarna Polonéek Nachod, 2009. ISSN 1803-4500.
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8000 darcti genetického materiali.® V Evropskych zemich EHDN provadi genetické
testovani osob s HN véetné odbéru genetickych informaci ve spolupréci se zdravotnickymi
zatizenimi. Na mapé u Obrazku 2 jsou zobrazena jednotliva centra.?® V Ceské republice se
Vv soucasnosti jedna o dvé mésta (Praha a Olomouc), kde se mizou lidé v riziku nechat
testovat na ptitomnost HN. Na map& Ceské republiky viz Obrazek 1, vidime testovaci
meésta, ale také pocet osob v jednotlivych krajich, které poskytly geneticky material
pro studii Registry.?’

Obrazek 1 Centra genetického testovani osob s HN a jejich podet dle krajti v Ceské

republice
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» CARDOSO, Francisco a Monica HADDAD. Abstracts from the 2013 World Congress on Huntington's
Disease [online]. Rio De Janeiro, Brazil, 2013, 357 s.cit. 2013-10-28]. Dostupné z:
http://www.wchd2013.com/ingles/index.php.

% Registry in Europe. European Huntington's Disease Network [online]. january 2013 [cit. 2013-10-28].
Dostupné z: https://www.euro-hd.net/html/registry/about/catchment.

%" Registry in Europe: REGISTRY IN CZECH REPUBLIC. European Huntington's Disease Network
[online]. january 2013 [cit. 2013-10-28]. Dostupné z: https://www.euro-
hd.net/html/registry/about/catchment/Czech%20Republics.pdf?tm=1382974396.
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Obrazek 2 Geneticka testovaci centra osob s HN v Evropskych zemich
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Zdroj dat: https://www.euro-hd.net/htmI/registry/about/catchmént.

Cilem organizace Huntington’s Disease Youth Organisation (dale jen HDYO), ktera
byla zaloZena v roce 2012, je poskytovani informaci o HN mladym lidem na celém svéte.
HDYO pouziva pro poskytovani potfebnych informaci o HN modernich technologii, a to
zejména web, videa, rozhovory apod. Nicméné se nejednd pouze o poskytnuti informaci,
ale zejména jde o sdileni podobnych problému spojenych s HN u mladych lidi po celém
svété, cemuz odpovidad i pocet zhlédnuti webovych stranek. Zajimavou se jevi zejména
skute€nost, Ze HDYO je ur¢ena mladym lidem a jeji mezindrodni organizacni strukturu

tvori vice nez 75 mladych 1idi.”®

8 ELLISON, Matt. Mladi lidé v HDYO lamou bariéry. ARCHA: Zpravodaj Spolecnosti pro pomoc pri
Huntingtonové chorobe. 2013, ro€. 2013, ¢. 42, s. 25-26. ISSN 1803-4500.
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3 SOCIALNI SLUZBY JAKO NASTROJ POMOCI OSOBAM
S HUNTINGTONOVOU NEMOCI

V nasi zemi je nastaveno demokratické fungovani socidlni politiky, které garantuje
minimalni pfijem pro jedince a rodinu na urovni Zivotniho minima. Pokud nastane socialni
udalost, ktera zplsobuje ubytek piijmi jedince Ci rodiny, nastupuje systém socialniho
zabezpedeni, ktery nedovoluje lidem upadnout do chudoby. Clovék je primarnim cilem,
mira jeho rozvoje klicovym prvkem a jeho potencial zdkladnim rozvojem spolecnosti.
Jadrem socialniho statu je socidlni obcanstvi, které vyjadfuje nezadatelnd prava obc¢ana
na sdileni urCitého standardu socialniho minima, socidlniho zabezpecCeni proti socialnim
rizikim. Realizace socialni politiky zavisi na adresnych nastrojich, které stat vyuziva pti
zajisténi jejich funkci.

V kontextu socidlni politiky hovotfime o snaze spoleenského Usili, jehoZz kone¢nym
Cinitelem je socidlné¢ potiebny clovék. Mezi tyto potfebné osoby fadime i osoby
Se zdravotnim postizenim a konkrétné i ty s HN. V dalSich podkapitolach se vénujeme
pojeti socialni politiky v naSi spoleCnosti, dale systému sociadlniho zabezpeceni
V ndvaznosti na socidlni pomoc osobam s HN a také socidlnim sluzbam, jako jednomu
Znastroji. pro uspokojovani konkrétnich potieb, socialné potiebnym skupinam

obyvatelstva.

3.1 Socialni sluzby jako nastroj socialni politiky

Definici socialni politiky je nespocet, ale obecné miizeme hovofit o cilevédomé ¢innosti
statu, organizaci a instituci, usilujici o vytvofeni podminek, které omezuji socialni

nerovnovahu a zajistuji piedpoklady pro harmonicky vyvoj spolegenskych celki.?

Pojeti socidlni politiky ma troji charakter. V Sirokém pojeti je socidlni politika statu
chapana jako zcela konkrétni jednani statu, kterym se ovliviuji sféry spoleénosti.
V druhém uz§im pfistupu je socidlni politika vymezovana jako soucast hospodarské

politiky. Jeji funkce spocivéd piedevSim ve zmenSovani nebo odstrafiovani tvrdosti, které

» KREBS, Vojtéch. Socidlni politika. 4. ptepracované a aktualizované vydani. Praha: ASPI, 2007, s. 20 - 27.
ISBN 978-80-7357-2726-1.
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zpusobuje fungovani trhu a trzniho mechanismu ve spolecnosti. Tieti pojeti jako nejuzsi

, s cpt . v v vr e s . ’ « o 30
chépe socialni politiku jako feSitele neptiznivych socidlnich situaci obcanti.

V komplexnim pojeti v nasi zemi existuji ti1 zakladni pilife socialni politiky. Jedna
se o diachodové pojisténi, statni socialni podporu a socialni pomoc, péci. Na zakladé téchto
pilith mohou potfebné osoby vyuzivat socidlni davky z dachodového pojisténi,
z nemocenského pojisténi, ze statni socialni podpory ¢i ze socialni pomoci. Kromé toho
maji moznost vyuzivat zdkladni ¢i odborné socialni poradenstvi a v neposledni fadé riizné

typy socialnich sluzeb.® Vice se problematice vénujeme v podkapitole 3.1.1.

Cilem nastaveni socialni politiky je ovliviiovani socidlniho systému ve spolecnosti.
Spolecnost by pak meéla respektovat nastaveni zéakladnich principti socialni politiky.
Nem¢élo by se jednat pouze o jednotlivce, rodiny, komunity, ale také o samospravné celky
a stat. Jedna se o princip socialni spravedlnosti, princip socialni solidarity, princip
subsidiarity a princip participace. V poslednim obdobi je v odbornych kruzich zminovano
zejména rozpracovani a legislativni upraveni principu subsidiarity. Tento princip, kdy
si jednotlivec ma nejdiive pomoci sam, v pfipadé nemoznosti mu ma pomoci jeho rodina,
komunita a stat pfichazi na fadu jako posledni, vyvstava v patrnost zejména v souvislosti
s demografickymi zménami ve spole¢nosti i ve zménach ve zplisobu nastaveni ekonomické
situace v socialni politice. Vztah mezi socialni politikou a ekonomii je velmi podstatny.
Ekonomie ovlivituje ekonomické veli¢iny a socialni politika socialni podminky Zivota
lidi.*?

Jednou z cilovych skupin systému socialni politiky v Ceské republice jsou osoby
se zdravotnim postizenim, do které mizeme zafadit rovnéz osoby s HN. Osoby
se zdravotnim postiZzenim jsou vnimany jako potfebné, kterym je nabizena moznost
vyuzivat rizné typy zabezpeceni ¢i péce. Pro spravné pochopeni problematiky osob s HN
je dulezité definovani Gcelu, smyslu a obsahu socialni politiky a péce, s cilem zajisténi

jejich zivotnich potfeb. Zjisténim zakladnich charakteristik socialnich potfeb lidi s HN,

% KREBS, Vojtéch. Socidlni politika. 4. ptepracované a aktualizované vydani. Praha: ASPI, 2007, s. 20 - 27.
ISBN 978-80-7357-2726-1.

31 KREBS, Vojtéch. Socidlni politika. 4. ptepracované a aktualizované vydani. Praha: ASPI, 2007, s. 161 -
177. ISBN 978-80-7357-2726-1.

2 KREBS, Vojtéch. Socidlni politika. 4. ptepracované a aktualizované vydani. Praha: ASPI, 2007, s. 27 - 35.
ISBN 978-80-7357-2726-1.
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muzeme definovat rizika, kterd by napomohla systému socidlni politiky statu zabezpecit
kvalitni, efektivni a dostupnou souhrnnou koncepci socialniho zabezpeceni. Zde se ovSem
naskyta otazka, na jaké regionalni trovni by méla tato systematickd koncepce socialni

politiky byt nastavena?

3.1.1 Sociadlni zabezpeceni — piliF socialni politiky

Systém socidlniho zabezpeceni sestava ze souboru instituci, zafizeni a opatieni, jejichz
prostfednictvim se uskutecfiuje prevence, zmiriovani a ohrani¢ovani tizivych Zivotnich

situaci.®

V ramci systému socialniho pojisténi je realizovano diichodové nebo nemocenské
pojisténi, které koresponduje se socialni odpovédnosti jednotlivce k sobé a své roding.
Cilem diichodového pojisténi je nahradit ztratu piijmu osob z ptedchozi vydélecné ¢innosti
v disledku stafi, invalidity nebo umrti zivitele. Z dichodového pojisténi se poskytuje
starobni diichod, invalidni dichod, vdovsky dichod, vdovecky dichod a sirotci diichod.
Osoby se zdravotnim postizenim jsou v ramci dichodového pojisténi klasifikovany jako
osoby, které maji dlouhodobé neptiznivy zdravotni stav, jenz dle Iékafského ustanoveni ma
trvat déle nez jeden rok. Osoby s HN tfadime do skupiny osob se zdravotnim postizenim
a na zakladé skuteCnosti, ze HN je nejéastéji vykazovana u v€kové struktury pacientl
20 — 64 let (viz Tabulka 1), mizeme predpokladat zejména vyuzivani pojisténi formou
invalidnich ddchodi. Nutno ovSem konstatovat, ze pro pfiznani naroku na davky
z dichodového pojisténi, musi kazdy obc€an splnit legislativné stanovené podminky. Prvni
podminkou jsou socidlni udalosti, tedy skutecnosti vzniklé bez zavislosti na viili obcana.
Jde naptiklad o dosazeni dichodového véku, plna ¢i CasteCna invalidita, ovdovéni apod.
Dalsi podminkou je splnéni potfebné délky pojisténi, pfi¢emz vyjimkou je plna invalidita
z mladi, kdy se doba pojisténi nepoiaduje.34

U systému statni socidlni podpory se jedna o socidlni situace, jez jsou vnimany jako

vyznamné pro zajiSténi socialni stability. Legislativné koncipované socidlni davky jsou

%% KREBS, Vojtéch. Socidlni politika. 4. ptepracované a aktualizované vydani. Praha: ASPI, 2007, s. 161 -
166. ISBN 978-80-7357-2726-1.

% KREBS, Vojtéch. Socidlni politika. 4. pfepracované a aktualizované vydani. Praha: ASPI, 2007, s. 205 -
210. ISBN 978-80-7357-2726-1.
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financované ze statniho rozpoctu. V systému socialni pomoci ¢i péci se formuluje
skutecnost, Ze se jedinec dostal do socialni nouze a neni v jeho silach se zaopatfit sam.
Socialni pomoc je umoznéna ve forme socialnich davek. Davky poskytované v ramci statni
socialni podpory ¢lenime na zavislé ¢i nezavislé na vysi piijmu Zadatele. Pro osoby, jez ani
s vyuzitim jinych socidlnich systémi, pifipadné¢ s moznosti vyuziti vlastnich zdroja,
si nemohou zabezpecit dostate¢né financni prostiedky, jsou uzptisobeny davky v hmotné
nouzi. Hlavnimi socialnimi udalostmi, které fesi systém socialniho zabezpeceni, jsou stafi,

. -  rex , s 35
invalidita, narozeni ditéte, nemoc, Uraz a dalsi.

Pro ucely statni socidlni podpory mame stanoveny dva pojmy vztahujici se
ke zdravotnimu postizeni jedince. Jednd se o dlouhodobé tézce zdravotné postizenou
osobu, jejiz stupent zdravotniho postizeni z divodu neptiznivého zdravotniho stavu
dosahuje rozmezi 80 az 100%. Dale je to osoba dlouhodobé zdravotné postiZzena, kdy
rozmezi ¢ini 50 az 79%. S témito pojmy jsou spojeny zejména tzv. karty mimotadnych
vyhod pro tézce zdravotné postizené osoby. Tyto mimotadné vyhody se rozdéluji do tii
stupiii, podle stupné zéavaznosti postizeni. Pro zmirnéni nebo piekonani nasledkt
zdravotniho postizeni jsou uréeny jednorazové piispévky, jako je napiiklad piispévek
na opatfeni zvlastnich pomiicek, pfispévek na upravu bytu, prispévek na zakoupeni

vozidla.®®

Kazdé onemocnéni, které vede k postupnému snizovani sobéstacnosti nemocného a
naopak zvysujici se zéavislosti na pomoci druhé osoby, sebou piindsi riazné druhy krizi.
Muzeme hovoftit o krizi ekonomické, socidlni a v neposledni fadé¢ komunikacéni, at’ uz
uvnitf rodiny nebo uvniti komunity. Lze pfedpokladat, ze existence dédicnosti HN vede
ke krizim a nasledné pak k dopadu na celou rodinu nemocného. K napomahani feSeni
nepftiznivé socialni situace U 0sob s HN mohou pfispét i poskytované socialni sluzby, které

jsou soucasti tfetiho pilife socidlniho zabezpeceni socidlni pomoci.

% KREBS, Voijtéch. Socidlni politika. 4. ptepracované a aktualizované vydani. Praha: ASPI, 2007, s. 161 -
166. ISBN 978-80-7357-2726-1.

% HUTAR, Jan. Socidlné prévni minimum pro osoby se zdravotnim postizenim. 10. vyd. Praha; Néarodni rada
osob se zdravotnim postizenim CR, 2009, s. 58 - 70. ISBN 978-80-87181-02-07.
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3.2 Systém socialnich sluzeb v Ceské republice

Nastaveni socidlnich sluzeb je upraveno v zakon¢ o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb.,
ve znéni pozdéjsich predpist, ktery nabyl ucinnosti dne 1. 1. 2007. Soucasti zdkona jsou
predpisy definujici socialni sluzby a socidlni davku ptispévek na péci. Jednd se o statni
davku poskytovanou fyzickym osobam v nepfiznivé socialni situaci, které jsou zavislé
na pomoci jiné fyzické osoby. Specifikace ptispévku na péci vcetné jeho vyse je stanovena
podle véku zadatele a podle posouzeni schopnosti zvladani zakladnich Zivotnich tkond.
Tak jako kazda osoba zavisla na pomoci jiné osoby, tak i osoby s HN mohou zazadat
o piispévek na péi a vyuZit jej pro zajisténi potiebné pomoci.*’

Socialni sluzby jsou rozdéleny na tfi zakladni skupiny: socidlni poradenstvi, sluzby
socialni péfe a sluzby socidlni prevence. Formy poskytovani socialnich sluzeb jsou
ambulantni, terénni a pobytové. Zakon definuje jednotliva zafizeni socidlnich sluzeb,
vcetné vymezeni jejich souboru zakladnich ¢innosti. Nastaveni socialnich sluzeb pro osoby
se zdravotnim postizenim se zaméfuje zejména na nepiiznivé socidlni situace, které
zabranuji ¢i znesnadiiuji témto lidem zvladat bézné aktivity ve svém zivoté. Lidé
se zdravotnim postizenim (vCetné téch s HN), ktefi se stavaji zavislymi na pomoci druhé
osoby, maji moznost zajisténi péce v domacim prostiedi a mohou vyuzivat respitni péce.
V ptipad¢ zajiSténi socidlni péfe osobam, které jiz v dlsledku své nepiiznivé socidlni
situace a zdravotniho stavu nemohou zit v pfirozeném prostiedi, pak hovotime o zajisténi

rezidenénich socialnich sluzeb.*®

V ramci zdkona o socidlnich sluzbach je definovano zabezpeceni zakladniho
socidlniho poradenstvi, které jsou povinni zajistit jako svoji zékladni Cinnost vsichni
poskytovatelé socidlnich sluzeb. Nad ramec zakladniho socidlniho poradenstvi je pak
odborné socialni poradenstvi, které¢ se zamétuje na specifické potieby osob u jednotlivych

cilovych skupin. Existuji naptiklad odborné socidlni poradny pro osoby se zdravotnim

¥ KRALOVA, Jarmila a Eva RAZOVA. Socidlni sluzby a prispévek na péci. 4. aktualizované vydani.
Olomouc: ANAG, spol. sr. 0., 2012, s. 10 - 25. ISBN 978-80-7263-748-5.

% KRALOVA, Jarmila a Eva RAZOVA. Socidlni sluzby a prispévek na péci. 4. aktualizované vydani.
Olomouc: ANAG, spol. sr. 0., 2012, s. 73 - 80. ISBN 978-80-7263-748-5.
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postizenim, pro feSeni rodinnych i mezilidskych vztahi a zejména v posledni dobé se

zvysuje poptavka po dluhovém poradenstvi.*

Jednim z hlavnich piedpokladii pro poskytovani kvalitni a ¢inné sociélni sluzby je
jeji zajisténi kvalifikovanym pracovniky v socialnich sluzbach, respektive socialnimi

pracovniky. Jejich odborna zpiisobilost je definovana v zékoné o socialnich sluzbach.*?

Socialni prace je velmi vyznamny ekvivalent pii ptipadové praci s osobami,
skupinami osob ¢i s komunitami. Zajisténi kvalitni socidlni prace znamena mit komplexni
znalosti z riznych védnich oborti, jako je naptiklad psychologie, ekonomika, sociologie,
pravo, apod. Nemén¢ dulezité pro poskytovani kvalitni socialni prace je praxe a vycvik
v dovednostech. Lze konstatovat, ze o socialni praci muzeme hovofit jako

-1 41
o praxeologickém oboru.

Socidlni prace poskytuje nemélo metod ¢i terapeutickych pfistupli, které jsou
vhodné pro péci o osoby se zdravotnim postizenim. Pro zajisténi kvalitni socidlni prace
pro osoby s HN, vcetné pripadného vyuziti terapeutické prace je dokonalé seznameni se
s obsahem nemoci, a to nejen s jejimi symptomy, ale rovnéz s jejim komplexnim vyvojem.
Neméné dulezitd je vzdjemna spoluprice s ostatnimi ¢leny tymu, ktery o ¢lovéka s HN

pecuje, véetné jeho rodinnych piislusniki.

Socialni sluzby jsou vyznamnou aktivitou statu, samospravy a nestatnich subjekti.
Socidlni sluzby vychazi z potiebnosti nikoliv bezvyznamné ¢asti obCand podilet se
na vsech strankach zivota spole¢nosti. Umoznit jim uplatnéni jejich lidskych i ob¢anskych
prav takovym zptisobem, aby nedochazelo k jejich socialni exkluzi. O socialnich sluzbach

poskytovanych na izemi Zlinského kraje budeme hovofit v nasledujici kapitole.

% KRALOVA, Jarmila a Eva RAZOVA. Socidlni sluzby a prispévek na péci. 4. aktualizované vydani.
Olomouc: ANAG, spol. sr. 0., 2012, s. 75 - 78. ISBN 978-80-7263-748-5.

* KRALOVA, Jarmila a Eva RAZOVA. Socidlni sluzby a prispévek na péci. 4. aktualizované vydani.
Olomouc: ANAG, spol. sr. 0., 2012, s. 177 - 190. ISBN 978-80-7263-748-5.

* TOMES, Igor. Zakladni otazky vzdélavani socialnich pracovnikil. In: Vzdélavani v socidlni praci: sbornik
z mezindrodni védecké konference 5. dny socialni prace. 1. vydani. Praha: Falesnik Ondfej Ing. - FALON,
2012, s. 29-35. ISBN 978-80-87432-07-5.
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3.3 Socialni sluzby pro osoby s Huntingtonovou nemoci ve Zlinském
kraji

Vzhledem ke specifikaci HN mizeme zatadit osoby s touto nemoci do cilové skupiny osob
se zdravotnim postizenim. Systémovym problémem se jevi samotnd definice osob
se zdravotnim postizenim. Jedna se zejména o posouzeni pojmu z hlediska 1€¢karského, ale
také z hlediska socidlniho. Jelikoz nebyl nalezen konsensus ani na mezinarodni urovni,
budeme vychazet z vymezeni pojmu osob se zdravotnim postizenim ze Stfednédobého
planu rozvoje socialnich sluzeb ve Zlinském kraji pro obdobi 2012 — 2015: ,,Osoby se
zdravotnim postizenim jsou osoby, které maji dlouhodobé zdvazné snizeni funkéni
schopnosti v disledku nemoci, trazu nebo vrozené vady. Do cilové skupiny osob se
zdravotnim postizenim patii osoby s télesnym, mentalnim, duSevnim, smyslovym nebo
kombinovanym postizenim, jehoz dopady ¢ini nebo mohou ¢init osobu zavislou na pomoci

P 42
jiné osoby.*

Mezi vyznamny problém se tadi také chybéjici narodni statistické udaje o poctu
osob se zdravotnim postizenim v Ceské republice. Jednotna data o poétu tdchto osob
souvisi srozdilnym definicnim pojetim zdravotniho postizeni. Jednim z moZnych
vyuzitelnych zdrojii miize byt vystup z Vybérového Setfeni zdravotné postizenych VSPO
07. V ramci projektu pod zasStitou Ministerstva zdravotnictvi bylo formou dobrovolného
dotazniku nahodné osloveno 2 330 praktickych a détskych 1€kaiti. Vyzkumu se zucastnilo
pouze 548 1ékait a ziskana data byla piepoétena k celkovému stavu populace v Ceské
republice k31. 12. 2006. Z prizkumu vyplynul odhad pocétu osob se zdravotnim
postizenim v Ceské republice, a to 1 015 548 osob, tedy 9,87% populace zems.
O relevantnosti ziskanych dat lze pochybovat, nicméné jedna se o komplexni data
sesbirand na narodni urovni a mohou byt podkladem pro pouziti k analyzam

na jednotlivych tizemnich celcich.*®

*2 Strednédoby plan rozvoje socialnich sluzeb ve Zlinském kraji pro obdobi 2012 - 2015. [online]. Zlin. 8. 7.
2013 [cit. 2013-07-28]. Dostupné z: http://www.kr-zlinsky.cz/strednedoby-plan-rozvoje-socialnich-
sluzeb-ve-zlinskem-kraji-pro-obdobi-2012-2014-cl-1046.html.

# Vysledky vybéroveho Setfeni zdravotné postizenych osob za rok 2007: Vybérove Setfeni zdravotné
postizenych VSPO 07. Cesky statisticky iirad [online]. 30. 5. 2008, 12. 6. 2008 [cit. 2013-10-23].
Dostupné z: http://www.czso.cz/csu/2008edicniplan.nsf/p/3309-08.
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Ve Stftednédobém planu rozvoje socialnich sluzeb ve Zlinském kraji pro obdobi
2012 — 2015 jsou uvedeny zékladni charakteristické systémové problémy spojené
s poskytovanim socialnich sluzeb pro osoby se zdravotnim postizenim na tzemi kraje.
Jedna se mimo jiné o neexistenci nebo malé zastoupeni socialnich sluzeb pro osoby
se specifickymi onemocnénimi, ptfipadné¢ kombinace riznych onemocnéni, jako jsou

napfiklad psychoticka onemocnéni, poruchy autistického spektra nebo demence.*

| z tohoto diivodu vnimame zjisténi poctu osob s HN (jedna z forem demence) ve
Zlinském kraji jako potfebné, a to nejen pro doporuceni mozného druhu socidlni sluzby
této cilové skuping, ale rovnéz pro ziskani informaci vyuziti dat v rdmci nastavovani
plénovani a rozvoje socidlnich sluzeb Krajského ufadu Zlinského kraje a také pro

uskuteénéni cila SPHCH.

Pro zmapovani sité socialnich sluzeb ve Zlinském kraji vyuZijeme Stfednédoby
plan rozvoje socialnich sluzeb ve Zlinském kraji pro obdobi 2012 — 2015, potazmo jeho
provadéci dokumenty AkéEni plany rozvoje socidlnich sluzeb ve Zlinském kraji.
Stfednédoby plan rozvoje socialnich sluZzeb je zékladni strategicky dokument pro oblast
socialnich sluzeb, jehoz ukolem je mimo jiné vymezeni socialnich sluzeb, které budou
ve stanoveném obdobi na tzemi Zlinského kraje podporovany z vefejnych rozpocti.
Stiednédoby plan rozvoje socialnich sluzeb je vysledkem procesu aktivniho zjiStovani
potieb osob na tizemi Zlinského kraje a hledani zpisobu jejich uspokojovani s vyuzitim
dostupnych zdrojii. Tento proces je pro kraje v Ceské republice legislativné upraven v §95,

zékona o socialnich sluzbach & 108/2006 Sb., ve znéni pozdgjsich predpist.*®

V ramci tvorby plant se vychéazi z izemniho ¢lenéni Zlinského kraje podle obci
s rozSifenou piisobnosti a rovnéz z rozdéleni cilovych skupin uZivatelll do ¢tyf zdkladnich
skupin — seniofi, osoby se zdravotnim postizenim, rodiny s détmi a osoby ohrozené
socialnim vylou€enim. Soucasti jednotlivych provadécich akénich pland jsou piilohy

uvadgjici seznamy poskytovateld socialnich sluzeb, rozdélenych podle vySe uvedenych

* Sttednddoby plan rozvoje socialnich sluzeb ve Zlinském kraji pro obdobi 2012 - 2015. [online]. Zlin. 8. 7.
2013 [cit. 2013-07-28]. Dostupné z: http://www.kr-zlinsky.cz/strednedoby-plan-rozvoje-socialnich-
sluzeb-ve-zlinskem-kraji-pro-obdobi-2012-2014-cl-1046.html.

* KRALOVA, Jarmila a Eva RAZOVA. Socidlni sluzby a prispévek na péci. 4. aktualizované vydani.
Olomouc: ANAG, spol. sr. 0., 2012, s. 256 - 257. ISBN 978-80-7263-748-5.
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cilovych skupin. Celkovy pocet registrovanych a v planu pro rok 2014 uvedenych
socialnich sluzeb ve Zlinském kraji ke konci roku 2012 byl 332 sluzeb. Z toho bylo 106
sluzeb urceno pro seniory, 130 sluzeb pro osoby se zdravotnim postizenim, 51 sluzeb pro
rodiny s détmi a 45 sluzeb vyuzivaly osoby ohroZené socialnim vyloudenim (viz Graf 4). %

Graf 4 Procentualni rozdé€leni socialnich sluzeb podle cilovych skupin ve Zlinském kraji
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Zdroj dat: aplikace KISSOS k 31. 12. 2012; https://www.kissos.cz/fcgi/verso.fpl?fname=webf__index_text& _logout=jeLogout.

Udaje prezentované ve Stfednédobém planu vychazi piimo z dat uvedenych
poskytovateli socialnich sluzeb na Gizemi Zlinského kraje v elektronické aplikaci KISSOS.
Aplikace slouzi Krajskému tfadu Zlinského kraje ke sbéru dat za konkrétni kalendéini rok,
kterd vypliuji poskytovatelé za své jednotlivé druhy socialnich sluzeb. Dochdzi tak
ke sbéru dat ekonomickych ukazateli, z personalni oblasti nebo pifimo specifické

informace o cilové skupin¢ vyuzivajici danou sluzbu. Pro nas priizkum pouzijeme socidlni

*® Akéni plan rozvoje socidlnich sluzeb ve Zlinském kraji pro rok 2014. [online]. ve Zling€. 8. 7. 2013 [cit.
2013-07-28]. Dostupné z: http://www.kr-zlinsky.cz/akcni-plan-rozvoje-socialnich-sluzeb-ve-zlinskem-
kraji-pro-rok-2014-cl-2416.html.
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sluzby urcené cilové skupiné osob se zdravotnim postizenim uvedené¢ v Akénim planu

rozvoje socialnich sluzeb ve Zlinském kraji pro rok 2014.%
Pocet uZivatel, ktefi vyuzivaji socidlni sluzby na uzemi Zlinského kraje,
se zvySuje zejména u pobytovych socidlnich sluzeb. Naopak u sluzeb preventivnich

dochazi k jejich snizovani (viz Tabulka 2).

Tabulka 2 Pocet uzivatelu socialnich sluzeb ve Zlinském kraji dle druhu sluzby

Ambulantni 483 484

Terénni 6450 6067

Ambulantni 6790 6622

Terénni 3296 3691

Ambulantni 10523 10341

Zdroj dat: aplikace KISSOS; https://www.kissos.cz/fcgi/verso.fpl?fname=webf__index_text&__logout=jeLogout.

Socidlni sluzby jsou poskytovany ve tiech formach — ambulantni, terénni
a pobytové. V téchto formach jsou poskytovany socidlni sluzby v riznych typech zatizeni.
Struktura uzivatel téchto sluzeb ve Zlinském kraji z hlediska jejich v€kové struktury

se vyviji v navaznosti na demografické zmény ve spolecnosti.*® Stoupa pocet osob starsich

T Akéni plan rozvoje socilnich sluzeb ve Zlinském kraji pro rok 2014. [online]. ve Zling. 8. 7. 2013 [cit.
2013-07-28]. Dostupné z: http://www.kr-zlinsky.cz/akcni-plan-rozvoje-socialnich-sluzeb-ve-zlinskem-
kraji-pro-rok-2014-cl-2416.html.

*® CESKY STATISTICKY URAD. Zdkladni vysledky Scitani lidu, domii a bytii 2011 Zlinsky kraj. Praha,
2012, s. 15 - 17. ISBN 978-80-250-2286-3. Dostupné z: www.czs0.cz
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Sedesati péti let a naopak podil poctu uzivateli mladsich nez Sedesat let vyuzivajicich
socidlni sluzby klesa (viz Graf 5). Dusledkem je pak poptavka po vzniku zejména

socialnich pécovych sluzeb.

Graf 5 Struktura uzivatelti socialnich sluzeb ve Zlinském kraji podle vékovych kategorii
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Zdroj dat: aplikace KISSOS; https://www.kissos.cz/fcgi/verso.fpl?fname=webf__index_text& logout=jeLogout.

3.3.1 Pobytové socialni sluzby

Pobytové socialni sluzby jsou definovany v §33, odst. 2 v zdkoné o socidlnich sluzbach
¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozdé&jsich pfedpisﬁ.49 Jednd se o sociélni sluzby, které jsou
poskytovany spole¢n¢ s ubytovanim. VyuZzivani pobytovych sluzeb piedpoklada,
ze uzivatel je zavisly na péci druhé osoby ve vysokém stupni zavislosti a potiebuje
nepietrzitou péci. Pobytové sluzby patii mezi finanéné nejnakladnéjsi sluzby, na rozdil

od sluzeb terénnich a ambulantnich, které maji zejména podplirny charakter S cilem

#9 7akon o socialnich sluzbach &. 108/2006 Sb., ve znéni pozd&jsich predpisi. In: [online]. [cit. 2013-07-28].
Dostupné z: http://www.mpsv.cz/files/clanky/7372/108 2006 _Sb.pdf.
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ponechat uzivatele sluzby v jeho ptirozenych podminkach. Pobytové sluzby socialni péce

jsou spojeny s dlouhodobym ¢i trvalym poskytovanim sluzeb potiebnym osobam.

Osoby s HN mohou vyuzivat pobytové socidlni sluzby zaméfené zejména
na cilovou skupinu osob se zdravotnim postizenim. Nicméné na zaklad¢ zjiSténi
vyplyvajicich z mapovani poctu osob s HN Vv socidlnich sluzbach na Gzemi Zlinského kraje
(vice viz vysledky mapovani v praktické Casti prace) mizeme konstatovat, ze tyto osoby
mohou vyuzivat socialnich sluzeb ur¢enych také pro jinou cilovou skupinu, napiiklad
sluzby v domovech pro seniory, kdy cilovou skupinou jsou seniofi nad 65 let. Diivodem je
splnéni podminek pro pfijeti do téchto druht sluzeb, tedy u vySe uvedeného piikladu
dosazeni veékové struktury osob seniorského veku, ktery ma domov pro seniory stanoven

Vv registru poskytovatell socidlnich sluzeb.

Jednou z hlavnich problémovych oblasti, se kterou se osoby sHN setkavaji
u pobytovych socialnich sluzeb na Gizemi Zlinského kraje, je zejména nemoznost jejich
umisténi do pobytovych zafizeni. Problematika zajisténi poskytovani pobytovych
socialnich sluzeb osobam s HN vychéazi obecné z n€kolika aspekti. Jednd se zejména
0 samotné nastaveni zafizeni poskytujiciho socialni sluzby v celostatnim registru
poskytovateli - vydefinovani cilové skupiny a vékové struktury. Zalezi tedy na konkrétnim
zafizeni, zda ma pro zajisténi sluzby mozZnosti (technické, persondlni) a zda Zzadatel
o sluzbu spliuje kritéria, vydefinované zafizenim pro jeho piijeti. Sluzeb vhodné
nastavenych a ochotnych pftijat zadatele pro cilovou skupinu osob s HN je ve Zlinském

kraji velmi malo.

Vzhledem k piedpokladanému celkovému poétu osob s HN v nasi republice
(vychazime zejména z Tabulky 1), by se vytvotfeni specializovaného zatizeni naptiklad
Na uzemi obce s rozsifenou pusobnosti, jevilo jako ekonomicky neefektivni. Vzhledem
k zodpovédnosti jednotlivych tzemnich celkl za své ob¢any, bychom mohli navrhnout
revoluéni myslenku. V navaznosti na zikonnou povinnost jednotlivych krajti v Ceské
republice vytvafet stfednédobé plany a zajiStovat dostupné socialni sluzby pro obcany
na svém uzemi, by se zastupci jednotlivych kraji mohli pokusit nastavit podminky a
kritéria pro vytvoreni jedné pobytové socialni sluzby pro osoby s HN pochdzejicich
z n€kolika kraju, nejlépe téch vzajemné sousedicich. Muselo by dojit nejen ke kompromisu
ve zpusobu poskytovani sluzby, ale pfedevsim k dohodé¢ v nastaveni financovani sluzby. Je

nutno ovSem konstatovat, Ze osoby s HN nejsou ojedinélou skupinou, u které se vyskytuji
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obdobné problémy a rovnéz politické aspekty smétovani socialnich sluzeb v jednotlivych

krajich jsou rozdilné.

Klienti s HN mohou vyuzivat n€kolik druhti pobytovych socialnich sluzeb. Jedna se
naptiklad o domov se zvlastnim rezimem, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim,
domovy pro seniory, odlehCovaci sluzby, tydenni stacionate apod. Graf 6 zobrazuje
kapacitu pobytovych socidlnich sluzeb rozdélenych podle jednotlivych druhti ve Zlinském
kraji ke konci roku 2012. Celkem bylo na tzemi Zlinského kraje poskytovano 120
pobytovych sluzeb.

Graf 6 Kapacita pobytovych socialnich sluzeb ve Zlinském kraji ke dni 31. 12. 2012
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Zdroj dat: aplikace KISSOS k 31. 12. 2012; https://www.kissos.cz/fcgi/verso.fpl?fname=webf__index_text&__logout=jeLogout.

V ptiloze ¢. P | je uveden piehled registrovanych pobytovych socialnich sluzeb
pro osoby se zdravotnim postizenim ve Zlinském kraji, rozdéleny podle piislusnych obci

v

S rozSifenou pisobnosti.
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3.3.2 Ambulantni socialni sluzby

Zptsob poskytovani ambulantnich socialnich sluzeb je uveden v §33 odst. 3 v zakoné
o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozdéjsich pfedpisﬁ.so Soucasti ambulantni

socialni sluzby neni ubytovani.

Ambulantni sluzby vyuzivaji zejména osoby, které potiebuji zajistit pouze nekteré
zakladni ukony, pficemz do sluzby dochazeji nebo jsou do ni doprovazeny. Jedna se
naptiklad o tyto druhy sluzeb: socidlni poradenstvi, peCovatelska sluzba, denni stacionar,
socialné terapeutické dilny a dalsi. MiZzeme fici, Ze u lidi s HN se jedn4 o prvni stupeii
podpory socidlnich sluzeb. Jednémi z primarné vyuzivanych ambulantnich sluzeb
pro osoby s HN jsou odborné socialni poradny. Castym diivodem je obecné nizka mira
znalosti problematiky HN ve spolecnosti, Spatna orientace se v socialni oblasti, at’ uz se
jedna o socialni davky nebo socialni sluzby, a to nejen u 0sob s HN, ale také u jejich
rodinnych pfislusniki. Pro ucely uspokojeni konkrétnich pozadavkii existuji specialni
poradny, které jsou Uzce zamétfeny na osoby se zdravotnim postizenim. Rovnéz SPHCH
celorepublikové zajiStuje osobam s HN poradenské sluzby zriznych odvétvi, ovSem

mimo sekci socialnich sluzeb.

Ambulantni socialni sluzby mohou osoby s HN vyuzivat bez vétsiho omezeni
a vyznamnym aspektem je skuteCnost, Ze svou Cinnosti napomahaji také rodinnym
prislusnikiim uzivateld. Dtivodem je zejména skuteCnost, Ze ambulantni sluzby fesi
zejména situace spojené s prevenci exkluze 0sob s HN ze spole¢nosti, pfipadné vyuzivani
volnoc¢asovych aktivit nebo zajisténi jednoduchych ukonli péfe. Muzeme fici,

ze ambulantni socialni sluzby napomahaji pii obnoveni socidlni suverenity osoby s HN.

Na tzemi Zlinského kraje bylo k31. 12. 2012 poskytovano celkem 145
registrovanych ambulantnich socialnich sluzeb. V pftiloze ¢. P 1l jsou uvedeny registrované
ambulantni socidlni sluzby pro osoby se zdravotnim postizenim ve Zlinském kraji, véetné
jejich uzemni pusobnosti. U sluzeb, kterym to legislativa umoziuje®’, je poskytovani

socialnich sluzeb zajisténo kombinovanou formou, ambulantni i terénni.

%0 74kon o socialnich sluzbach &. 108/2006 Sb., ve znéni pozd&jsich piedpisi. In: [online]. [cit. 2013-07-28].
Dostupné z: http://www.mpsv.cz/files/clanky/7372/108 2006 _Sb.pdf.

51 Zakon o socialnich sluzbach & 108/2006 Sb., ve znéni pozdgjsich predpisi. In: [online]. [cit. 2013-07-28].
Dostupné z: http://www.mpsv.cz/files/clanky/7372/108 2006 _Sb.pdf.
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3.3.3 Terénni socialni sluzby

Posledni formou jsou terénni socidlni sluzby, které jsou definovany v §33, odst. 4 v zakoné
o socialnich sluzbach ¢. 108/2006 Sb., ve znéni pozd¢jSich predpisii. 52 Tyto sluzby jsou

poskytovany v piirozeném prostiedi uzivatele.

Terénni socialni sluzby jsou poskytovany v pfirozeném prostiedi uzivatele. Praveé
diky terénnim pracovnikim mohou lidé s HN pobyvat doma. Neziidka je dalsi potiebna
nasledna péce zajiSténa jejich rodinnymi piisluSniky. Bohuzel ne vzdy tato mozZnost
existuje. Objevuji se situace, kdy lidé Ziji sami, rodina nemé zdjem péci blizké osobé
poskytnout, poptipadé je zdravotni nebo socidlni situace osoby s HN tak zavazna,
ze terénni socialni sluzby nejsou schopny zabezpecit dostatecnou péci a klient musi
pfistoupit k vyuZzivani pobytovych socialnich sluzeb. Cilem terénnich socidlnich sluzeb je
poskytnout podporu a pomoc V téch oblastech Zzivota, které osoba se zdravotnim
postizenim neni schopna samostatné zvladat. Rovnéz lidé s HN maji moznost vybéru

konkrétni terénni sluzby, kterd mutze byt alternativou pobytové socidlni sluzby. Mizeme

fici, ze se jednd o asistencni sluzby, které maji pfedevsim podpiirny charakter.

Mezi terénni socialni sluzby, které mohou osoby s HN vyuzivat, patfi napiiklad
peCovatelska sluzba, sluzba osobni asistence, odleh¢ovaci sluzba, podpora samostatného
bydleni apod. Ve Zlinském kraji je zajisténo uzivatelim celkem 135 terénnich socidlnich
sluzeb. V ptiloze ¢. P Il jsou uvedeny registrované terénni socialni sluzby pro osoby
se zdravotnim postizenim ve Zlinském kraji podle jejich kompetenci v obcich s rozsifenou
pusobnosti. Rovnéz jako u ambulantnich sluzeb i u terénnich socialnich sluzeb mize dojit

k jejich kombinaci u jednoho druhu sluzby.

52 Zakon o socialnich sluzbach & 108/2006 Sb., ve znéni pozdgjsich predpisi. In: [online]. [cit. 2013-07-28].
Dostupné z: http://www.mpsv.cz/files/clanky/7372/108 2006 _Sb.pdf.
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II. PRAKTICKA CAST
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4 METODOLOGIE VYZKUMU

V ramci praktické ¢asti prace se zaméfime na hodnoceni poskytovanych socialnich sluzeb

pro cilovou skupinu osob s HN na tizemi Zlinského kraje.

Na zaklad¢ absence dat o poctu osob s HN vyuzivajicich socialni sluzby na uzemi
Zlinského kraje, provedeme nejdiive jejich zjisténi. Ziskany udaj nésledné vyuzijeme pfi
vybéru vyzkumného vzorku Vv ramci realizovaného kvalitativniho vyzkumného Setieni.
Intenci vyzkumu je zjistit ndzory osob s HN na vyuZzivané ambulantni, terénni a pobytové

registrované socialni sluzby na uizemi Zlinského kraje.

Jelikoz uvedend problematika doposud nebyla ve Zlinském kraji prozkoumana,
doufame, Ze poznatky zmapovani a zvyzkumu vénovaného  osobam
s HN vyuzivajicich socidlni sluzby budou mit prakticky vyznam pro SPHCH, jejimz
hlavnim cilem bylo v poslednich letech komplexni zmapovani osob s HN v Ceské
republice. Rovnéz informace od uzivateli s HN ziskané v ramci rozhovorti mohou slouzit
do budoucna jako fundament pro vytvoieni metodiky pro poskytovani komplexni a kvalitni
péce osobam s HN v zafizenich socialnich sluZzeb. V neposledni fadé mohou napomoci
pracovnikiim odboru socidlnich véci Krajského ufadu Zlinského kraje pfi nastavovani

planovani a rozvoje socialnich sluzeb pro tuto cilovou skupinu osob.

4.1 Cil vyzkumu, vyzkumny problém a vyzkumné otazky

Pokusime se zjistit hodnoceni uzivateli na zptsob poskytovani socidlnich sluzeb
pro cilovou skupinu o0sob s HN. Ziskané informace mohou pfispét pii nastavovani

poskytovani socialni péce jak pracovnikiim zafizeni, tak uZivatelim socialni sluzby.
Stylizace cile vyzkumu:

Cilem vyzkumu je zjistit, jak hodnoti 0soby s HN vyuZivané socidlni sluzby ve Zlinském

kraji.
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Hlavnim znakem vyzkumného problému je zjisStovani, popisovani stavu, situace

’ e s . v C Qv , sy o 53
nebo vyskyt ur¢itého jevu, coz vyjadiujeme nasledujicim zptisobem.

Vyzkumnym problémem, ktery nds v realizovaném vyzkumu zajima je: hodnoceni

vyuzivanych socidlnich sluzeb osobami s HN.

Formulace hlavni vyzkumné otazky:

Jak osoby s HN hodnoti vyuzivané socialni sluzby na vzemi Zlinského kraje?
Konkrétn¢ byly stanoveny tyto dil¢i vyzkumné otdzky:

1. Jak se uzivatel rozhodoval o vyuziti socidlni sluzby? Co ho v jeho rozhodovini

ovlivnilo? Co bylo pro jeho rozhodovani dulezité?

2. Jak hodnoti uzivatel s HN vyuzivanou socialni sluzbu? Jaké faktory ovliviiuji jeho

hodnoceni?

4.2 Volba vyzkumné strategie a techniky sbéru dat

Na zéklad¢ vyzkumné otazky jsme se rozhodli pro volbu kvalitativni vyzkumné strategie,
kterou budeme realizovat za vyuziti techniky polostrukturovaného rozhovoru.**
Polostrukturovany rozhovor je nejrozsifenéjSi metodou rozhovoru, nicméné vyZaduje
naro¢n¢j$i a peclivou ptipravu. Mezi jeho vyhody patii zejména to, ze potadi otdzek
a jejich oblasti l1ze ponechat na tazateli, v€etné kladeni dopliiujicich otdzek, jeZ napomiiZzou
ovetit spravné pochopeni otazek respondenty a maximalizovat tak vytéznost metody

rozhovoru.>®

Z diivodu absence dat, ktera jsou potiebna pro zjiSténi poctu moznych respondentil
pro samotny vyzkum, nejdfive v prvni fazi provedeme v ramci socidlnich sluzeb

ve Zlinském kraji mapovani poctu osob s HN. Oslovime registrované poskytovatele

3 CHRASKA, Miroslav. Metody pedagogického vyzkumu. V'yd. 1. Praha: Grada, 2007, s. 16-17. ISBN 978-
80-247-1369-4.

> MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pristup a metody v psychologickém vyzkumu. Vyd. 1. Praha: Grada, 20086,
s. 127 - 165. ISBN 80-247-1362-4.

* MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkumu. Vyd. 1. Praha: Grada, 2006,
s. 159 - 162. ISBN 80-247-1362-4.
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socialnich sluzeb na Gzemi Zlinského kraje a vzhledem k jejich poctu zvolime metodu
pruizkumu formou emailového dotazniku, kterd ndm diky analytickému a systémovému

v o v r v v r v 7 56
pristupu pomiize nalézt vSechny pozadované proménné.

Ziskana data vyuzijeme pro samotny vyzkum. Metodou prostého zamérného vybéru

nasledné vybereme stanoveny pocet respondentt pro kvalitativni vyzkum.

4.3 Realizace kvalitativniho vyzkumu

Design vyzkumného Setfeni, vyzkumné strategie

Pro vyzkum nézori uzivateli s HN, kterym jsou poskytovéany registrované socialni sluzby

na uzemi Zlinského kraje, jsme zvolili kvalitativni vyzkumnou strategii.

Kyvalitativni vyzkum popisuje, analyzuje a interpretuje nekvantifikovatelné vlastnosti
zkoumanych jevi. Vyzkum se vaze k jedineCnému vnimani respondentii, ktefi mohou
fenomény percipovat odlisng, v riiznych kvalitich ¢ rovinach.>” Snahou diplomové prace
je zmapovani zpisobu poskytovani sluzby s cilem zjisténi jejiho hodnoceni samotnymi
uzivateli sluzby, a to zejména vzhledem k osobitym narokiim kladenych na jejich péci,

vcetné nalezeni diivodi vyuzivani dané socialni sluzby.

Na zaklad¢ ziskani pomérné malo pocetného vyzkumného souboru, a s ohledem
k citlivému osobnimu tématu bylo potieba ziskat pfedbézné souhlasy osob, které by byly
ochotny se vyzkumu na dané téma zucastnit. V pocatecni fazi byl proveden vybér
vyzkumného souboru, jehoz cilem bylo oslovit vytipované respondenty, seznamit je

s tématem diplomové prace a ziskat jejich pfedb&ézny souhlas s poskytnutim rozhovoru.

V dalsi fazi prob¢hly navstévy u jednotlivych respondentii v zafizenich socialnich

sluzeb za ucelem uskute¢néni polostrukturovanych rozhovort. Nésledovala analyza téchto

°® CHRASKA, Miroslav. Metody pedagogického vyzkumu. V'yd. 1. Praha: Grada, 2007, s. 12-16. ISBN 978-
80-247-1369-4.

> MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pistup a metody v psychologickém vyzkumu. Vyd. 1. Praha: Grada, 2006,
s. 13 - 18. ISBN 80-247-1362-4.
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rozhovori a vytvotfeni zavéru z vyzkumu S informacemi o praktickém vyuziti. V posledni

¢asti doslo k uzavteni vyzkumného projektu.

Technika vyzkumu

Soucésti vyzkumu je vyzkumnad technika, kterou si zvolime pro nevhodnéjsi vyzkumny

nastroj.

Pfi tvorbé dat vyzkum byla pouzita technika moderovaného rozhovoru (dale jen
rozhovor) u kvalitativniho vyzkumu. Rozhovor je provadén za ucelem zjisténi

vyzkumného problému a nelze jej uskuteénit bez kombinace s metodou pozorovani.”®

Pro rozhovor jsme v diplomové praci zvolili techniku polostrukturovaného
interview, ktera umoznila schématické kladeni otazek a zaroven nechavala volnost tazateli
pfizplisobit se moznostem respondenta, ptipadné vlivu vnéjsiho prosttedi. Pii rozhovoru

jsme postupovali v nékolika fazich.

V ptipravné fazi jsme si vytvofili zdznamovy arch respondenta, jenZ nam slouzil
k zapisovani zékladnich demografickych udaji kazdého respondenta, déale k lepsi orientaci
pfi rozhovoru a také k zapisovani poznémek.59 Zaznamovy arch obsahoval vék
respondenta, jeho pohlavi, nazev zafizeni, identifikator socialni sluzby, druh poskytované
socialni sluzby, pocet let (pfipadné mésicli) stravenych respondentem v poskytované
sluzbé, datum a misto rozhovoru, misto na poznamky. Vzor zdznamového archu

respondenta nalezneme v piiloze ¢. P V.

Dale jsme si pfipravili sumaf otazek, které budeme respondentiim pokladat.
V tvodni fazi bylo nutno s respondenty navazat kontakt, sdé€lit ditvod naSich otazek,
informovat respondenty o ucelu rozhovoru, kolik ¢asu pro rozhovor budeme potiebovat a
v neposledni fadé jsme ziskali souhlas respondentii s provedenim rozhovoru i se zvolenym

zpiisobem fixace zjiSténych informaci. Fixaci kvalitativnich dat byl v naSem piipadé

¥ MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkumu. Vyd. 1. Praha: Grada, 2006,
s. 159 - 161. ISBN 80-247-1362-4.

% MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkumu. V'yd. 1. Praha: Grada, 20086,
s. 198 - 201. ISBN 80-247-1362-4.
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s 60 . < , < y .
audiozdznam.”> Termin rozhovoru byl uren na zékladé pozadavku respondentl
a uskutecnil se v zafizenich poskytujicich socidlni sluzby. Respondenti byli ujisténi, ze jim
bude zachovana anonymita, pficemz jména v rozhovorech budou oznacena jen pocatecnim

pismenem respondenta.61

V dalsi fazi jsme se snazili s respondentem navézat piijemny komunikacni proces
s pouzitim verbdlni i neverbdlni komunikace. Empatickym motivovanim v zdvislosti
na typu zdravotniho postiZzeni a potiebach respondentli jsme ptesli do faze rozhovoru, ktera
je spojena pfimo s vyzkumnym problémem diplomové prace. Pti rozhovoru byly kladeny
otazky, které sméiuji od obecnéjSich témat az k otazkam osobniho charakteru. V zévérecné
fazi jsme ukoncili témata rozhovoru a formou zpétné vazby jsme se ubezpecili, ze nami
pokladané otdzky neevokovaly v respondentech zadné negativni emoce ¢i zkuSenosti. Pti
rozhovoru jsme pouzivali n¢kolik typl otdzek: rozhodovaci, alternativni, dopliiovaci ¢i

)
navadéci.®

4.4 Mapovani po¢tu osob s Huntingtonovou nemoci vyuzivajicich

socialnich sluzby na izemi Zlinského kraje

Pied zahajenim vlastniho vyzkumu jsme potiebovali zjistit, kolik osob s HN vyuziva
socialnich sluZzeb na tizemi Zlinského kraje. Vzhledem k tomu, Ze uvedeny daj absentoval
ve statistikach vedenych Krajskym Gfadem Zlinského kraje, museli jsme danou skutecnost

nejprve zjistit.

V  ramci mapovani bylo cilem zjisténi poctu osob s HN vcetné
sociodemografickych znakd (pohlavi, v€k) u registrovanych pobytovych, ambulantnich
a terénnich socialnich sluzeb poskytovanych na tzemi Zlinského kraje, které jsou v

souladu se stfednédobym planovanim socialnich sluzeb na obdobi 2012 - 2015.

% MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkumu. V'yd. 1. Praha: Grada, 20086,
s. 197 - 198. ISBN 80-247-1362-4.

8 MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkumu. Vyd. 1. Praha: Grada, 2006,
s. 161 - 169. ISBN 80-247-1362-4.

%2 MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkumu. Vyd. 1. Praha: Grada, 2006,
s. 170 - 174. ISBN 80-247-1362-4.
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Na zaklad€ ziskanych informaci bylo vytvofeno zavérecné shrnuti o poctu osob
s HN v socidlnich sluzbach ve Zlinském kraji, které¢ vychazelo ze stanovenych cild, a to
vcetné zmapovani pokryti sluzeb v regionu pro cilovou skupinu predvyzkumu. Soucésti
vysledkiit mapovani byly rovnéz informace od poskytovatelti socialnich sluzeb, vztahujici

se k socidlni, ale i zdravotni problematice jedincii s HN.

Ziskané informace o poctu osob s HN v socidlnich sluzbach Zlinského kraje, maji
nejen regionalni vyznam, ale zjiSténa data napomohou dalsim subjektim vénujicim se
problematice osob s HN v ramci celé Ceské republiky. Jednou z vizi organizace SPHCH je
opatfit si potfebna data ze viech krajii v Ceské republice a na jejich zaklad& pak vytvofit
projekt analyzy vyuzivani celorepublikovych registrovanych socialnich sluzeb vhodnych
pro osoby s HN. Dil¢i oblasti zdjmu SPHCH je pak problematika vytvofeni

specializovaného pobytového zatizeni socidlnich sluzeb pro lidi s HN v Ceské republice.

4.4.1 Cile mapovani
1. Zjisténi poctu uzivateli s HN v socialnich sluzbach na izemi Zlinského kraje.
1.1 Zmapovani vékové struktury uzivatelll socialnich sluzeb s HN.
1.2 Zjisténi pohlavi uzivateli socialnich sluzeb s HN.

1.3 Zmapovani pokryti socialnich sluzeb poskytovanych osobam s HN podle druht

a forem v ramci jednotlivych okrest Zlinského kraje.

4.4.2 Ucastnici mapovani

Ucastniky mapovani byly na této trovni registrované ambulantni, terénni a pobytové
socialni sluzby pro ve Zlinském kraji, které jsou uvedeny Vv ptiloze ¢. 1 Akéniho planu
rozvoje socialnich sluzeb ve Zlinském kraji pro rok 2014. Osloveno bylo celkem 102
poskytovatell socidlnich sluzeb, z nichz néktefi maji vice nez jednu socidlni sluzbu, takze
se celkovy pocet sluzeb rozrostl na 53 ambulantnich, 11 terénnich a 56 pobytovych
socialnich sluzeb. Podminkou respondenti bylo poskytovani jejich sluzeb v souladu
S planovanim a rozvojem socidlnich sluzeb ve Zlinském kraji, tzn., ze na zékladé zadosti

maji narok na finan¢ni dotaci ze statniho rozpoctu nebo z rozpoctu Zlinského kraje.
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4.4.3 Technika mapovani

Technikou pro mapovani osob s HN bylo pouziti prizkumu formou emailového
dotazovani. Jedna se o jednu z nejcastéji pouzivanych metod, které slouzi k ziskavani
hromadnych tdaja. Soucasti prizkumu formou emailového dotazniku byly pifedem

ve r e v v v 1x, 63
pfipravené otazky, na néz mél respondent odpovedét.

V nasem piipadé¢ mél emailovy dotaznik pisemnou formu, kdy respondentim byly
pokladany oteviené dichotomické otazky s naslednym ziskavanim pisemnych odpovédi.
Emailovy dotaznik se sklddal ze dvou casti. V prvni vstupni ¢asti jsme vysvétlili cil,
autora, zptisob vyplnéni a dualezitost podpory vypsani emailového dotazniku ze strany
respondenta. V druhé ¢asti jsme formulovali konkrétni otazky pro respondenta. Dotaznik
byl zaslan elektronickou formou feditelim a vedoucim ambulantnich, terénnich a
pobytovych registrovanych socidlnich sluzeb ve Zlinském kraji. Soucasti byla informace
s prosbou o zaslani zpétné vazby. Zavér obsahoval podékovani za vyplnéni. Osloveni
respondenti byli pozaddani o dodrzeni terminu 13 kalendéinich dni pro zaslani emailového

dotazniku zpé&t. Vytvofeny vzor emailového dotazniku nalezneme jako ptilohu €. P IV.

444 Vysledky mapovani

Pro zjiSténi poctu osob s HN Vv socidlnich sluzb4ch na tizemi Zlinského kraje bylo osloveno
celkem 102 poskytovatell socidlnich sluzeb. V pozadovaném terminu bylo zpét doruceno

celkem 84 emailovych dotaznika.

Navratnost od respondentii byla ve vysi 82,4 %.

Tabulka 3 Pocet oslovenych poskytovateli véetné zpétnych vazeb

pocet oslovenych poskytovatell 5 pocet zpétnych vazeb od poskytovatelii o
socialnich sluzeb socialnich sluzeb

Zdroj dat: vlastni Setfeni

% CHRASKA, Miroslav. Metody pedagogického vyzkumu. Vyd. 1. Praha: Grada, 2007, s. 163-175. ISBN
978-80-247-1369-4.
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U vyplnénych, doru¢enych emailovych dotaznikii byla provedena korekce, s cilem
rozdelit dorucené zpétné vazby na dvé skupiny. Prvni obsahovala socidlni sluzby, u nichz
byla negativni odpovéd’ ve smyslu jejich zajistovani osobam s HN. Jednalo se 0 75 sluzeb.
Druhou skupinu tvofilo 10 sluzeb, které obsahovaly kladnou informaci o zajiStovani

socialnich sluzeb uzivatelim s HN.

Z mapovani vyplyva, ze v socidlnich sluzbach ve Zlinském kraji je zajisténo

poskytovani sluzeb 10 uzivateliim s HN. Z tohoto poctu se jednd o 6 Zen a 0 4 muze.

Na zéklad¢ informaci plynoucich z prizkumu formou emailového dotaznikového
Setieni 1 osoba s HN piesla ze sluzby socialni rehabilitace do soukromého zafizeni
zajistujici ubytovani a stravovani. Navazné potiebné socialni sluzby zabezpecuje
soukromé zafizeni ubytovanym osobam registrovanym druhem socialni sluzby osobni
asistence — terénni formou, ktera ov§em neni v souladu se sttednédobym planem socialnich
sluzeb ve Zlinském kraji. Nejedna se tedy o socialni sluzbu podporovanou z vetejnych
finan¢nich dotaci, a tudiz nespada do stanoveného vyzkumného souboru diplomové prace.
Nicméné miizeme konstatovat, Ze diky socialni sluzbé socialni rehabilitace do§lo u daného

uzivatele k reintegraci do spolecnosti.

Vysledny pocet osob s HN, ktery bude slouzit jako podklad pro ndhodny vybér
vyzkumného souboru, je 9 osob (6 zen a 3 muzi). Z hlediska vékové struktury spadalo 7

osob do vékové kategorie 20 — 64 let a pouze 2 osoby do vékové kategorie 65 let a vice.

Tabulka 4 Pocet osob s HN Vv socialnich sluzbach ve Zlinském kraji podle forem sluzby a

vekoveé struktury

formy poskytované socialni
pocet sluzby vék osob
osob ambulant | terénni pobytova |0 - 19|20 — 64 |65 let a
ni let let vice
Zeny 6 0 2 4 0 4 2
muzi |3 0 1 2 0 g 0
celkem | 9 0 3 6 0 7 2

Zdroj dat: vlastni Setfeni
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Z Setfeni rovnéz vyplyva, ze uzivatelé s HN vyuzivaji zejména pobytovych
socialnich sluzeb (6 wuzivatell), pak nasleduji terénni socidlni sluzby (3 wuzivatelg).
Ambulantni socialni sluzby v soucasné¢ dobé zadny uzivatel socialnich sluzeb nevyuziva.
Nicmén¢ na zaklad¢ informaci ziskanych z mapovani, ambulantni socialni sluzby osoby

S HN v minulych letech vyhledavaly, a to zejména poradenské sluzby.

Z hlediska typu socidlni sluzby je nejvétsi pocet uzivateli s HN zastoupeno
v domovech pro seniory (3 uzivatelé), nasleduje pecovatelska sluzba (3 uzivatelé), dale se
jednd o domov pro osoby se zdravotnim postizenim (2 uzivatel¢) a domov se zvlastnim
rezimem (luzivatel). Diky iniciativé nékterych poskytovateli ve zpétnych vazbach
dotaznikového Setfeni bylo rovnéz zjisténo, Ze o poskytovani socialnich sluzeb ve

Zlinském kraji v dob¢ probihajiciho mapovani maji zajem 2 osoby s diagnostikovanou HN.
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Tabulka 5 Ptehled socialnich sluzeb poskytovanym osobam s HN

uzivatelé zadatelé 0
osoby s HN . _
socialnich sluzeb socialni sluzbu

Socialni sluzby Vsetin, p. 0., domov pro seniory

Podlesi, Bystticka (2952927)
Nadg¢je, o. s. NedaSov (4417297) 1

Socialni sluzby Uhersky Brod, p. o.; peCovatelska
sluzba (1420997)

Nad¢je, pobocka Zlin, Dim pokojného stari
(6697633)

Socidlni sluzby Uherské Hradisté, p. o., DZP
Zborovice (7955879)

Socialni sluzby Uherské Hradisté, p. o., Domov

pro seniory Buchlovice (4873208)

Socidlni sluzby Uherské Hradisté, p. o., DZP
Chval¢ov Javornik (5001473)

Letokruhy o. p. s., Vsetin, peCovatelska sluzba

(4730024)

24

Socialni sluzby Krométiz, p. o., DZR Strom
Zivota (4644158)

Socidlni sluzby Kroméfiz, p. o., Domov pro

seniory u Moravy (5115374)

celkem 9 2

Zdroj dat: vlastni Setfeni

V ramci mapovani bylo zjiSténo také zastoupeni osob s HN Vv socialnich sluzbach

v v

poskytovany 4 osobam s HN, v okrese Vsetin 2 osobdm a v okrese Uherské Hradiste¢ 3
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osobam s HN. V okrese Zlin nebylo Setfenim zjiSténo poskytovani socialnich sluzeb

uzivatelum s HN.

Diky mapovani poc¢tu osob s HN jsme od poskytovatelt socialnich sluzeb ziskali
dal$i podnétné a zajimavé informace, které mohou poslouzit ke komplexnimu nahledu na
problematiku socidlnich sluzeb spojenych s jejich poskytovanim osobam s HN. Shrnuti

dalsich informaci nalezneme v pfiloze ¢. P VI.

445 Zavéry a vystupy Z mapovani poctu osob s Huntingtonovou nemoci

V ramci mapovani poctu osob s HN bylo zjisténo, Ze registrované socialni sluzby, které
jsou vsouladu s planovanim a rozvojem socialnich sluzeb na tzemi Zlinského kraje,
Vv soucasné dob€ vyuziva 9 uzivateld s HN. Témét 78% téchto osob tvotila vékova
struktura v rozmezi 20 — 64 let a bezmala 67% vzorku reprezentuji zeny. Poskytovani
socialnich sluzeb bylo uskute¢néno pouze pobytovymi a terénnimi socialnimi sluzbami, jez
pusobi ve 3 okresech Zlinského kraje. Konkrétné jde o okresy Krométiz, Uherské Hradiste

a Vsetin.

Podle udaju ziskanych od oslovenych poskytovateld socidlnich sluzeb se mezi
zadateli o socialni sluzby vyskytuji rovnéz jedinci, kterym byla diagnostikovana HN. Dale
bylo shledano, ze osoby s HN socialnich sluzeb ve Zlinském kraji vyuzivaly i v minulosti.
V soucasné dobé ovSem neexistuje ve Zlinském kraji zadné zafizeni, které by se
specializovalo na poskytovani socidlnich sluzeb osobam s HN. Zda socidlni sluzba je
schopna zabezpecit péci jedincim s touto nemoci, zavisi na nastaveni jeji cilové skupiny

a také na individualnim posouzeni konkrétni zadosti o umisténi.

Vystupy z mapovani poctu osob s HN nam slouzi jako podklad pro vyzkumné

Setfeni diplomové prace.

4.5 Vyzkumny soubor

Vyzkumny soubor pfimo navazuje na vysledek mapovani poctu osob sHN
v registrovanych socidlnich sluzbach na tzemi Zlinského kraje. Na zakladé sbéru dat
z mapovani bylo zjisténo celkem 9 wuzivateld socidlnich sluzeb, kteti maji

diagnostikovanou HN. Vyzkumnym souborem pro tuto Groven jsou vybrané osoby s HN,
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kterym jsou poskytovany registrované socialni sluzby na tizemi Zlinského kraje. Pocet
vybranych respondentti, byl vzhledem k pomérné malo pocetnému zjisténému souboru pii

mapovani poc¢tu osob s HN, stanoven na pocet 5 respondenti.

Vzhledem ke zjisténému poctu osob s HN v socialnich sluzbach na tzemi
Zlinského kraje pouzijeme pro vybér vyzkumného vzorku v ramei kvalitativniho vyzkumu

nepravdépodobnostni metodu, konkrétng metodu prostého zamérného vybéru.**

Metodou prostého zamérného vybéru vytvorime soubor kritérii, podle kterych vybirame
ucastniky vyzkumu, pfi¢emz tito ucastnici dana kritéria splfluji.65 V nasem piipadé bylo
cilem metody prostého zamérného vybéru vybrat celkem 5 respondentd.

Vzhledem k tomu, ze respondenti byli uzivatelé socialnich sluzeb s rizné¢ zavaznym
stupném zdravotnim postizenim, bylo nutno mimo jiné vytvofit soubor kritérii, ktery by
napomohl zabezpecit vybér respondentil, jeZ by byli schopni rozhovor po zdravotni strance

zvladnout. Soubor kritérii pro vybér respondentti byl stanoven nasledovngé:
a) verbaln¢ komunikujici respondent,
b) respondent mentalné schopny pochopit smysl otazek,

c) respondent vyuZzivajici pobytové socidlni sluzby, ptipadné respondent vyuzivajici

terénni socialni sluzby,

d) respondent je uzivatelem nékteré z uvedenych druhti socialnich sluzeb - domova
pro seniory, domova pro osoby se zdravotnim postizenim, domova se zvlaStnim

rezimem, pecovatelské sluzby.

Telefonicky byli osloveni poskytovatelé socialnich sluzeb, jez v ramci mapovani
uvedli, Ze sluzbu osobam s HN zajist'uji. Na zaklad¢ ziskanych informaci o moznostech
téchto osob zvladnout rozhovor a vymezeného souboru kritérii bylo prostou zdmérnou
metodou vybrano 5 respondentd pro kvalitativni vyzkum metodou polostrukturovaného

rozhovoru.

* MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pistup a metody v psychologickém vyzkumu. Vyd. 1. Praha: Grada, 20086,
s. 127 - 138. ISBN 80-247-1362-4.

% MIOVSKY, Michal. Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkumu. V'yd. 1. Praha: Grada, 20086,
s. 136 - 137. ISBN 80-247-1362-4.
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4.6 Vstup vyzkumnika do terénu

Soucasti planovaného rozhovoru bylo seznameni respondentii s podstatou a ucelem
vyzkumu. Podminkou pro realizaci rozhovoru byla dobrovolna ucast respondentt a jejich
souhlas s potizenim zaznamového rozhovoru. Vsichni respondenti byli ujisténi o moznosti
svlj souhlas odvolat, a to i v pribéhu samotného vyzkumu. V textu diplomové prace

neuvadime z diivodu ochrany osobnich udaji jména vybranych respondentt.

Termin realizace rozhovoru byl stanoven na zdkladé¢ pozadavku respondenti.
Po vzajemném uvitdni a wujisténi respondentd o zachovani jejich anonymity, byli
respondenti pozadani o zaznamenani rozhovoru na diktafon. V tivodu rozhovoru, jsme se
citlivym pfistupem snazili vytvofit vstiicny a vzdjemné davérny vztah. Rovnéz jsme dali

moznost respondentovi dotizat se na pfipadné otazky smétujici k povaze vyzkumu.

4.6.1 Otazky pro rozhovor

V ramci stanovené hlavni vyzkumné otazky a dil¢ich vyzkumnych otadzek jsme vytvofili
navrh vhodného scénafe. V ném byly formulovany oblasti hlavnich témat rozhovoru
s respondenty, které jsme doplnili vhodnymi polosrukturovanymi otazkami, S cilem
objektivniho zjiSténi jejich zkuSenosti a nazort.*® Otazky bylo potieba Castecné
konkretizovat bez abstraktivni stylizace, tak aby byly respondentovi s HN srozumitelné.
V tivahu byla brana zejména skutecnost, Ze nékteré charakteristické symptomy HN mohou
narusit plynulost vedeni rozhovoru, ¢emuZ chceme vymezenim danych oblasti a otazek
predchazet. Zaroven chceme respondentovi ponechat dostateCny prostor pro jeho
vyjadieni. Vytvofeni nédvrhu scéndie hlavnich témat rozhovoru nam také napomize pfi

vyhodnocovani vyzkumu.

% SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA A KOL. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach: pravidla
hry. Vyd. 1. Praha: Portal, 2007, s. 170 - 171. ISBN 978-80-7367-313-0.
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Decizni faze otazek pro respondenta
1. Co Vas vedlo k tomu, ze jste zacal/a vyuzivat tuto socialni sluzbu?

2. Muzete mi sd¢lit, kdo nebo co ovlivnilo Vase rozhodnuti pfi vybéru socialni

sluzby?
Deskriptivni faze otdzek pro respondenta

3. Popiste, jak vypada bézny den Vaseho zivota a Vv ptipadé, ze byste mél/a

moznost néco zmenit, co by to bylo?
Evaluacni faze otazek pro respondenta
4. Jak hodnotite socialni sluzbu, kterou v souc¢asné dob¢ vyuzivate?

5. Zmeénil se ngjak Vas zivot od doby, kdy jste socialni sluzbu zacal/a

vyuzivat?

6. Pokud byste se znovu rozhodoval/a vyuzivat socialni sluzbu, jakou byste

zvolil/a? Svoji volbu zdivodnéte.

Vzhledem ke stylu rozhovoru, kdy §lo o rovnocennou dvoustrannou komunikaci,
byly nekteré otdzky respondentim b&hem rozhovoru dovysvétleny. DileZité rovnéZ bylo
pii rozhovoru pozorovat neverbalni projevy respondenta, které nam sd¢lily, jaky piistup
zvolit nejen k nému, ale i ve vtahu k prostiedi rozhovoru.®” Po zodpovézeni viech otizek
bylo v posledni fazi rozhovoru podékovano respondentim za poskytnuty rozhovor

a nasledn¢ doslo k ptatelskému rozlouceni.

" SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA A KOL. Kvalitativai vyzkum v pedagogickych vedach: pravidla
hry. Vyd. 1. Praha: Portal, 2007, s. 159 - 161. ISBN 978-80-7367-313-0.
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4.7 Sbér dat

Uskute¢néna setkani s respondenty byla piedem telefonicky domluvena. U jednoho
Z rozhovort byl na ptéani respondentky ptfitomen jeji manzel, zbyvajici probehly pouze se

samotnymi respondenty.

Béhem rozhovori jsme pro naslednou analyzu dat pouzili zdznamové archy, ve
kterych byly uvedeny poznamky a podnéty vyplyvajici z probihajiciho rozhovoru. Pred
zahajenim kazdého rozhovoru jsme si vytvotili zdznamovy arch respondenta. Tento arch
obsahoval zakladni osobni tdaje o respondentovi a slouzil ndm rovnéz jako pomocnik pfi
vyhodnocovani rozhovoru, a to pfedevsim diky moznosti psat si béhem rozhovoru
poznamky. Jednotlivé zdznamové archy respondenti byly z dGvodu anonymizace

oznaceny Cislem (1, 2, 3, 4, 5). Stejnym zplisobem byli oznaceni samotni respondenti.

Na zakladé zadosti respondentti s cilem zachovani jejich anonymity, jim bylo
ptislibeno nezvetejiiovani komplexnich audio nahravek a nezvefejnéni celych textd
rozhovorl. Z tohoto diivodu nemohou byt kompletni rozhovory s respondenty uvedeny
v piiloze diplomové prace, nicméné mohou byt v piipadé potieby piedloZzeny u obhajoby

diplomové prace.

Setkani s respondenty probihala v pifijemné atmosféfe bez wvné&jSich ruSivych

elementt.

4.8 Zpisob zpracovani dat

Ve féazi zpracovani dat jsme provadéli opakované procitani, studovani rozhovort, s cilem
nalezeni indikatorti souvisejicimi se zkoumanymi jevy. K analyze ziskanych dat jsme
pouzili metodu zakotvené teorie.®® Aplikovali jsme techniky otevieného, axialniho

i selektivniho kédovani.®

% SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA A KOL. Kvalitativai vyzkum v pedagogickych vedach: pravidla
hry. Vyd. 1. Praha: Portal, 2007, s. 84 - 91. ISBN 978-80-7367-313-0.

% SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA A KOL. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach: pravidla
hry. Vyd. 1. Praha: Portal, 2007, s. 211 - 237. ISBN 978-80-7367-313-0.
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Spoleénym signifikantnim vyjadfenim respondentii (vybranym konceptiim) jsme
nasledné ptifazovali kddy, ¢imz jsme provedli oteviené kddovani. V priibéhu prace jsme si
psali poznamky a gradudlnim sbérem dat jsme doplnovali potiebnd data. VSechny kody
a vybrané koncepty tvorily ukazatele vyselektované z transkribovanych texti rozhovort
respondentti vyzkumu. Slu¢ovanim kodi podle podobnosti nebo internich souvislosti jsme
systematicky vytvofili kategorie (proménné). Na zadkladé zjisténi vazeb pojmi mezi
kategoriemi a kody byly vytvofeny subkategorie. Jednotlivé kategorie a subkategorie
formovaly konstrukci pro interpretaci dat a byly jim ptidéleny adekvatni nazvy a pro
prehlednost byly aplikovany do tabulky. Tato slouzila jako vystupni tabulka pro
strukturovani ziskanych dat a koncipovani kostry vyzkumu, na niz bude navazovat cilova

. , 70
zprava vyzkumu.

Ziskand data z otevieného kodovéani nam slouzila pro axialni kodovani, v jehoz
ramci jsme vytvorili paradigmaticky model. Paradigmaticky model nadm zprostfedkoval
vzajemné vztahy, vazby mezi kategoriemi a nasledné i subkategoriemi a umoznil jejich
vybér podle vzniku okolnosti s cilem vydefinovani nejvice saturované kategorie, tzv.

centralni kategorie.

Béhem selektivniho kodovani jsme revidovali a posuzovali vzajemnou pozici
jednotlivych kategorii a subkategorii ve vzajemné relaci s centralni kategorii. Pro lepsi

znazornéni bylo toto kddovani upraveno formou grafického znazornéni.

"® SVARICEK, Roman a Klara SEDOVA A KOL. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach: pravidla
hry. Vyd. 1. Praha: Portal, 2007, s. 216 - 225. ISBN 978-80-7367-313-0.
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5 ANALYZA A INTERPRETACE DAT

Rozhovory s vybranymi respondenty probéhly béhem mésice unora 2014 v zafizeni
socidlnich sluzeb na uzemi Zlinského kraje. V pocatecni fazi jsme zpracovali ziskany
material z provedenych rozhovort. Po uskutecnéni rozhovort zaznamenanych na diktafon
jsme provedli jejich transkripci. Nasledovala analyza textu, jejimz cilem bylo barevné
vyznaceni signifikantnich vyjadieni respondenti. Na zaklad¢ této analyzy jsme provedli

oteviené kodovani, jehoz cilem bylo vytvoreni kodh, subkategorii a kategorii.

Nasledovalo axialni kédovani, diky némuz byla vydefinovana centralni kategorie,
ktera byla nasledn¢ pouzita pro tieti fazi, a to selektivni kddovani. Data jsou interpretovana

grafickou formou, pro hodnotnéjsi prezentaci daji.

Diky analyze rozhovort a kédovani jsme mohli vytvofit novou vztahovou teorii pro
vytvofeni vhodné socialni sluzby v navaznosti na doporuceni vystupt z analyzy vyzkumu
pro praxi. Nasi snahou bylo rovnéZ na zaklad¢é zavéra z otevieného kddovani identifikovat

silné a slabé stranky hodnocenych socialnich sluzeb a zformovat tak SWOT analyzu.

5.1 Sociodemografické idaje o respondentech

V této podkapitole se zabyvame stru¢nou charakteristikou oslovenych respondentt, kteti
vyuzivaji socidlni sluzby ve Zlinském kraji. Zdroji se staly poznatky zjiSténé bchem
rozhovora s respondenty a informace poskytnuté socialnimi pracovniky v socialnich
sluzbach. Informace od pracovnikil v socidlnich sluzbach tvoii pouze dopliujici data, kterad

nejsou dale analyzovana. Pro lepsi prehlednost byla ziskana data vyjadiena v tabulce
(Tabulka 6).
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Tabulka 6 Sociodemografické tidaje respondentti vyzkumu
RESPONDENT | ¢.1 ¢.2 ¢.3 ¢. 4 ¢.5
vék 43 73 53 43 54
pohlavi muz Zena Zena Zena muz
vzdélani stiedoSkolské | vyuéena stiedoSkolské | sttedoskolské | vysokoskolské
pocet déti 1dité 2 deti 2 déti 4 deti bezdétny
stav rozvedeny | vdana rozvedend | vdana rozvedeny
geneticky prenos
HN od otce od otce od matky od otce od matky
doba  vyuZivani

9 let 1 rok % roku 3 mésice necely rok
sluzby
forma sluzby pobytova pobytova | terénni pobytova terénni
) . - . . . . - castecna castecna
imobilita/mobilita | imobilita imobilita | mobilita . .

mobilita mobilita

zajem rodiny ano ano ano ano ano

Zdroj dat: vlastni vyzkum realizovany v tnoru 2014

5.2 Oteviené kodovani a vznik kédi, kategorii a subkategorii

Na zéklad¢ zpracovanych dat ziskanych z vyzkumného Setfeni vzniklo diky otevienému

kodovani 6 kategorii, 9 subkategorii a 25 kodu.

Pro ptehlednost uvedenych kategorii, subkategorii a kodi byla vytvofena nize

uvedena tabulka (Tabulka 6). Ta rovnéz obsahuje vydefinovanou stru¢nou charakteristiku

jednotlivych kategorii v ndvaznosti na kédy vzniklych z vyzkumnych dat. V ptiloze cCislo

P VII jsou graficky zndzornény otevienym kodovanim ziskané kody, subkategorie

a kategorie.
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Tabulka 7 Kategorie, subkategorie a kody

charakteristika
kategorii

kategorie (proménné) subkategorie kédy

Tato kategorie se zabyva dostupnost sluzby

socialni sluzbou z hlediska
jeji dostupnosti, potiebnosti a

neexistence sluzby

samotné existence vhodné

sluzby. Dale uvadi vnitini potfebnost sluzby

podnéty pro vyuzivani osobni problémy

sluzby, jako jsou osobni
problémy ¢i samotna nemoc.

existence nemoci

Obsahem této kategorie je rodina

diivod rozhodnuti se pro dany
druh socialni sluzby, spojeny

nazor odbornika

moznost rychlého

s existenci vlivu rodiny,
prijeti

nazoru jiné osoby, rychlého

jednani v disledku nemoci. . .
J disledky nemoci

Tato kategorie se vénuje Zvladnu

moznostem péce uzivatele v
socialni sluzbé.

nezvladnu

Jedna se o kategorii, ktera
hodnoti poskytovani socialni

zéakladni ¢innosti

sluzby z hlediska jejiho pracovnici
soucasného nastaveni a také z
pohledu idealngjsich nabizené aktivity

moznosti pro moznou upravu
nynéjsiho zptsobu zajisténi

péce. moznost zmény

Sttedem zajmu této kategorie

jsou zmény v zivote uzivatele Gl Aot iy

socialni sluzby, které nastaly duileZitost pratel

vnéjsi zmeény

na zékladé vyuzivani sluzby.

Miize jit o ztratu schopnosti, ztrata financi

samostatnosti, ale také

uvédomeni si vazby na ztrata zamestnani

rodinu ¢i pratele. VSechny

tyto skutecnosti jsou spojeny stavu

zhorSeni zdravotniho

i 5 & i vnitini zmén
predevsim se zménami y obava

zdravotniho stavu uzivatele
sluzby. ztrata schopnosti

Zdroj dat: vlastni vyzkum realizovany v tunoru 2014

Jednotlivé kategorie a subkategorie vytvorené diky slu¢ovani kodu, jez vznikly
v ramci provadéného kvalitativniho vyzkumu, explikujeme vyjadfenim obsahu
singularnich kodi. V nésledujicim textu jsou aplikovany ukazatele, které byly vybrany z

transkribovanych zaznamu rozhovori s respondenty provedeného vyzkumu.
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Kategorie: stimul vyuzivani sluzby

Tato kategorie se veénuje argumentlim vzniku rozhodnuti osoby s HN vyuzivat danou
socidlni sluzbu. Zabyva se potenciondlnosti socidlni sluzby z hlediska jeji dostupnosti,
potiebnosti a existence sluzby vhodné pro uzivatele s HN. Dale obsahuje vnitini podnéty

vyuzivani socialni sluzby, a to osobni problémy i existence nemoci.
Subkategorie: potencionalnost socialni sluzby
» Kod 1 — dostupnost sluzby

Jednim z dGvodl zvoleni si daného druhu socidlni sluzby byla u tfi respondentl
dostupnost socialni sluzby. Dostupnosti byla minéna zejména dosazitelnd vzdalenost
k roding, k pratelim, ale také dostupnost socialni sluzby na ndvazné verejné sluzby, jako
jsou obchody, Iékafi, blizkost centra apod. Béhem rozhovori to byl jeden
ze stfedné¢ vyznamnych stimull, pro¢ si respondenti zvolili pravé dany druh socidlni
sluzby v konkrétni uzemni pisobnosti. Respondent ¢. 2 k tématu uvadi: ,,...ja kvili
doprave, nadrazi...na nadrazi jdu jenom 10 minut...auto uz nemam...pro mé je ta doprava,
ja jsem se tam nemohla dostat... “ Respondent €. 3 sdé€luje: ,, ...mé to vvhovovalo, Ze je to
blizko k déckam, blizko k rodiné...poliklinika je blizko, lékarna je blizko, pan doktor T. je
tady na kopci...je to blizko centra...” Respondent ¢. 5 dopliuje: ,,...je to blizko nasi

rodiné...neurolog ma ordinaci tady 100 metrii.
» Kod 2 — neexistence sluzby

HN patii mezi vzacna onemocnéni, diky €emuZz neni pocet potenciondlnich
uzivatelli socialnich sluzeb tak vysoky, jako u jinych cetnéjSich druhii zdravotniho
postizeni. Sluzba specializujici se na uzivatele s touto nemoci ve Zlinském kraji neni
k dispozici. Tato skute¢nost se projevuje zejména v nabidce jednotlivych druht socidlnich
sluzeb vhodnych pro osoby s HN. Pravé neexistence specializované socialni sluzby
a moznost pfijeti do zafizeni, bylo dalSim ze stimull zvolit danou sluzbu pro tfi
respondenty. Respondent ¢. lkonstatuje: ,,...nikam jinam mne vzit nechteli nebo bych
musel cekat, az budou mit misto jinde a nebyl cas. “ Respondent €. 2 uvadi svou zkuSenost:
., ...drive jsem byla v soukromém domove v P. a tam nebyla ta péce takova...museli jsme
hledat jinde...néjaké reseni, nejaky domov...byl problém s umisténim...diky ochoté pana
vedouciho... “ Respondent €. 4 se k zapisu piipojuje: ,, Taky nikam jinam mne nechtéli vzit,

I3

pry kviili nemoci. Vsude napsali, Ze kviili nemoci mne nevezmou. ‘
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» Kod 3 — potiebnost sluzby

Socidlni sluzby jsou urCeny lidem, kteti z diivodu nepfiznivé socialni situace
potfebuji pomoc druhé osoby. U jedinci s HN tomu neni jinak. Zejména zhorSeni
zdravotniho stavu a ztrata sobé&stacnosti, spojend s nemoznosti jim pomoci ze strany
rodinnych pfislusniki, vede osoby s HN Kk rozhodnuti vyuzit nabizenou socidlni sluzbu.
Tato skutecnost se projevila u vSech respondentd, i kdyz u kazdého byla mira potfebnosti
najiné urovni. Respondent ¢. 1 fika: ,, Uz jsem nemohl zviddat véci kolem sebe a
potreboval jsem pomoct se vsim. ...mamka uz neméla silu to resit...néjak jsem zapominal
brat léky..." Respondent €. 2 dopliuje: ,,...manzel jiz na to fyzicky nestacil, abych byla
doma...méla jsem mobilni toaletu a nékdy jsem se i dvakrat podeélala...manzel byl ke konci
vyrizeny... “ Respondent €. 3 konstatuje: ,, ...protoze jsem byla ze vSeho unavend...tak jsme
citila, Ze to zvliddam jen tézko... “ Respondent €. 4 sd€luje: ,, Starali se o mne rodice, ale uz
to nejde. Nezvladnou to.* Respondent ¢. 5 zapis dopliuje: ,, ...nemiizu bydlet sam...Spatne

se mi chodi a mam ty pohyby...uz mam dva roky pleny, bohuzel... *
Subkategorie: interni potireba
» Kod 4 — osobni problémy

Kazdy z nds ma sviij Zivotni ptibeh a provazeji ho vném radosti ¢i starosti. Rovnéz
podnétem pro Ctyfi respondenty pro vyuzivani socidlnich sluzeb byly jejich osobni
problémy. Vyjadfeni se k tomuto konceptu poskytl respondent €. 1: ,,Se mnou to nebylo
Jjednoduchy, mél jsem diichod, ale také dluhy. Neplatil jsem elektriku na bardku. ...taky
jsem zapalil ten ditm v D. N....“ Respondent €. 2 se zminuje: ,, ...to nepreju nikomu...mé to
vycerpalo fyzicky, psychicky...” Respondent €. 3 se k vyjadieni pfipojuje: ,,...uz jsem
veédéla, zZe to neni v poradku...nechala jsem synovi byt...miij mé tehdy podved!... vSechno
zvladam jen tézko...a nemoc se zacala projevovat... “ Osobni problémy zminil i respondent

¢. 5:,,...mam tady sestru...nemél jsem kde bydlet...hledal jsem reseni...bez sestry bych to

nezvladl... “
» Kod 5 — existence nemoci

U vyjadfeni vSech respondentli bylo zminéno, ze dillezitym stimulem vyuZzivani
socialni sluzby byla samotnd nemoc. ZhorSovéani zdravotniho stavu a fakt, Ze se nemoc
bude 1 nadale zhorSovat, zvySovalo potiebnost zajisténi si vhodného zatizeni. VSichni
respondenti byli srozuméni s tim, Ze HN je nevylécCitelné onemocnéni. Socialni sluzba jim

mize mimo jiné zajistit potiebnou péci, ale nemlze zarucit celkové uzdraveni. Pravé
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nemoc byla u péti respondentll divodem zajisténi si socialni sluzby. S timto pocitem
se vyjadfoval respondent €. 1: ,,...byla to moje nemoc... “ Respondent €. 2 fikal: ,, ...zacalo
to v roce 2001 ...nemoc tak poslednich 6 let...“ Respondent €. 3 uvadi: ,, ...mam tu nemoc,
tohoto Huntingtona...“ Respondent ¢. 4 doplnuje: ,, ...kviili nemoci...nasi uz to nemuzZou
delat...” Respondent ¢. 5 také HN zminuje: ,,...mdm tu nemoc...hledal jsem kviili tomu

«

jiné reseni... "

Kategorie: impuls rozhodnuti

Obsahem této kategorie jsou skuteCnosti, které vedly uzivatele sluzby k rozhodnuti
vyuzivat konkrétni socidlni sluzbu. Z vyrokii respondentll je ziejmé, Ze se jednalo
o impulsy souvisejici s jejich zdravotnim stavem a nevyhnutelnymi dopady na jejich
zaclenéni do spolecnosti. Mizeme konstatovat, Ze pokud by nerealizovali své rozhodnuti,

mélo by to negativni vliv nejen na né, ale tako na jejich rodiny a nejblizsi okoli.
> Kod 1 —rodina

U vSech péti respondentl byl zfejmy vliv rodiny na jejich rozhodnuti zacit vyuzivat
socialni sluzbu. Jednalo se o rozhodnuti rodic¢i, ptipad€ partnerti, ktefi jiz bez pomoci jiné
osoby nedokazali zvladnout péci o své blizké. U dvou respondentti, ktefi vyuZivaji stejnou
socialni sluzbu a je mezi nimi piibuzensky vztah, §lo o spole¢né rozhodnuti. Respondent
¢. 1 uvadi: ,,...mamka rozhodla a ja jsem nechtél, aby se zlobila...neslo to jinak...*
Respondent €. 2 vypovida: ,,...manzZel mohl prijit bydlet tady za mnou...a taky je miij
opatrovnik soudné...manzel uz byl fyzicky vyrizeny...“ Respondent ¢. 3 dopliuje: ,, ...décka
mi to trochu doporucily...jsem tady s bratrem, on by nemohl byt sam...décka jsou blizko a
sestra taky...” Respondent ¢. 4 se vyjadiil takto: ,,To néjak resili rodice a manzel. *

‘

Respondent €. 5 se vyslovil nasledovng: ,, ...sestra a moje rodina.
» Kod 2 — nazor odbornika

Impulsem pro rozhodnuti vyuzivat socidlni sluzbu, ktery by vzeSel z odborného
nazoru, se objevil pouze ve dvou pfipadech respondentli. Mizeme tak konstatovat,
ze nejen mezi laickou vetejnosti, ale také mezi odborniky chybi vétsi informovanost pro
ziskani dalSich védomosti o HN. Neznalost o této nemoci miize vést k chybné l¢kaiské
diagnoze, coz se potvrdilo ve vysledcich prvni faze praktické Casti, vénujici se mapovani

poctu osob s HN V socidlnich sluzbach na tzemi Zlinského kraje (viz Ptiloha ¢. VI).
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Respondent ¢. 3 konstatuje: ,, ...doporucila mi to pani doktorka...Fikala, ze ta nemoc se
bude zhorsovat, tak mam byt radsi tady...“ Respondent ¢. 4 doplnuje: ,, ...viastne to byla

«

nase znamd...ona pracuje v domové v B., radila manzelovi... "
» Kod 3 — moznost rychlého piijeti

Obsah tohoto kodu tvoti vyjadieni jednoho respondenta, u né¢hoz byla impulsem
rozhodnuti skutecnost, ze muze byt v kratkém casovém useku pfijat do registrované
socidlni sluzby. Respondent mél piedchazejici negativni zkuSenost s vyuZzivanim
soukromého zatizeni, které mu nedokézalo zajistit kvalifikovanou péci, diky cemuz se ocitl
V ohrozeni zivota. Snazil se nalézt vhodnou socidlni sluzbu, kterd by byla schopna jej
pfijmout v co nejkratS§im ¢asovém obdobi. Respondent ¢. 2 ve svém vyjadieni uvadi:

¢

., ...tak do piil roku mne prijali...diky ochoté pana vedouciho...
» Kod 4 — disledky nemoci

Vzhledem k vyzkumnému souboru a cilové skupiné respondentl byl dusledek
nemoci vice nez pravdépodobnostnim piedpokladem impulsu rozhodnuti pro vyuzivani
socialni sluzby. Tento koncept se objevil u vSech dotazovanych. Jednalo se zejména
0 obavu znaslednych projevi HN a celkové regresi jiz rozvinutych schopnosti
a dovednosti. Disledkem je pak vétsi zavislost na pomoci jiné osoby. Béhem rozhovort se
objevovaly vyroky respondenttl, ktefi jesté nebyli ztotoznéni se svou diagndzou, a vznikaly
u nich psychické problémy, coZ je zfejmé z kategorie reorganizace zivota. Respondent €. 1
se vyjadfil: ,,...bylo to kvuli té nemoci...doma bych to nezvlddi...” Respondent €. 2
konstatoval: ,, ...je to rok a pul, 25. cervenca...od té doby se to vlastné zhorsilo..."
Respondent €. 3 uvadi: ,, ...byla jsem ze vieho unavenda...bdli jsme se o té nemoci mluvit... *
Respondent €. 4 doplije: ,,...ono se to rozjelo vsechno po narozeni dvojcat...uz se to
muselo resit, je to mnohem horsi...“ Respondent €. 5 dokoncuje vyjadieni k tomuto kodu:
,» --.jako bych mél tu nemoc, co méla nase mama...ona na ni umrela...diagnostikovanou ji
mam 8 let...ta nemoc byla horsi...ted mé trapi srdce...toci se mi hlava, pak sebou
prastim...dalsi zdravotni problémy se stale vice objevuji...ted nemuzu jit sam, ani vyhodit

‘

odpadkovy kos... "
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Kategorie: poskytovani socialni sluzby

Vhodnym nastavenim poskytované socidlni sluzby miizeme zajistit uzivatelim kvalitng;si
sluzby, které budou vyhovovat jejich potfebam. Dilezitym faktorem je mimo jiné
potencional uzivatele sociadlni sluzby, tzn. jeho moznosti a schopnosti zvladat ¢i nezvladat
¢innosti, ale také jeho potfeby. Domnivame se, Ze vySe uvedené schopnosti socialni sluzby,

pfizpusobit se potfebam uzivatelil, vypovidaji o kvalit¢ dané socialni sluzby.
Subkategorie: potencional uzivatele sluzby
» Kod 1 —zvladnu

V ramci tohoto kodu se respondenti vyjadiovali k tomu, co si jsou schopni
zabezpecit sami. Samoziejme, ze vyse jejich schopnosti zévisela od aktudlniho zdravotniho
stavu, ale také od nastaveného zpiisobu poskytovani socialni sluzby. Dotazovani vyuZzivali
sluzby socialni péce, tedy jejich moznosti byly limitovany, nicméné jsme v nékolika
vyjadienich respondentii vnimali tendenci pracovnikii tzv. piepeCovavat uzivatele.
Respondent €. 1 odpovidal: ,,...pordd lezim v posteli... mam rad jidlo... divaim se na
televizi...” Respondent ¢. 2 uvadi: ,,...rozumove jsem V poradku, ale télo povolilo... "
Respondent ¢. 3 konstatuje, co vSechno je schopen zvladnout: ,, ...snidané, vecere, obcas
nakupy... chodim na vychazky...osetrovatelskou péci... “ Respondent €. 4 se vyjadtil: ,, ...uz
se mi Spatné polykd, musi mi to krdjet...jsem nejradéji sama, tady vedle si lehnu a
odpocivam...hlavné, Ze mi pomuzou...” Respondent €. 5 dopliuje, pfiCemz je ziejme,
ze diky pfitomnosti sestry a pomoci z jeji strany, nevyuziva dalsi nabizené ¢innosti socidlni
sluzby: ,,...sestra se o mne stara, nachysta mi jidlo... udela mi kdvu... jdeme na

prochazku...i léky mi davd ona...
» Kod 2 —nezvladnu

Tento koéd je opakem piedchoziho. Obsahuje vyjadieni respondentli k ¢innostem,
které jsou jim zajistovany poskytovateli socidlni sluzby. Jejich vycet souvisel s jejich
zdravotnim stavem a nabizenymi ¢innostmi. Respondent ¢. 1 uvadi, co vSechno mu je
poskytovano: ,, ...vstavani, umyvani, snidané, sedim na voziku, uz nemuzu chodit...nékdy
mne vezmou ven na voziku...nékdy se mnou sestra cvici...Ze mi pomiiZzou se najezt..."
Respondent €. 2 uvadi: ,, ...prakticky vSechno...prebalovani, plinky, jak vcilka mam sondu
do zZaloudka...stravovani, ubytovani, vSechno musi byt...“ Respondent ¢. 3 dopliuje:
., ...jenom obéd...uklid a taky nékdy nakup...velké ndakupy... “ Respondent €. 4 konstatuje:

,, ...VSechno mi musi pomdahat sestry, je toho hodné...potrebuji pomdhat pri chiizi, p7i jidle
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mne taky néekdy krmi... mam pleny, davaji mi léky a tak...pravni véci resi manzel..."
K tomuto koédu se dale vyjadiuje respondent €. 5: ,,...potFebuju pomoc...obédy tady
davaji...nekdy jeste nakupy...i léky mi dava sestra...taky uklizi...uz dva roky mam

plenu...hiire se mi chodi, doktorka mi napsala choditko...

Kategorie: evaluace sluzby

Ptedpokladem pro nastaveni efektivni, kvalitni sluzby, zajist'ujici potteby svych uZzivatel
jsou informace, které ndm mohou sdélit stavajici uzivatelé ¢i rodinni pfislusnici v ramci
zpétné vazby hodnoceni socidlni sluzby. Kategorie vychazela z kodi vénujicich se
hodnoceni zakladnich c¢innosti, pracovnikii a nabizenych aktivit sluzby, coz tvofilo
subkategorii vazici se k profesionalité¢ socidlni sluzby. Vyznamnym zji§ténim jsou
informace tykajici se moznych zmén v poskytovanych socidlnich sluzbach a nalezenim
absentujici nabidky sluzeb. Zajimavosti je, ze se na rozdil od dalSich kategorii v ramci této

kategorie a nalezenych jednotlivych koéda, vyjadrovali vzdy vSichni respondenti.
Subkategorie: profesionalita socialni sluzby
» Kod 1 — zékladni ¢innosti

V ramci tohoto kodu respondenti sdélovali své zkuSenosti s nabizenymi zakladnimi
¢innostmi sluzby a také informace, zda jim nabizené €innosti postacuji, véetné mozného
hodnoceni sluzby. Miizeme si tak zobrazit, jaké Cinnosti jsou uzivatelim poskytovany
a jestli je miZeme vnimat jako takové, které umoZznuji zachovat ¢i udrZet sobé&stacnost
uzivateli. Respondent ¢. 1 konstatuje: ,, ...mam kde bydlet a jist mam také co... nékdy se
mnou sestra cvici... nejvice se mi libi jidlo... sedim na kulturce...divam se z okna...porad
lezim v posteli... " Respondent ¢. 2 k tématu dodava: ,,...no ty zdravotni a pecujici... "
Respondent €. 3 sdéluje: ,, ...poskytuji mi to, co potrebuji...zatim mi to vyhovuje, je to tady
velice pekné a cisté...je tady auto, odvezou vas tieba i k doktorovi... “ Respondent €. 4 tika:
., ...poskytuji mi to ubytovani, jidlo a tu péci... nemiizu se o sebe postarat sama...jeste si
zvykam... oni mne tady ubytovali... “ Respondent €. 5 dopliwje: ,, ... zatim mi to vyhovuje,

3

Jje to nove postavené... je tady vytah... to co vyuzivam, mi vyhovuje..."
» Kod 2 — pracovnici

Obsahem kodu je hodnoceni pracovniki, ktefi ptsobi v socidlnich sluzbach

respondenti. Respondenti zmifuji zejména pracovniky v socialnich sluzbach, které
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oznacuji také jako ,,sestficky®. Jedna se o pracovniky, ktefi travi s uzivateli nejvice Casu
v piimé péci a logicky jsou tak nejcastéji hodnoceny dotazovanymi. V jednom piipadé
respondent kladn¢ hodnotil pfistup vedouciho sluzby a jeden dotazovany kvitoval
empaticky pristup socialniho pracovnika, ktery m¢l alespon zakladni povédomi o HN. Jako
jeden z hlavnich problémi vnimaji uzivatelé nedostatek persondlu v socidlni sluzbé,
na zakladé ¢ehoz vznik4 absence individualniho piistupu a pocit samoty ¢i lhostejnosti.
Rovnéz pracovnici mohou byt v disledku naroCnosti pfimé péce s klienty a dalSim
pozadavkiim ze strany managementu vycerpani a mize to vést aZz k syndromu vyhoteni
nebo k rozhodnuti zménit pracovni misto. K tématu se respondent ¢. 1 vyjadiil takto:
., ...tady nemaji tolik casu... je tu moc lidi, co porad néco potrebuji... libi se mi, Ze se o
mne staraji, hlavné L.... nékteré sestry jsou dobré, nékteré zbytecné ivou... L. mi
pomdaha... Respondent ¢. 2 uvadi: ,,...s téma sestrickama, Ze néco reknou... pristup
vynikajici... c¢tou mi...diky ochoté pana vedouciho® Respondent ¢. 3 dopliuje své
vyjadieni: ,,...s pracovniky jsem spokojend... cokoliv, kdyz je problém, tak ji
zavolam...pani V. je taky velice hodnd, ta taky chdpe tu nemoc...” Respondent €. 4
konstatuje: ,, ...maji toho hodné, jako tady jsou moc nemocni vSichni...nevim, jsem tady
kratce...hlavné, Ze mi pomiizou... “ Respondent ¢. 5 dopliuje svym nazorem: ,, ...jo je to

«

dobry...nemam nic proti persondlu... *
» Kod 3 — nabizené aktivity

V tomto kddu jsme se snazili zjistit ndzor respondentil na nabizené aktivity socialni
sluZzby. Nemuselo se jednat pfimo o zdkladni Cinnosti, ale také o nabizené fakultativni
¢innosti, popiipadé o jakysi nadstandard sluZzby. Nadstandard neni v soucasné legislative
nijak ukotven, ale kazdy poskytovatel si mize nastavit ¢innosti, aktivity nebo sluzby, které
muze nabidnout svym uzivatelim ,,jako néco navic®, s ¢im se ve stejném druhu sluzby jen
tak nesetkaji. Mize jit o fakt, ktery pomtize uzivateli rozhodnout se pro takovouto socialni
sluzbu. Vzhledem k cilové skupiné respondentd, bylo oCekavéano, ze jim socidlni sluzby
nabidnou nebo zprostfedkuji sluzby kompenzujici jejich handicap. Jako je napftiklad
rehabilitace, logopedie, fyzioterapie apod. Respondent ¢. 1 zminwuje: ,, ...specidlni terapie
nemam...mam tu jen dobrou postel...” Respondent ¢. 2 uvadi: ,,...... rehabilitace, asi
ne...je tu kiosek...manzel chodi za kamaradama do dédiny...“ Respondent ¢. 3 doplituje
vycet aktivit: ,,...byl tu Mikulassky vecirek, vystoupeni Skoly... vylety do Luhacovic a do

riiznych mést...“ Respondent €. 4sd€luje: ,, ...jsem nejradeji sama... o pomoci odbornika
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jsme nepremyslela... Respondent ¢. 5 pak dokoncuje vyjadieni: ,,...moc nevyuzivam, co

Jje tady...tady jsou starici...potrebuji si s nekym normalnim povykladat... *
Subkategorie: absence nabidky
» Kod 1 — moznost zmény

Tento kod navazuje na piedchozi, v kterém jsme zmifovali nabizené aktivity
socialni sluzby, vcetné jejich hodnoceni ze strany uzivateli. Zde se vénujeme absenci
nabizenych ¢innosti v ramci nastavené socialni sluzby. Mélo by se jednat o individualni
zajisténi aktivit vychazejicich z potieb uzivateli. Respondenti méli moznost se vyjadrfit
k chyb&jicim nabidkam sluzby, ke zménam ve sluzbé, které vnimaly vzhledem ke své
situaci jako potfebné. Domnivame se, ze uzivatelé percipuji vzhledem ke své nemoci jako
nejvhodngjsi nabidku rehabilitace, masazi, cviCeni, ale také pomoc psychologa. Néktefi
dotazovani nevédéli, co by bylo pro n€¢ vhodné, diky neznalosti nabidky odbornych
a podpurnych ¢innosti, které by jim mohly kompenzovat a pomohly jim pfi feseni zejména
zdravotnich problému. U respondenta ¢. 4 jsme uvedli jeho vyjadieni u této kategorie
vzhledem k tomu, ze poskytovatel si neuvédomil nevhodné zafazeni uzivatele na oddéleni,
kde jsou umistény spolecné¢ s dospélou respondentkou déti a osoby tézce zdravotné
postizené. Na zdkladé tohoto zjiSténi vnimame absenci nabidky a moznost zmény
V zafazeni na jiné oddé€leni. Respondent €. 1 sdélil: ,,...néco zménit, nevim, asi ne... uz
jsem si zvykl..mam zdjem o moznost rehabilitace, cviceni...” Respondent ¢. 2 uvadi:
,, ...nevim, jestli bych to chtéla zménit..." Respondent €. 3 konstatuje: ,, ...rehabilitace a
masaze, nic tu neni, asi bych je vyuzila, urcité... premyslela jsme o pomoci psychologa...
Respondent €. 4 se vyjadiil: ,, ...vidim, Ze jsou tady se mnou déti, ale sestry rikaly, Ze to
nejsou deti, jen tak vypadaji...je to smutné to prostredi...pripomina mi to moje deti."
Respondent ¢. 5 konstatoval: ,, ...urcite bych masaze nebo rehabilitace vyuzil... diive mi to

moc pomdhalo... kdyby byla moznost a nékdo mi to vysvetlil... byt je maly a pod nama je

jeden, co si porad stézuje... je to holt takovy paneldk...

Kategorie: reorganizace Zivota

Kategorie se vénuje zméndm v Zivoté osob, které zacaly vyuzivat socialni sluzby. Jedna se
nejen o vnitini, ale také 0 vnéj$i zmeény, spojené S nezbytnosti dilezitosti potieb Cloveka,

ztratou jistot a obav z budoucnosti v dal$im zivoté. Zména v zivoté kazdého ¢loveéka sebou
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ptfinasi vedlejsi transformace. Pokud cloveék vstoupi jako uzivatel do socialnich sluzeb, jde
u n¢j navic o zmény velké, které zasahuji nejen do zivota nového uzivatele, ale také jeho
blizkych. Tuto kategorii tvofilo nejvice kodl, z cehoz mizeme usuzovat, ze vyznamné
zmeény v zivoté zasdhly viceméné kazdého respondenta. Lze také konstatovat, ze tato

kategorie sebou piindSela velmi intenzivni neverbalni bolestné reakce respondenti.
Subkategorie: vnéjsi zmény
» Kod 1 — dulezitost rodiny

Tento kod hovoii o dilezitosti rodiny, coz potvrzoval rozhovor kazdého
respondenta. At uz Slo o dobré ¢i horsi vztahy, potfeba patfit do rodiny, mit n¢koho
blizkého, radovat se z jeho blizkosti a potfeba mit rad, byla respondenty vnimana velmi
intenzivné. U vSech dotazovanych hréala rodina vyznacnou roli. U jednoho respondenta
byla dilezitost rodiny spojena s potfebnou pomoci, kterd mu byla poskytovana, aby mohl
vyuzivat danou socidlni sluzbu. Dilezitost rodiny popsal respondent ¢. 1takto: ,, ...t0 samé
mad i mladsi bracha...zena se se mnou rozvedla...mam syna, toho jsem nevidél hodné let...
Respondent €. 2 uvadi: ,,...bez manzela bych to nezviddla, on mi pomadha... rodina je
dulezita... “ Respondent ¢. 3 konstatuje: ,, ...jsem rdada, zZe jsme s bratrem... jezdi za mnou
rodina, sestra i deti... “ Respondent €. 4 dodava: ,, ...mam ctyri déti... manzel, deéti i rodice
za mnou jezdi, moc mi chybi... nejsem doma, to my chybi...” Respondent ¢. 5 se dale
vyjadiuje: ,,...nemohl bych tady byt sam... jestli by tady sestra nebyla, musel bych jit

nékam jinam... potrebuju sestru, bez ni bych to nezvladl... "
» Kod 2 — dulezitost pratel

Tak jako byla v ptedchozim kodu popsana dutlezitost rodiny, je to obdobné
I s dulezitosti a potiebou mit pratele, na které se miZzeme v ptipadé potieby obratit. Své
vyjadieni a vazby na pfitele sdélili Ctyfi dotazovani. Zajimavosti je ovSem skutecnost,
zZe ani jeden z nich nepotvrdil pfitomnost ptatel v zafizeni socidlnich sluzeb, ve kterém Zije.
Vzhledem k informacim ziskanym b&hem rozhovoru je patrno, Ze osoby s HN jsou
mentalné v potadku, bez zjevnych projevli demence ¢i mentalniho postizeni. Ve sluzbach,
které vyuzivaji, se setkdvaji s klienty, ktefi maji mentalni postizeni, pfipadné jsou
seniorského véku a trpi stafeckymi demencemi ¢i Alzheimerovou chorobou. Jejich reakce
byly n¢kdy vice oteviené¢ a pratele méli pouze ze svého plivodniho okoli, jeste¢ pied
pfichodem do zafizeni. K moznosti dulezitosti mit ptatele, se respondent ¢. 1 vyjadril

nasledovné: ,,...nékteri pacosi jsou blbci, nemam si s nimi o cem popovidat... diive Zebrali



UTB ve Zling, Fakulta humanitnich studii 74

cigaretu, ted uz mam pokoj... “ Respondent ¢. 2 uvadi: ,, ...tady asi ne, tady téch kamaradii
tolik neni... “ Respondent €. 3 konstatuje: ,, ...tady nemam pratele, ale v N. aVv B. ano, jezdi
za mnou... “ Respondent €. 5 dopliuje: ,, ...mam pratele a rodinu, ktera mne navstévuje... “

» Kod 3 — ztrata financi

Ke ztraté financi se vyjadril pouze jeden respondent, ktery v dob¢, kdy se nemoc
jesté zcela neprojevovala, vykonaval vysoce financné ohodnocenou pracovni pozici. Dle
informaci respondentii béhem rozhovoru, pobiraji vSichni dotazovani invalidni diichody
a prispévky na péci. Ke ztrat¢ financi se respondent ¢. 5 vyjadfil takto: ,, ... penize chybi,

kdyz jsem nemocny...
» Kod 4 — ztrata zaméstnani

Dal$im kodem navazujicim na ztratu financi je ztrata zaméstnani. K tomuto tématu
se vyjadiili dva respondenti, kteti vyuZzivali terénni socidlni sluzbu. Mlzeme tedy fici,
ze potieba byt soucasti pracovniho procesu, byla u téchto respondentii stale jesté citelné
konsolidovana. Respondent ¢. 3 uvadi: ,, ...bohuzel, pracovala jsme jako barmanka a na
celni sprave ve Z., ted’ ma invalidni duchod...” Respondent ¢. 5 dopliuje: ,,...byl jsem

‘

vojak z povolani...mam majora...ztratil jsem praci kviili nemoci... *
Subkategorie: vnitfni zmény
» Kod 5 — zhorSeni zdravotniho stavu

Ke kodu, obsahujici informace o zhorSujicim se zdravotnim stavu, se vyjadfili ¢tyfi
respondenti. VSichni hovofi o celkové neuspokojivé situaci, o vzniku novych zdravotnich
probléml a ztraté schopnosti zvladat bézné ukony, at uz jsou spojeny s hygienou,
stravovanim nebo mobilitou. HN je charakterizovana ubytkem schopnosti ¢lovéka,
postupnym prohlubovanim zdravotnich problému a typickou choreou, coz je dusledek
odumirani mozkovych bunék. Celkovy postoj takto vyjadtil respondent €. 1: ,,...nekdy se
trepu a nekdy se nemiizu nadechnout... uz nemiizu chodit, potiebuju vice, aby mi
pomahali... tedka uz je to Spatny... jsem hodné v nemocnici...“ Respondent ¢. 2 uvadi:
., ...ta chiize uz byla Spatnd, furt to cukani... uz nemiizu ani sedet, nic... " Respondent €. 3
se vyjadfil takto: ,,...nechci byt utlumend, tak neberu haloperidol... on utlumuje mozek...
mam jiné leky...” Respondent ¢. 5 dopliuje: ,,...Spatné se mi dycha... ted mé trapi
srdce...hlavu mam v pohode, télo je na hovno... kvili té nemoci je to horsi... toc¢i se mi

I3

hlava...*
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> Kod 6 — obava

Vramci zmén v zivoté dotazovanych byla oblast strachu v minulosti
a zbudoucnosti siln¢ intenzivné popisovana vSemi respondenty. HN je dédicné
onemocnéni s hypotézou padesati procentniho pienosu nemoci na své déti. Zejména
zkuSenosti z projevli nemoci u rodi¢l, vyvolavaly u respondentli velké obavy. U nékterych
to byl strach ze samoty a nevédomosti. Kromé jednoho respondenta méli vsSichni vlastni
déti, coz u nich vzbuzovalo pocit viny, vycitek a obavy z toho, jak se s nemoci vyrovnaji.
U nékterych dotazovanych vyvstala potfeba pomoci psychologa nebo psychoterapeuta.
Respondent ¢. 1 konstatuje: ,,...nevim, co muj syn...” Respondent ¢. 2 se vyjadfuje:
,, ...doktor Fikal, Ze je to prakticky nevylécitelna choroba, bude se stdle jenom zhorsovat... *
K tomuto kédu sviij pohled sd€luje i1 respondent €. 3: ,,...kdyZ jsem vidéla nasi mamku,
nechci dopadnout jako mamka, to bylo strasné, ona fakt neZila...” Respondent ¢. 4
vyjadfuje svoji starost o déti: ,,...mam obavu, Ze moje deti budou mit tu nemoc... pokusim
se tady s #im smirit... U n€kolika respondentd nastala obava z prostiedi, ve kterém Zziji,
a to ve vztahu k dalsim uzivatelim sluzby, jak uvadi respondent ¢. 1: ,,...bdl jsem se lidi
kolem sebe...“ Respondent ¢. 3 dopliwuje: ,, ...stiZnosti souseda pod nami, Ze bratr déla

¢

hluk, povidame si na balkoné...” U jednoho z dotazovanych se setkavame také
se strachem, Ze v pfipad¢ stale vétSi miry zéavislosti na pomoci jiné osoby, bude muset
soucasnou socialni sluzbu opustit. Respondent ¢. 5 sdé€lil: ,,...mam tady svobodu, rezim
znam, nechtel bych byt nékde, kde jsou stari a dementni... nevim, kdyby se mi ta nemoc

zhorsila jesté vice nebo kdyby se zhorsila sestie... ted mam sestru, ale co kdyz tam

nebude...
» Kod 7 — ztrata schopnosti

Diky HN se u ctyf dotazovanych vyskytl problém, ktery se dotykal jejich
schopnosti zvlddat bézné ukony kolem své osoby. Muzeme fici, ze u nich dochézi
K postupné ztraté sobéstacnosti a osoby s HN se stavaji stale vice zavislymi na péci
a pomoci jiné osoby. Ztrata schopnosti a obava z dusledkii zhorSeni zdravotniho stavu
vedla jednoho dotazovaného k suiciddlnim myslenkdm, respondent €. 3 tika: ,, ...vSechno
jsem zvladala a prijde nemoc a je to v Prcicich... nejvice mi chybi auto, Ze uz nemiizu ridit,
clovek byl volny, mél svobodu... az ja ztratim samostatnost, tady skoc¢im z balkonu nebo se
zabiju jinak... " Respondent €. 4 uvadi: ,, ...doktor mi rikal, Ze to bude horsi... potrebuju

kolem sebe hodné prace...“ Dva dotazovani se zmifovali o neschopnosti, ktera nesouvisi
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s jejich zdravotnim stavem. Respondent €. 1 vypovida: ,, ...dFive jsem kouril, ted uz ne...*

«

Respondent €. 5 doplnwje: ,, ...jsem neschopny, bydlet sam... "

Kategorie: sebereflexe volby

Tato kategorie se vénuje sebereflexi dotazovanych ve vazbé na rozhodnuti vyuzivat
konkrétni druh socialni sluzby. U jedné subkategorie jde o osobni pohled s pozitivni
a negativni reakci a druhd subkategorie se zabyva externimi vlivy s nemoznosti volby.
Miuzeme konstatovat, Ze vétSina respondentd vnima pfijeti do zafizeni socialnich sluzeb
jako nutnost, ktera vznikla v duasledku jejich nemoci. Vzhledem Kk neexistenci
specializovaného zafizeni, jeZ by poskytovalo socialni sluzby pouze osobam s HN, byla
jejich volba pro vyuzivané zafizeni jedinou moZnosti. Problém s pfijetim do zafizeni
socialnich sluzeb byl zejména u pobytovych sluzeb, pficemz ve dvou piipadech mél
poskytovatel vydefinovanou vhodnou cilovou skupinu osob a v jednom piipadé byl pro

piijeti rozhodujici vék respondenta.
Subkategorie: osobni postoj
» Kod 1 — negativni reakce

Ptizplisobeni se socialni sluzb¢, smifeni se nejen s nemoci, ale také snovym
zpusobem Zzivota, ur€itym rezimem sluzby, bylo a je pro tfi respondenty velmi obtizné.
Zeyména z davodu pochopeni dané situace by se jevilo jako vhodné, aby poskytovatel
socialni sluzby nabidnul ¢i zprostfedkoval uZivatelim pomoc odbornika, a to predev§im
psychologa. O tomto jsme se jiz zminovali v kategorii evaluace sluzby. Naprostou zménu
zivotniho stylu, ztrdtu neustalé ptitomnosti rodiny pocitoval respondent €. 4: , ...chtéla

bych byt doma... nechci do Zadné sluzby, ale jinak to nejde... musim to pochopit... "

Beznadéjné pocity mél respondent €. 3: ,...co si clovek miize vymyslet... aby ta nemoc
nepostupovala tak blbé... budou horsi veci...” Osoby s HN jsou pfedev§im v mladSim

veéku naprosto mentdlné v pofadku a jejich umisténi do zafizeni mezi osoby s mentalnim
postizenim, je pro né¢ velmi demotivujici a vyvolavd u nich negativni reakce, jako
u respondenta €. 1: ,,...védel jsem, zZe to bude horsi... pro mé to nebylo lehky, ale neslo to
jinak... nejhorsi to bylo na zacatku... byl jsem nastvany na cely svet... kolem sebe mate

3

samé blazny a idioty... nechtél jsem tu byt... to nevadi, kazdy umre... uz nic necekam...*
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» Kod 2 — pozitivni reakce

V ramci osobniho postoje jsme nalezli i pozitivni reakce souvisejici s osobnim
postojem Kk vyuzivané socialni sluzbé. Kladné vyjadieni je spojeno u respondenta ¢&. 2
zejména se skuteCnosti, ze dotazovany je v seniorském véku a velkou roli hraje pfitomnost
rodinného pfislusnika v socialni sluzb¢: ,, ...jd jsem tady spokojend i manzel...” U dvou
respondentli byla pozitivni reakce spojena s formou socidlni sluzby, a to terénni. Bydleni
v dom¢ s pecovatelskou sluzbou a vzijemna pomoc nebo podpora jim vyhovuje.
Respondent €. 3 uvadi: ,, ...jsem rada, Ze jsem tu... je to tady dobré... jsem spokojend, asi
bych zvolila stejné...* Respondent ¢. 5 dopliwje: ,, ...nepotrebuji byt nékde, kde se musi
poslouchat... nikde jinde bych byt nechtél... Vyjadieni respondenta ¢. 1 je vnimano jako
smifeni se s danou situact: ,, ...na zacdtku to bylo horsi... ted jsem si zvykl... mam to, co

‘

potrebuju... "
Subkategorie: externi vlivy
» Kod 3 —absence volby

V tomto kédu zminiujeme absenci volby, kterou sdélili ¢tyfi respondenti, obsahujici
problematiku umistovani osob s HN do socidlnich sluZeb. Na zéklad¢ faktu, Ze HN patfi
mezi vzacna onemocnéni, nejsou V ramci celé Ceské republiky zafizeni socialnich sluzeb,
které¢ se specializovala na osoby stimto onemocnénim. Pokud je zadatel s HN pfijat
do sluzby, je to diky tomu, Ze ma sluzba nastavenou velmi variabilni cilovou skupinu
a osobam s HN se do ni podafi zahrnout. Vzhledem k tomu, Ze HN patfi mezi nemoci
vydefinovanymi ve 20 stoleti, nemizeme hovofit ani o historickém zatazovani osob s HN
do zatizeni poskytujici socidlni sluzby. O nemoznosti vybéru a zmény volby konkrétni
socidlni sluzby hovoti respondent ¢. 1: ,, ...pro jinou sluzbu nebyla jina moznost... "
Respondent €. 2 dopliwuje: ,, ...nikde jinde to nebylo mozné...“ Rovnéz respondent €. 4 se
k této situaci vyjadiuje: ,,...tato sluzby byla jedind, co mne prijala..." Starost z umisténi
do zatizeni, které nebude kvili skladbé klientli vhodné, vyjadiil respondent €. 5: ,, ...nechci
byt mezi néjakyma staryma, ja jsem mél teprve neddavno 50 let, nechci byt mezi

‘

postizenyma nebo osmdesatiletyma...
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5.3 Axialni kodovani a tvorba paradigmatického modelu

Na zaklad¢ ziskanych informaci z vybranych signifikantnich vyroku, transkribované
v predchazejicich kapitolach, jsme provedli technikou axidlniho kodovani sestaveni
paradigmatického modelu, diky némuz byly vymezeny druhy relaci mezi kategoriemi a
subkategoriemi (Obrazek 3). Kodovani bylo uskuteénéno na zakladé vztahi podle
standardizovanych jevi — kontext, pfi¢inné podminky, jev, intervenujici podminky, jednani
nebo interakce, s vyslednymi nasledky a vydefinovanim centralni kategorie. Centralni

kategorii — uzivatel socialni sluzby, povazujeme za nejvice saturovanou proménnou.

Obrazek 3 Axialni paradigmaticky model

L pri¢inné podminky J kontext

poskytovani socialni sluzby

impuls rozhodnuti
stimul vyuzivani sluzby
interni potfeba
osobni postoj

sebereflexe volby

absence nabidky

\ intervenujici podminky J
jev

vnitini zmény

evaluace sluzby s
vn&jsi zmény

\|/ externi vlivy

jednani/interakce |/

potencional uzivatele

profesionalita socialni sluzby

notencionalnost socialni sluzbv

y

l nasledek J

reorganizace Zivota

y

centralni kategorie

uzivatel socialni sluzby

Zdroj dat: vlastni vyzkum realizovany v tinoru 2014
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5.4 Selektivni kodovani

V ramci otevieného a axialniho kodovani jsme interpretovali charakteristiky, dimenze a
vzajemné vztahy kodu, subkategorii a kategorii. Po identifikaci centralni kategorie, ziskané
diky axialnimu kdédovéni, jsme systematickym procesem provedli relaci mezi centralni
kategorii a ostatnimi kategoriemi ¢i subkategoriemi. Vysledkem je model selektivniho
kodovani (Obrazek 4), v némz stiedovou ideu (jev) tvofi centralni kategorie v deskripci

S ostatnimi kategoriemi.

Obrazek4 Model selektivniho kddovani

| pricinné podminky I kontext
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uzivatel socialni sluzby intervenujici podminky
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\

potenciondlnost socialni sluzby

profesionalita socialni sluzby

absence nabidky

jednani/interakce

poskytovani socialni sluzby
evaluace sluzby

vnéjsi zmény

!

nasledek

sebereflexe volby

Zdroj dat: vlastni vyzkum realizovany v inoru 2014
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5.5 Tvorba nové vztahové teorie

Z provedené¢ho vyzkumu vyplynula provazanost mezi nékterymi koédy, subkategoriemi
a kategoriemi. Na =zakladé zjisténych skuteCnosti jsme vytvofili schéma nové
vygenerované teorie, kterd demonstrovala vzajemnou interakci proménnych. Tato teorie
vznikla na zdklad¢ dat ziskanych z provedeného vyzkumného Setfeni socidlnich sluzeb
poskytovanych osobam s HN, ale piesto nabizi pohled na socialni sluzby a uzivatele
Vv generalni rovin€. Mizeme konstatovat, ze jde o teorii, kterou je mozno vyuzit i pro rizné

druhy socialnich sluzeb a pro specifické cilové skupiny uzivatelti.

Nové vytvofenou vztahovou teorii zndzorfiuje Obrazek 3. Vznik socialni sluzby
pro konkrétni cilovou skupinu osob by mél byt podminén a vychézet z moznosti socialni
sluzby. Sluzba by méla byt nastavena efektivné, s jasné stanovenymi zdroji a naklady.
Meéla by odpovidat platné legislativé, pfiCemz by se méla podilet na komunitnim planovani
daného regionu. Na zékladé komunitnich plani by méla byt nasledné¢ provazana
S krajskym systémem planovani a rozvojem socidlnich sluZzeb. Sluzba by méla byt
efektivni, dostupna, potfebna a kvalitni. Rovina moznosti socidlni sluzby by méla byt

provazana s potiebami uZivatele.

Kazdy uzivatel sluzby mé specifické potieby, které¢ by mu sluzba méla zajistit.
Nedilnou soucésti je jeho vazba na rodinu a pratele, z které vyplyva potfeba tzemni
dostupnosti pro zachovani této valence. Pro spravné nastaveni sluzby s individualnim
pfistupem k uzivateli je zapotfebi multidisciplindrni spoluprace, diky niz mohou byt

uspokojeny vsechny pozadavky a potfeby uzivatele sluzby.

Pro prohloubeni povédomi o potifebach osob s HN, vnimame jako velmi dilezité
vzajemné propojeni jednotlivych urovni, vcetné nutnosti kvalitn€jsi a dasledné;si
informovanosti nejen odborné, ale také laické vefejnosti. Neznalost dalezitych faktora
muZe vést k neodvratnym pochybenim. Realizace procesu by byla zakoncena vznikem
socialni sluzby, nastavené na potfeby uzivateld, ale také s ohledem na moznosti socidlni
sluzby. Tuto novou vztahovou teorii miizeme nabidnout jako doporueni pro praxi (viz

podkapitola 5.8).
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Obrazek 5 Schéma nové vztahové teorie
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Zdroj dat: vlastni vyzkum realizovany v tunoru 2014
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5.6 SWOT analyza hodnoceni socialni sluzby

Pro ptehlednéjsi koncepci zjisténych vystupti jsme vytvorili SWOT analyzu, kterd nam
diagnostikuje prostifedi socialnich sluzeb (Obrazek 4). RovnéZz napomuze definovat

opatieni, ktera jsou dulezita pro mozna nastaveni evaluace sluzeb do budoucna.

Zdroji informaci pro analyzu se stala data ziskana na zaklad¢ vyzkumného Setfeni
socidlnich sluzeb, které poskytuji sluzby osobam s HN. Zjisténé informace mohou byt
pfinosné také pro dal$i druhy socidlnich sluzeb uréené pro rizné typy cilovych skupin.
Vyhodou SWOT analyzy bylo vydefinovani silnych a slabych stranek, které hovotily
0 nastaveni pozitivnich i negativnich Ciniteld u zkoumanych sluzeb. Mezi silné stranky
patfilo zejména dostatecné technické a materidlni vybaveni zafizeni, ddle to byla snaha
o prohlubovani spoluprace s rodinami uzivatell a nabizené volnocasové aktivity. Musime
ovSem konstatovat, ze ne vSechny tyto aktivity byly vhodné pro osoby s HN. Silné stranky
by se mély dale maximaln¢ vyvijet. Mezi slabé stranky patfil nedostatek persondlu v pfimé
péCi, nastaveny rezim sluzby a problém s umisténim zadatele s HN do pobytovych
zafizeni. Slabé stranky by se meély ve sluzb€ identifikovat a postupnym procesem

transformace zménit.

V ramci SWOT analyzy jsme oznacili ¢initele, kteti ovliviiovali sluzbu z vnéjsiho
prostiedi. Jednalo se o pfilezitosti a hrozby pro socidlni sluzbu. Vyuziti a aplikovani
prilezitosti miiZe napomoci pii dalSim rozvijeni a nastavovani sit¢ socidlnich sluZeb.
Jednalo se o aktivni pfistup rodiny a 0 snahu co nejvice vyuzivat terénni formu socialni
sluzby, ktera umoznuje uZivateli, zlistat co nejdéle ve svém ptirozeném domécim prostiedi.
Analyzovani hrozeb bylo v rdmci vyzkumu nejcastéji zastoupeno. Vystupem byla zejména
nizka informovanost o HN, rizika spojena s nemoci nebo pro osoby s HN nevhodné
nastavené socialni sluzby. Uvedené hrozby by mély byt sledovany a v co nejvétsi mife

eliminovany ¢i kompenzovany.
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Obrazek 6 SWOT analyza hodnoceni socidlnich sluzeb
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Zdroj dat: vlastni vyzkum realizovany v inoru 2014
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5.7 Shrnuti vysledkii vyzkumu

V ramci vysledki ziskanych z vyzkumu jsme mohli vydefinovat vzajemné piisobeni
Cinitelil v noveé vygenerované teorii. Tato teorie zdlraznila nutnost koncipovat socialni
sluzbu v navaznosti na potfeby uzivatele, ale také na moznosti socialni sluzby, pficemz
nemalo vyznamnym se jevi koncept vzajemného pfedavani si informaci ze strany odborné
1 laické verejnosti. Dulezité je také propojeni informaci odbornikti z fad komunitniho
a krajského planovani. Zajimavou otazkou se pak jevi nastaveni spoluprace v celostatni
pusobnosti, napiiklad jako koordina¢ni role kraji pii zajisténé socidlnich sluzeb

pro specifické skupiny osob s tzv. vzacnym onemocnénim.

Na zakladé vystupli SWOT analyzy z hodnoceni socialnich sluZzeb jsme analyzovali
optimalni nastaveni pro vznik socidlni sluzby, kterd miize byt ur€ena nejen osobam s HN.
Jednalo se jiz o konkrétni poznatky, které obsahovaly informace o zjevnych nedostatcich,

ale také zaroven udaje s podklady k odstranéni negativnich Ciniteld.

Tato kapitola komentuje a shrnuje zavéry z vyzkumu, a to obzvlasté zodpovézeni

hlavni vyzkumné otazky.
Jak osoby s HN hodnoti vyuzivané socialni sluzby na vizemi Zlinského kraje?

Z vysledkt vyzkumu plyne, Ze osoby s HN socidlni sluzby vnimaji, jako feSeni
jejich neptiznivé socialni situace. Pokud nemocny ¢loveék nebo jeho nejblizsi jiz nejsou
schopni zvladat jeho péci, obraci se na rizné instituce s pozadavky na informace
o zafizenich, které poskytuji socialni sluzby. Mezi vazné zjisténi patii fakt, Ze pro osoby
SHN je velmi problematické nalézt vhodnou pobytovou socialni sluzbu. V ptipadé
terénnich ¢i ambulantnich sluzeb neni totiz tak izce specifikovana cilova a vékova skupina
osob jako u sluzeb pobytovych. Osoby s HN poukazovaly na to, ze oslovily nékolik
zafizeni, nez bylo jejich zadosti o umisténi vyhovéno. Negativné vnimaji zejména umisténi
do sluzeb, v kterych jsou umisténi osoby s mentalnim postizenim. Divodem je skutecnost,
ze u osob s HN nedochazi ke ztrat€¢ mentalnich schopnosti, takze pfitomnost osob
se stfednim ¢i t€Zkym mentalnim postiZenim je pro n€ demotivujici a degradujici.

Socidlni sluzby jim zajistuji zdkladni ¢innosti podle platné legislativy a nékteré
Z nich nabizeji 1 sluzby fakultativni. Osoby s HN kvitovaly nabidku volnocasovych aktivit,

i kdyZ nékteré nebyly vhodné zvolené. Pozitivné hodnotili pfistup personalu, naopak jako
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negativni faktor vnimali pocet pracovnikd, a to zejména nedostatek odborného personalu,

popiipad¢ zajisténi odbornych sluzeb poskytovatelem socialni sluzby.

Uzivatel¢é sluzeb s HN velmi intenzivné percipovali na pfitomnosti svych rodinnych
prislusnikti, proto kladn€¢ hodnotili moznost jejich zapojeni do aktivit socialnich sluzeb.
Emotivné pak pfistupovali k t¢ématu smifeni se se svou diagndzou, a to zejména z ditvodu
oc¢ekavani postupného zhorSovani zdravotniho stavu, jejz néktefi znali z vlastni zkuSenosti

diky dédi¢nému pienosu nemoci.

Nésledné se sezndmime s informacemi vychézejici z vyzkumu k diléim vyzkumnym

otazkam.

Jak se uzivatel rozhodoval o vyuziti socidlni sluzby? Co ho v jeho rozhodovani ovlivnilo?

Co bylo pro jeho rozhodovani diilezité?

Impulsem pro rozhodnuti osob s HN zacit vyuzivat socidlni sluzby bylo zejména
zhorSeni jejich zdravotniho stavu a nemoznost zajistit si péci samostatné. Pokud byla
potenciondlnost poskytovat péc¢i rodinnymi pftisluSniky, zistdvali v doméacim prostiedi.
Jakmile ovSem ani rodina nebyla schopna péci zajistit, dospéli ke spole¢nému rozhodnuti
feSit situaci nalezenim vhodné socidlni sluzby. V nevelkém méfitku se jednalo
o doporuceni odbornika. Problematickym se jevilo zejména zajiSténi péce piipadnou
socialni sluzbou, a to pobytového typu. Z tohoto diivodu osoby s HN vyuzivaly sluzby,
které je byly schopny a ochotny pfijmout, 1 kdyZ ne zcela spliiovaly jejich vydefinovanou

cilovou skupinu.

Zakladnim faktorem ovliviiyjici vybér sluzby byla zejména tzemni dostupnost
sluzby a blizkost rodiny. Stimulem pro rozhodnuti byly rovnéz osobni problémy osob
s HN, zkterych vyplyvaly potieby zajisténi jejich péce. Rodina byla vycerpana
nepfetrzitou péci, pfiCemz ndroky na oSetfovani se stale stupiiovaly. V ramci vyzkumného
Setfeni byl u nemocnych 1 jejich rodinnych piislusnika zjistén nedostatek informaci o HN.
Tento handicap byl ovSem 1 v fadach 1ékarti, ktefi bud’ viibec, nebo chybné diagnostikovali
onemocnéni. Rovnéz v socidlnich sluzbach bylo povédomi o HN a potiebach nemocnych

na nizké Grovni.

Pokud lid¢ zili jesté v domacim prostiedi, tak v disledku zhorSeni zdravotniho
stavu postupné pfisli o zaméstnani a schopnost zvladat bézné ukony. Na zaklad¢ vyuzivani
socialnich sluzeb doslo u osob s HN Kk naprosté reorganizaci jejich zivota. Negativné

vnimali zejména ztratu svobodného jednani, ktera byla spojena s nastavenym reZimem
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sluzby. Tato skute¢nost byla piedevSim spojena s tim, Ze se ve vétSing€ piipadi jednalo
0 0soby v produktivnim véku. Dilezitym faktorem byla regulace socialni sluzby, ktera

vypovidala o kvalité poskytovanych sluzeb.

Jak hodnoti uzivatel s HN vyuzivanou socidlni sluzbu? Jaké faktory oviiviuji jeho

hodnoceni?

Hodnoceni socialnich sluzeb osobami s HN souviselo pfedev§im s faktem,
ze vyuzivané sluzby patiily mezi ty, které vyhovély jejich zadostem o umisténi do sluzby.
Pokud uzivatel¢ klasifikovali zékladni nabizené Ccinnosti sluzeb, jako je naptiklad
stravovani, bydleni nebo pomoc pii zajisténi hygieny, hodnotili sluzby pozitivné. Jako
negativa sluzby popisovali zejména nedostatek personalu v ptimé péci, diky cemuz nebyli
pracovnici schopni zajistit individualnéjsi piistup K uzivatelim. U pracovniki se vlivem
nadmérné zaté€ze souvisejici s péci o uzivatele mohou objevit symptomy vyhoteni, a jak
bylo zjisténo v ramci vyzkumu, nékteii mohou podrazdéné reagovat na pozadavky klientd

sluzby.

Skutecnost, jak uzivatelé hodnoti socidlni sluzby, ovliviluje zejména, o jaky druh
socialni sluzby se jednd, jaka je cilova skupina osob a co vSechno socidlni sluzby nabizi.
Uzivatelé s HN poptavaji ve sluzbach predev§im podporu a pomoc specialistii jako jsou
napiiklad rehabilitaéni pracovnik, fyzioterapeut, logoped nebo psycholog. Osobam s HN,
zvlasté¢ imobilnim, se nedostavalo takové nabidky aktivit, jako osobam mobilnim.
Dtlezitost sluzby vidi v jeji dostupnosti pro rodinné ptislusniky a rovnéZ v umisténi sluzby
v blizkosti ndvaznych vetejnych sluzeb. MiZeme konstatovat, Ze na hodnoceni sluzby mél

vliv také veék respondenta a jeho aktudlni zdravotni stav.

5.8 Doporuceni pro praxi

Vystupy zprovedeného vyzkumu a mapovani osob sHN Vv socialnich sluzbach
ve Zlinském kraji mohou byt pfinosem pro subjekty, které se podili na podpote osob s HN
nebo na procesu rozvoje a planovani socialnich sluzeb. Vyznamné mohou byt pro n¢kolik
Cinitelu, ktefi jsou schopni z informaci v diplomové praci percipovat pro své pisobeni

a praxi.

Prvnim je diilezitost pro SPHCH, ktera spolupracuje s mezinarodnimi organizacemi

a zajistuje podporu osobam s HN na uzemi Ceské republiky. Mezi hlavni cile SPHCH se
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V soucasnosti fadi zmapovani osob s HN na nasem uzemi, véetné jejich poctu v socidlnich
sluzbéach. Ze ziskanych dat 1ze pak hypoteticky stanovit pocet osob v riziku onemocnéni.
Vyznamné jsou také informace o potiebach osob vyplyvajici ze zplisobu poskytovani
socialnich sluzeb. Nemén¢ dulezitym faktorem bylo umoznéni rozsifeni informaci o HN
dotazovanym, jejich rodinnym piislusnikim a také poskytovatelim socidlnich sluzeb.
Zjisténa data poslouzi k dal§im analyzam, které probihaji v ramci celé Ceské republiky pfi
nastavovani specializovaného zafizeni poskytujiciho socialni sluzby pro uzivatele s HN.
Rovnéz poslouzi k zdkladnimu nastaveni principli pro vytvoieni metodiky vénujici se

osobam s HN.

Koncepéné vyznamné jsou informace pro pldnovani a rozvoj socidlnich sluzeb na
uzemi Zlinského kraje, které jsou druhym faktorem praktického doporuceni. Jednd se
zejména o obce a kraj, jakozto o hlavni inicidtory a tvofitele komunitnich potazmo
krajskych pland. Jelikoz se jedna o strategické dokumenty, je jednou z ¢asti dokumentu
planu analytickd ¢ast, kterd se vénuje riznym cilovym skupinam, které jsou zahrnuty jako
potenciondlni poZivatelé socidlnich sluzeb. Zjisténi poctu osob s HN a jejich specifickych
potieb mohou byt pozoruhodné pfi nastavovani konceptu pobytovych socidlnich sluzeb
na uUzemi Zlinského kraje. V soucasné dobé¢ je nastaveni poctu lizek v pobytovych
sluZzbach na Uzemi kraje realn€ dostacujici. Nicméné vznikaji situace, kdy specifickym
cilovym skupinam se nedostava dostacujiciho poc¢tu volnych mist a néktera mista naopak
nejsou dlouhodobé obsazena. Diky vystupiim z vyzkumu Vv hodnoceni socialnich sluzeb Ize
reagovat na potieby a na pocet osob s HN a vytvofit dostatecny pocet luzek se
specializovanou péc¢i, napiiklad formou ziizeni specidlni oddéleni v rdmci pobytové

socialni sluzby.

Poslednimi neméné dulezitymi Ciniteli jsou samotné osoby s HN, pro které mohou
mit vystupy z prace prakticky vyznam. V ramci vyzkumného Setfeni ziskali respondenti i
jejich rodinni ptislusnici nové informace 0 HN a kontakty na riiznorodé organizace, jez jim

mohou poskytnout odpovedi na dalsi otazky.
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ZAVER

Ve své diplomové praci jsme se v teoretické Casti zabyvali postavenim osob s HN
ve spole¢nosti v navaznosti na socialni sluzby, které se pro né¢ mohou stat jednim z néstrojt
pomoci a podpory, s cilem zabezpeCeni jejich potieb. Rovné€z jsme usilovali
o zprostfedkovani kompaktnich informaci o spole¢nostech, vénujicich se problematice HN,

a to nejen u nas, ale také v zahranici.

V praktické ¢asti jsme nejprve z diivodu absence dat provedli zmapovani poctu
0sob sHN v socialnich sluzbach na tzemi Zlinského kraje. Na vysledky mapovani
navazoval samotny kvalitativni vyzkum, v némz jsme aplikovali ziskana data, s cilem

zjisténi nazoru osob s HN na socialni sluzby, které vyuzivaji.

Z komplexniho obrazu poznatkli vyzkumu vyplyva, Ze osoby s HN vyuzivaji
zejména pobytovou formu sluzeb. Pokud je to alesponn trochu mozné a maji k tomu
prizptisobené podminky, zlistdvaji v ptirozeném domécim prostiedi. Zakladni péce je jim
poskytnuta ze strany rodiny €i ji zajiStuje terénni forma socialnich sluzeb, a to predevsim
pecovatelskd sluzba. Stimulem pro vyuZivani socialni sluzby je zhorSujici se zdravotni stav
a nemoznost zabezpeCeni péfe ze strany rodiny. Problematickou se jevi nabidka
pobytovych socialnich sluzeb, pfedevs§im nastaveni cilové a vékové skupiny. Pro osoby
s HN vzhledem ke specifickym potfebam a charakteristice onemocnéni nejsou vhodné
socialni sluzby ur¢ené pro osoby s mentalnim postizenim, piipadné sluzby vyhrazené
seniorim (vyjimkou je shoda ve vékové strukture osob s HN). Nedostatkem sluzeb se jevi
poddimenzovany pocet pracovnikll v pifimé péci a nedostaCujici nabidka odborného
personalu. Uzivatelé poptavaji zejména péci rehabilitacni, logopedickou, psychologickou
nebo fyzioterapeutickou. Pozitivné byly hodnoceny zékladni cinnosti sluzby, jako je
stravovani nebo ubytovdni a oSetfovatelska péce. Osobam s HN chybélo zajiSténi
vhodnych volnocasovych aktivit, kterych by se mohli vzhledem ke svému handicapu

zudastnit.

V disledku ztraty svych schopnosti a zméné v rezimu svého Zivota se osoby s HN
jen velmi obtizn€ pfizplisobuji nastavenému zpusobu poskytovani socidlnich sluzeb.
Diivody jsou velmi individualni, nicméné mtizeme konstatovat, ze uzivatelé starSiho véku
se sluzbé prizpisobili podstatngji 1épe, nez uzivatelé véku mladsiho. Negativné byla
vniména absence volby socidlni sluzby. Vzhledem ke skute¢nosti, ze HN je klasifikovana

V ramci narodni strategie vzacnych onemocnéni, neni ptfedpoklad masivniho poctu zadatelti
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o poskytovani socialni sluzby. Toto ovSem neni argument pro neexistujici nabidku

pobytovych socidlnich sluzeb vhodnych pro osoby s HN.

Impulsem pro feSeni by mély byt pozadavky a potieby 0sob s HN, piipadné jejich
rodinnych pfislusnikli, ve snaze nalézt feSeni nepfiznivé socidlni situace v ramci svych
obecnich ufadd. Dale by to mély byt podnéty ze strany socialnich pracovnikii na obcich,
nasledné feSeni problematiky v komunitnich planech obci s cilem zajisténi sluzeb pro
obCany na svém uzemi. M¢lo by dojit k pfenosu téchto informaci na krajské ufady a
zakomponovani problematiky neexistence socialnich sluzeb pro osoby sHN do
sttednédobych plani. Vystupem by mohla byt naptiklad transformace vybraného zatizeni
poskytujici pobytové socidlni sluzby, pficemz jedno oddéleni by bylo vyclenéno pro
zajisténi sluzby pro osoby s HN, vetné zabezpeceni sluzby kvalifikovanym personalem ve
vyhovujici kapacité. Na financovani (mimo jinych zdroji) takovéhoto oddéleni by mohly

participovat obce, jejichz obéané socialni sluzbu vyuzivaji.
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SPHCH
RADA EU
IHA
EHDN
HDYO
VSPO

KISSOS

Huntingtonova nemoc.

Spolecnost pro pomoc pii Huntingtonove chorobé.

Rada Evropské unie.

Mezinarodni organizace pro pomoc pii Huntingtonové chorobé.
European Huntington’s Diesease Network.

Huntington’s Disease Youth Organisation.

Vybérové Setfeni zdravotné postizenych.

Krajsky informacni systém socialnich sluzeb.
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Priloha P I: Prehled pobytovych socialnich sluZeb pro osoby se

zdravotnim postiZenim ve Zlinském kraji

Domov na Dubicku, pfispévkova

organizace

Hradek - domov pro osoby se ZP

Dum pokojného staii Nedasov,
domov pro osoby se zdravotnim

postizenim

Dim Nadgje Otrokovice, domov
pro osoby se zdravotnim

postizenim
Domov pro osoby se zdravotnim
postizenim
Domov pro osoby se zdravotnim
postizenim
Domov pro osoby se zdravotnim

postizenim Javornik

Domov pro osoby se zdravotnim

postizenim Kunovice - Cihlarska

Domov pro osoby se zdravotnim

postizenim Kunovice - Na Bélince

Domov pro osoby se zdravotnim

postizenim Kvasice

Domov pro osoby se zdravotnim

postizenim Medlovice

Domov pro osoby se zdravotnim

postizenim Staré Mésto

Domov pro osoby se zdravotnim

postizenim Uhersky Brod

Domov pro osoby se zdravotnim

postizenim Velehrad - Buchlovska

Domov pro osoby se zdravotnim

postizenim Velehrad - Salasska

Domov pro osoby se zdravotnim

postizenim Velehrad -

3277845

5277371

2044545

1056682

1254323

6634414

5001473

7157277

9227617

2322188

7895834

5136643

3212835

7057786

9119004

9147782

Vizovice

Zlin

Valasské

Klobouky

Otrokovice

Krométiz

=

Krométiz

Bysttice pod

Hostynem

Uherské Hradisté

Uherské Hradisté

Xy

Krom

iz

Uherské Hradisté

Uherské Hradisté

Uhersky Brod

Uherské Hradisté

Uherské Hradisté

Uherské Hradisté



_ e
Domov pro osoby se zdravotnim 7955879 Kroméfiz
postizenim Zborovice
Domov pro osoby se zdravotnim 5730896 Valasské Mezitici
postizenim Zasova

Domov Jablotiova 3024085 Vsetin

Domov se zvlaStnim reZzimem 6637286 Valasské Mezifi¢i

Valasské Mezifici

Domov se zvlastnim rezimem 9113211 Zlin
Buresov

domovy se zvlastnim rezimem 7295876 Zlin
Domov seniort 3552661 Zlin

Dim pokojného staii NedaSov, 4417297 Valasské
domov se zvlastnim rezimem Klobouky
Dum pokojného stafi Zlin 6697699 Zlin
Domov se zvlastnim rezimem 8438012 Kroméfiz
Domov se zvla§tnim rezimem 6696436 Otrokovice
Domov se zvlastnim rezimem 4644158 Kroméfiz

Strom Zivota

Domov pro seniory Buchlovice 6289201 Uherské Hradisté

Domov se zvlastnim rezimem 8834308 Valasské Mezifi¢i

Dim socialnich sluzeb Navojna 7152788 Valasské

Klobouky
Domov se zvlastnim rezimem 6982168 Krométiz
Kvasice

_ e o o
Chranéné bydleni sv.Cyrila a 9144170 Uherské Hradiste
Metodgje



Dim Nadgje Otrokovice, chranéné 3675784 Otrokovice
bydleni

Diim Nadgje Zlin 1179545 Zlin

Socialni slozka hospicové 4336897 Valasské Mezifici

paliativni péce
Odleh¢ovaci sluzba 7917426 Vsetin

Odleh¢ovaci sluzby 8906531 Kroméfiz

Odleh¢ovaci sluzba 1936483 Kroméftiz

|

Socialni rehabilitace Zahrada 2541897

Socialn€ zdravotni Itizka 6338181 Valasské Meziiici

Nestatni zdravotnické zatizeni - 5217720 Zlin
Hospic Hvézda
Socialni sluzby poskytované ve 1561636 Uherské Hradisté

zdravotnickych zafizenich ustavni

péce

_ S - -
Dim Nadgje Otrokovice, tydenni 4925949 Otrokovice
stacionaf

_ o - :
Domov pro osoby se zdravotnim 1882995 Bysttice pod
postizenim Javornik Hostynem
Domov pro osoby se zdravotnim 9082764 Uherské Hradisté
postizenim Kunovice - Na Bélince
Domov pro osoby se zdravotnim 4898762 Kromeftiz
postizenim Kvasice
Domov pro osoby se zdravotnim 7258824 Uhersky Brod
postizenim Uhersky Brod

Zdroj dat: Akéni plan rozvoje socialnich sluzeb ve Zlinském kraji pro rok 2014, piiloha ¢. 1



Priloha P II: Prehled Ambulantnich socialnich sluZzeb pro osoby

se zdravotnim postiZzenim ve Zlinském kraji

Centrum socialnich sluzeb Ergo 8323765 Zlin ambulantni
Zlin
_ Denni centrum Majék Slavi¢in 1187474 Luhacovice ambulantni
- Integrované centrum Slunecnice 9731840 Zlin ambulantni
- Denni centrum sv. Ludmily 1963715 Uherské Hradiste ambulantni

Denni stacionaf 8496098 Uherské Hradisté ambulantni
Denni stacionat Zahrada 3893111 Vsetin ambulantni
Denni stacionai s mentalnim a 3253298 Zlin ambulantni

dusevnim onemocnénim

Denni stacionat Luhacovice 3349012 Luhacovice ambulantni
Denni stacionaf pro seniory 9612699 Valagské Klobouky ambulantni
Dim Nadgje Otrokovice, denni 1499287 Otrokovice ambulantni
stacionaf

Stiedisko Nadé&je Vsetin - Sychrov, 6965352 Vsetin ambulantni

denni stacionaf

Stiedisko Nadé&je Vsetin-Rokytnice, 5468023 Vsetin ambulantni

denni stacionaf
Denni stacionat Andél 2476364 Valasské Mezifi¢i ambulantni

Denni stacionai Domovinka 8320216 Uhersky Brod ambulantni

Denni stacionate 1352926 Zlin ambulantni

Denni stacionar SENIOR 1373730 Otrokovice ambulantni
Otrokovice



DOZP - denni stacionaf

Domov pro osoby se zdravotnim

postizenim Javronik

Domov pro osoby se zdravotnim

postizenim Kvasice

Denni stacionaf pro osoby s
télesnym a mentalnim postizenim
Uhersky Brod

Centrum pro zdravotné postizené
Zlinského kraje,

Krométiz

pracovisté

Centrum pro zdravotné postizené
Zlinského kraje, pracovisté Uherské
Hradiste

Centrum pro zdravotné postizené

Zlinského kraje, pracovisté Vsetin

Centrum pro zdravotné postizené

Zlinského kraje, pracovisté Zlin

poradna

Odborné socialni poradenstvi

Socialni poradna SONS - Kroméftiz

Socialni poradna SONS - Vsetin

Socialni poradna SONS - Zlin

6962438

4614407

2936750

4417383

2002833

9464124

3195442

3852178

4206354

2221903

7095571

8299907

3884126

yvry

Krométiz

Bysttice pod
Hostynem

Kromé

=S
e

Uhersky Brod

Bysttice pod
Hostynem, Holesov,
Krométiz

Uherské  Hradisté,
Uhersky Brod
Roznov pod

Radhos$tém, Valasské

Luhacovice,
Otrokovice, Valasské
Klobouky, Vizovice,
Zlin

Uhersky Brod
Krométiz, Valasské
Mezitici

Bysttice pod
Hostynem, Holesov,
Kroméfiz

Roznov pod

Radhostém, Valasské

evrxr

Mezitiéi, Vsetin

Luhacovice,
Otrokovice, Valasské
Klobouky, Vizovice,
Zlin

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni,

terénni

ambulantni,

terénni

ambulantni,

terénni

ambulantni,

terénni

ambulantni,

terénni

ambulantni,

terénni

ambulantni,

terénni

ambulantni,

terénni

ambulantni,

terénni



Poradenské centrum pro sluchové

postizené

socialné-aktivizaéni ~ sluzby pro

déti/osoby se ZP

SAS pro osoby se sluchovym

postizenim

SAS - SONS CR - Kroméfiz

SAS - SONS CR - Vsetin

SAS - SONS CR - Zlin

Socialné aktivizacni sluzby pro

osoby se sluchovym postizenim

Centrum pro lidi se zdravotnim

postizenim

Domov  Kamarad -  socialné

terapeutické dilny

Dum Nadéje Otrokovice, socialné
terapeuticka dilna

Dim Nadgje Zlin
Stredisko Nadéje Zlin

Terapeuticka dilna  sv.
Uhersky Brod

Justiny

Dilna U sikovnych ovecek

Ergo Uherské Hradiste

9166798

7746523

3367301

5516041

4554699

9648984

3462073

3086728

7986987

8065540

3376388

1840335

6420497

8229670

9261314

Luhacovice,
Otrokovice, Valasské
Klobouky, Vizovice,
Zlin

Roznov pod

Radhostém, Valasské

Krométiz, Valasské

Mezitici

Bysttice pod
Hostynem, Holesov,
Krométiz

Roznov pod

Radhostém, Valasské

Luhacovice,
Otrokovice, Valasské
Klobouky, Vizovice,
Zlin

Zlin

Roznov pod
Radhostém

Otrokovice

Zlin
Zlin

Uhersky Brod

Vsetin

Uherské Hradisté

ambulantni,

terénni

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni



Zdroj dat: Akéni plan rozvoje socialnich sluzeb ve Zlinském kraji pro rok 2014, piiloha ¢. 1

Horizont Krométiz

Horizont Zlin

Socialni rehabilitace Elim

Centrum AMIKA - nova

Camino Centrum socialni

rehabilitace

Socialni centrum dennich aktivit
Iskérka

Labyrint

Tlumocnické sluzby

Tlumoénické sluzby

4759751

1965829

3650855

5305863

2282282

9262988

4592268

6221407

9162075

Kroméiiz

Zlin

Vsetin

Vsetin

Roznov pod
Radhostém, Valasské

Uherské Hradisté

Kroméfiz, Valasské

Zlinsky kraj

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni

ambulantni,

terénni

ambulantni



Priloha P III: Prehled Terénnich socidlnich sluzeb pro osoby se

zdravotnim postiZenim ve Zlinském kraji

Centrum pro zdravotné postizené 2002833 Bysttice pod ambulantni,
Zlinského kraje, pracovisté Hostynem, Holesov, terénni
Kroméiiz Kroméfiz
Centrum pro zdravotné postizené 9464124 Uherské  Hradisté, ambulantni,
Zlinského kraje, pracovisté Uherské Uhersky Brod terénni
Hradisté
Centrum pro zdravotné postizené 3195442 Roznov pod ambulantni,
Zlinského kraje, pracovisteé Vsetin Radhostém, Valasské terénni
Mezitiéi, Vsetin
Centrum pro zdravotné postizené 3852178 Luhacovice, ambulantni,
Zlinského kraje, pracovisté Zlin Otrokovice, Valasské  terénni
Klobouky, Vizovice,
Zlin
poradna 4206354 Uhersky Brod ambulantni,
terénni
Odborné socialni poradenstvi 2221903 Kroméfiz, Vala$ské ambulantni,
Mezitici terénni
Socialni poradna SONS - Kroméfiz ~ 7095571 Bystrice pod ambulantni,
Hostynem, Holesov, terénni
Kroméfriz
Socialni poradna SONS - Vsetin 8299907 Roznov pod ambulantni,
Radhos$tém, Valasské terénni
Mezifici, Vsetin
Socialni poradna SONS - Zlin 3884126 Luhacovice, ambulantni,
Otrokovice, Vala$ské terénni
Klobouky, Vizovice,
Zlin
Poradenské centrum pro sluchové 9166798 Luhacovice, ambulantni,
postizené Otrokovice, Valasské  terénni
Klobouky, Vizovice,
Zlin
Odlehéovaci sluzby 5479683 Roznov pod terénni
Radho$tém, Valasské



vvvvv

osobni asistence u déti/osob se ZP 9787519 Roznov pod terénni
Radhos$tém, Valasské
Mezifici, Vsetin
Osobni asistence "HANDICAP(?)" 6283429 Otrokovice, Zlin terénni
Zlin
Osobni asistence Slavicin 1712382 Luhacovice, terénni
Valagské Klobouky
Centrum osobni asistence 9517523 Roznov pod terénni
Radhostém, Valasské
Mezifici
Stredisko ~ Nad&je  Vsetin - 3646542 Vsetin terénni
Rokytnice, denni stacionaf
_ Osobni asistence 1491324 Krométiz terénni
Centrum osobni asistence 7610554 Uherské  Hradisté, terénni
Uhersky Brod
Osobni asistence 8497585 Roznov pod terénni
Radhostém, Valasské
Mezitici
- Podpora samostatného bydleni 5869488 Kromériz terénni
_ Socialni rehabilitace 7545861 Zlinsky kraj terénni

Tlumocnické sluzby 6221407 Kroméfiz, Valasské ambulantni,

Mezitici terénni

Zdroj dat: Akéni plan rozvoje socialnich sluzeb ve Zlinském kraji pro rok 2014, piiloha ¢. 1



Priloha P IV: Vzor vytvoreného emailového dotazniku ke
zjisténi poctu osob s Huntingtonovou nemoci v socialnich

sluzbach na uzemi Zlinského Kkraje

Dobry den vazena pani feditelko, vazeny pane fediteli,

jsem studentkou oboru Socialni pedagogika na Univerzit¢ Tomase Bati ve Zliné. Pravé ctete maly dotaznik
kmé diplomové praci, ktery se zabyva problematikou poskytovani socialnich sluZeb osobam
s Huntingtonovou nemoci (dale také HN) na tzemi Zlinského kraje. HN patii mezi vzacna onemocnéni a v

ramci Mezinarodni klasifikace nemoci je kategorizovana do skupiny demenci.

Cilem tohoto Setieni je zjisténi poctu osob s HN, které vyuZivaji socialnich sluZeb pro osoby se zdravotnim
postizenim ve Zlinském kraji. Zjisténa data mi budou slouzit pro nasledny vyzkum. Pokud Vasi sluzbu

nevyuziva zadny uzivatel s HN, prosim Vas o zpétné sdé€leni této skutecnosti.

Predem Vam dékuji za Vas Cas a vstiicnost.

Dagmar Kluckova

1. Nazeyv, sidlo a identifikator Vasi organizace (dopliite)

2. Vyuzivaji VaSe socialni sluzby osoby s Huntingtonovou nemoci

ANo — prosim, vypliite tabulku

vek
pocet osob

0-19 let 20 — 64 let 65 let a vice

zeny

muzi

Ne — prosim o zaslani zpétné informace

Jméno a kontakt

Zpracoval/a dne




Priloha P V: Vzor zaznamového archu respondenta

1. Vék respondenta

2. Pohlavi respondenta A.Zena B.muz

3. Nazev zafizeni

4. Druh a misto poskytované socialni sluzby

5. Identifikator socialni sluzby

6. Datum a misto rozhovoru

7. Poznamky:



Priloha P VI Informace plynouci z prizkumu formou

emailového dotazniku

» Centrum pro zdravotn¢ postizené Zlinského kraje
o V pribéhu let 2009 — 2013 se na poradnu obratilo cca 5 osob s HN (jejich
rodinni pfislusnici), pievazné se jednalo o problematiku zajisténi socidlnich
sluzeb a o problémech s obrovskou zatézi pro rodinu s rozborem feSeni
jejich situace.
o Na zakladé divéry v poradenském vztahu a anonymité klienta, nejsou
k dispozici konkrétni tidaje o klientech poradenské sluzby.

» Uherskohradi$t'ska nemocnice a. s.

o V letosnim roce poskytovali socialni sluzbu muzi (v€kova struktura 20 — 64
let). V fijnu 2013 piesel do socialni sluzby druhu azylovy dim v okrese
Uherské Hradisté. Poskytovateli byl zaslan dotaznik, bohuZel bez Zadné

zpétné odezvy.
» Charita Sv. rodiny Luhacovice, peCovatelska sluzba
oV obdobi let 2005 — 2010 sluzbu vyuzivali 3 klienti s HN (1 Zena a 2 muZi),
kteti jiz zemfeli.
» Centrum sluzeb postizenym Zlin, o. p. s.; Horizont Zlin

o Sluzbu vyuzival v letosnim roce 1 klient s HN (20- 64 let), pteSel do

soukromého zafizeni v Luhacovicich.
» Dum socialnich sluzeb Navojna, p. o.

o Klienty sHN do socidlni sluzby nepfijimaji. V letosnim roce méli 1
zajemce o poskytovani sluzby, ktery byl odmitnut. Diivodem odmitnuti bylo

nesplnéni cilové skupiny zatizeni.
» Hvézda, o. s., Dim sluzeb seniorim, Zlin

o Vedouci sluzby poukazuje na fakt, ze ve sluzbé maji nyni 5 klientd, u
kterych 1ékaf neni schopen spolehlivé diagnostikovat, o jaky typ demence

se jedna.



vvvvv

oV minulosti poskytovali socialni sluzbu 1 klientovi s HN, ktery jiz zemfel.



Priloha P VII: Grafické znazornéni ziskanych

subkategorii a kategorii v ramci oteviené¢ho kodovani
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