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ANOTACE

Bakalatska prace se zabyva zdroji informaci o moznostech feseni nepiiznivé socidlni situace,
které vyuzivaji lidé s roztrousenou skler6zou a potencidlem modernich technologii v socidlni

praci.

Teoreticka Cast prace je vénovana onemocnéni roztrousend skler6za, moznostem pomoci v
nepfiznivé socidlni situaci, zdrojim informaci a pfedstaveni mobilni aplikace ,,Socidlni

pracovnik v mobilu®.

Cilem vyzkumné Casti bakalaiské prace bylo pomoci polostrukturovanych rozhovorti popsat
ziskavani informaci pro feSeni socialni situace osob s roztrouSenou sklerézou a prezentovat

naméty na vylepSeni mobilni aplikace ,,Socidlni pracovnik v mobilu®.
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Sources of Information About Solving Options in Adverse Social Situation in People with
Multiple Sclerosis

ANNOTATION

The bachelor's thesis deals with the sources of information about the possibilities of solving
an adverse social situation, which is used by people with multiple sclerosis, and the potential

of modern technologies in social work.

The theoretical part of the work is devoted to the disease of multiple sclerosis, the possibilities
of help in an adverse social situation, sources of information, and the presentation of the
mobile application "Social Worker in Mobile."

The goal of the research part of the bachelor's thesis was to describe the acquisition of
information for solving the social situation of people with multiple sclerosis and to present
ideas for improving the mobile application "Social Worker in Mobile" using semi-structured

interviews.
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UvVoD

Roztrousena sklerdza je z hlediska vyskytu v populaci sice vzacnym, ale zavaznym a dosud
nevylécitelnym onemocnénim. Celosvétoveé pocet noveé diagnostikovanych i diky precizngjsi
diagnostice vzrasta. Timto neurologickym onemocnénim jsou nejcastéji postizeni lidé v
obdobi stiedni dospélosti, kdy vétSina proziva nejproduktivnéjsi etapu svého Zivota. Prib¢h
nemoci nelze spolehlivé piredpoveédét, a proto vyznamné ovlivituje 1 socioekonomicky status
jedince. | pres vcasnou diagnostiku a pokrocilou terapii mize RS skoncit uplnou ztratou

sobé&stacnosti s dozivotni potfebou celodenni péce a pomoci od jinych osob.

Cilem této prace je pomoci polostrukturovanych rozhovoru zjistit, jak osoby s roztrouSenou
skler6zou Vv pribéhu zivota ziskavaly informace pfi feSeni socialni, pfip. zdravotni situace, ve
které se v disledku své nemoci ocitly. Prace se rovnéz zabyva tématem praktické
vyuzitelnosti a piip. moznostmi aplikovatelnosti modernich technologii v oboru socialni
prace, zejména pak na poli poradenstvi. Dostate¢na a vcasna informovanost o narocich

penézité pomoci i adekvatni péci je klicova pro zachovani, nebo zvyseni kvality Zivota.

Zajem o digitalizaci a vyuziti modernich technologii v socidlnich a zdravotnich sluzbach
urychlila v poslednich letech pandemie covidu-19. Bylo nutné se rychle adaptovat na nové
podminky, jejichz soucasti byla nafizeni, ktera vedla napf. k striktnimu omezeni osobniho
kontaktu. Pandemie covid-19 vytvofila na poli mediciny novy prostor. Tématu vyuzitelnosti
modernich technologii ve zdravotni a socialni sféte v Ceské republice se nékolik let vénuje
Aliance pro telemedicinu a digitalizaci zdravotnictvi a socialnich sluzeb. Soucasti digitalizace
je i oblast digitalni komunikace, kterd zejména diky pandemii zaznamenala zna¢ny pokrok
vpied. Socialni pracovnicCi zacali poskytovat socialni poradenstvi i jiné sluzby distan¢né.

Trend poskytovani sluZeb online formou pokracuje i nadéle. (Taborsky, Horecky, 2022, s. 19)

Dle zékona ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach §37 odst. 2) méa kazdy c¢lovék narok na
bezplatné poskytnuti zakladniho socidlniho poradenstvi o moznostech predchazeni a feSeni
nepiiznivé socialni situace. Inovativni zplsob, jak lze poskytovat poradenstvi, umoziuje
mobilni aplikace Socidlni pracovnik v mobilu. Na ¢eském trhu jde prozatim o jedinou aplikaci
svého druhu, dokaze uzivatelim z tad laické 1 odborné vetejnosti zprostiedkovat pomoc a

feseni v riznych socialnich situacich.
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1 CILE A METODY PRACE

1.1 Cil prace

Cilem teoretické¢ Casti prace je charakterizovat onemocnéni roztrousena sklerdza, popsat
soucasné moznosti pomoci v nepiiznivé socialni situaci, predstavit typy informacnich zdrojt a

mobilni aplikaci Socialni pracovnik v mobilu.

Hlavni cil vyzkumné prace
Popsat problematiku ziskavani informaci pro feseni nepfiznivé socialni situace u osob

s roztrousenou skler6zou Vv pokro€ilém stadiu nemoci.

Diléi cile vyzkumné prace
1. Zjistit, jakym zpusobem osoby s roztrousenou sklerézou ziskavali informace o

moznostech pomoci v poc¢atku onemocnéni a jakym zptisobem v soucasnosti.

2. Zjistit, jaké informace 0soby s roztrousenou skler6zou v pokroc¢ilém stadiu nemoci

vyhledavaji.

3. Zjistit vyuzitelnost mobilni aplikace ,,Socialni pracovnik v mobilu“ u osob

s roztrouSenou skler6zou v pokrocilém stadiu nemoci.

1.2 Metody k dosaZeni cile
Teoreticka ¢ast prace byla zpracovana formou reserse dostupnych zdrojii S vyhodnocenim

jejich relevance k danému tématu.
Vyzkumna cast prace byla zpracovana pomoci kvalitativniho vyzkumu, sbér dat byl

realizovan polostrukturovanymi rozhovory s vybranymi respondenty. Pro naslednou analyzu

dat byla vyuzita metoda tematické analyzy.
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TEORETICKA CAST

2 ROZTROUSENA SKLEROZA
2.1 Definice RS

Roztrousena skleroza (dale ,,RS®), téz ,sclerosis multiplex” je chronické zanétlivé
onemocnéni progresivniho charakteru postihujici centralni nervovou soustavu (mozek a

hibetni michu). (Valis, Pavelek a kol., 2020, s. 178; Havrdova a kol., 2015, s. 11)

Pojem ,,roztrousena‘ oznacuje ptitomnost mnohocetnych ohrani¢enych lozisek zanétu v CNS.
Cast lidi se kvili oznageni ,,skler6za“ mylné domniva, Ze ¢lovék s RS trpi primarné poruchou
paméti, hovorové ,,zapominanim®. Termin ,,Skleros“, v piekladu ,,tuhy*, odkazuje na tvorbu
jizev v mistech, kde zanét odeznél. (Valis, Pavelek a kol., 2020, s. 10; Volna, 2020)

2.2 Patofyziologie

Podstatou RS je neuroaxonalni degenerace disledkem autoimunitniho zanétu. Cilem utoku
imunitniho syst¢ému je u RS myelin (Havrdova a kol., 2015, s. 13). Myelin je latka, ktera
spiralovité obaluje a soucasné chrani axony (dlouhé vybézky) neuronti. V nervové soustaveé

zabezpecuje rychly a hladky ptenos nervového vzruchu po axonu (Dylevsky, 2019).

Vlivem zanétlivych procesi v CNS dochazi postupné k tzv. demyelinizaci (rozpadu myelinu).
Poskozeny myelin nema dostate¢nou vodivost a vzruchy se $iii pomalu, ¢aste¢né nebo viibec.
Hlavni pfi¢inou invalidity u RS je ztrata axont, pozdgji celych neuroni. Jde o ireverzibilni
stav, protoze lidsky organismus tyto struktury nedokaze plnohodnotné zregenerovat. (Valis,
Pavelek a kol., 2020, s. 12; Havrdova a kol., 2015, s. 11, s. 19-22)

2.3 Etiopatogeneze

Jednoznac¢na pfiCina RS zlstava, na rozdil od jinych nemoci, dosud neobjasnéna. V pribéhu
let byly identifikovany rizikové faktory, které mohou vzajemnou kombinaci determinovat
vznik onemocnéni. Za potvrzené a nejvice prozkoumané zevni rizikové faktory se dnes
povazuje abnormalni reakce na infekci virem Epstaina-Barrové, dlouhodoby deficit vitaminu
D a koufeni. (Havrdova a kol., 2015, s. 12, 14)

Predpoklada se, Ze patologickd imunitni odpovéd’ je geneticky podminéna. RS neni dédi¢na,
ale bylo vyzkumy odhaleno, ze existuje vyssi riziko ve srovnani s béznou populaci u téch

jedincu, jejichz sourozenci nebo rodi¢e RS onemocnéli. (Valis, Pavelek a kol., 2020, s. 15-16)
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2.4 Epidemiologie
Mezinarodni federace pro roztrousenou sklerozu realizuje studii ,,The Atlas of MS*, ktera
mimo jiné mapuje globalni prevalenci. V roce 2020 Zzilo celosvétové s RS 2,8 miliont lidi,

coz je 0 0,5 milionl vice V porovnani s rokem 2013. (MSIF, 2020, s. 3, 6)

V Ceské republice (CR) se celkovy poéet lidi s RS odhaduje na 22 tisic lidi. Ekonomické a
epidemiologicka data u nas pravideln¢ shromazd'uje, analyzuje a publikuje ReMus - , Registr
pacientd s roztrousenou sklerézou* (NF IMPULS, 2020).

Vyskyt nemoci dle véku a pohlavi

,,Roztrousend skleréza (RS) je Vrozvinutych zemich nejcastéjsi pricinou progresivni

neurologické invalidity u mladych nemocnych. (Havrdova a kol., 2015, s. 11).

Vétsina lidi onemocni mezi 20.-40. rokem zivota. Ze zavéreéné zpravy registru ReMusS z roku
2021 vyplyva, Ze pramérny vék v dobé zac¢atku nemoci €inil 31,8 let a v ramci pohlavi tvotily
zeny 70,8 % pacienti MS center, coZ jsou vysoce specializovana zdravotnicka pracovisté

zaméfena na diagnostiku, 1é¢bu a dispenzarizaci RS. (NF IMPULS, 2021, s. 3)

2.5 Formy RS dle pribéhu

V roce 1996 byla RS poradnim vyborem Narodni spole¢nosti pro RS v USA rozdélena do 4
forem podle klinického pribéhu. V roce 2013 byla klasifikace revidovana (Valis, Pavelek a
kol., 2020, s. 35, 40). Pro lepsi piehlednost v rozdilech mezi typy RS byla v této praci zvolena

starsi klasifikace.

Relaps — remitentni forma

Nejcetngjsi forma RS, zpocatku ji onemocni vice nez 85 % pacientll. Je pro ni typické stiidani
relapst v podob¢ atak (vznik novych ¢i zhorSeni dosavadnich ptfiznaktll) a remisi (vymizeni
ptiznaki, tzv. obdobi ,klidu®). Po 10-15 letech dochézi k vyCerpani regeneracnich schopnosti
organismu, polovina z nich nasledné piechazi do sekundarni progrese. (Havrdova a kol.,
2015, s. 50-51; Seidl, 2015; Valis, Pavelek a kol., 2020, s. 36; Ticha, 2021, s. 496)

Sekundarné — progresivni forma

Frekvence atak se sniZuje, v obdobi remise ov§em nedochazi k upravam postizenych funkci,
naopak dochazi k pozvolné progresi. (Havrdova a kol., s. 50; Valis, Pavelek a kol., 2020, s.
37)
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Primarné — progresivni forma

Vyskytuje se u 10 — 15 % pacientd, Castéji u muzu a starSich jedincd. Primarni znamena, ze
od pocatku nemoci dochézi 1 bez ataky k neurologickym obtizim. Faze remise, tedy zlepSeni
zdravotniho stavu, se téméf nevyskytuje (viz Obrazek 1). (Havrdova a kol., s. 50; Valis,
Pavelek a kol., 2020, s. 37; MS SOCIETY, 2021)

Relabujici — progresivni forma

Vyskytuje se sporadicky. Jedna se o RS s malignim prabéhem a nizkou odezvou na Ié¢bu. Po
atace tém¢er nikdy nenastane zlepSeni zdravotniho stavu. Opakovany relaps nemoci zanechava
urcity neurologicky nalez, tj. obtize neodezni, ale naopak se kumuluji. Jinymi slovy, dochazi
k rychlé progresi nemoci, a tim i ¢asné a tézké invalidité. (Havrdova a kol., 2015, s. 50; Valis,

Pavelek a kol., 2020, s. 37)

I

Relaps remitentni Sekundarné chronicko-progresivni
Nepredvidatelné ataky, po kterych nastava ¢astecna Plvodné relaps remitentni RS, které se za¢ne zhorSovat
%‘ nebo Uplna remise. a pozvolna narista tize klinického postizeni.
o
©
>
: W
)
7]
oS
—_
Relabujici progresivni Primarné progresivni
Stalé zhorSovani, po atakach nedochazi k zadnému Staly riist invalidity bez atak.

nebo pouze malému zlepseni.
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Obrazek 1 - Typologie RS (Benesova, 2014, s. 8)
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2.6 Klinicky obraz nemoci

RS nemivéa piesné ohraniceny zacatek a charakteristické ptiznaky. Po dlouhou dobu pievazuji
nespecifické potize, napt. bolesti hlavy, slabost koncetin ¢i pokles energie. Symptomy, které
jiz obvykle vedou k diagnoéze RS, se projevi az za né€kolik tydnii ¢i mésict. RS vytvaii u
kazdého jedince unikatni obraz nemoci, a proto se o ni hovoii jako o ,,nemoci tisice tvari®.
(Valis, Pavelek a kol., 2020, s. 23, 27; Seidl, 2015, Havrdova a kol., 2015, s. 40; NF
IMPULS, n. d.)

Senzitivni poruchy

Abnormality v ¢iti jsou nejcastéjsim inicialnim piiznakem. Zahrnuji parestezie (mravenceni),
dysestezie (paleni az bodani), hypostezie (sniZzena citlivost) ¢i hyperestezie (zvySena

citlivost). (Havrdova a kol., 2015, s. 29)
Zrakové poruchy

Optické neuritida (zanét ocniho nervu) mize rovnéz signalizovat ataku nemoci. Manifestuje
se rozostfenym vidénim, vypadky zorného pole, poruchami barvocitu a retrobulbarni bolesti,
ktera eskaluje pii pohybu o¢ni bulvy. (Havrdova a kol., 2015, s. 26 - 27; Valis, Pavelek a kol.,
2020, s. 23)

Motorické poruchy

K motorickym poruchdm u RS patii plegie (Uplné ztrata hybnosti) a paréza (¢aste€nd ztrata
hybnosti) jedné nebo vice koncetin. Ukazatelem progrese nemoci byvaji i poruchy chize.
Kroky pfi chiizi jsou nejisté, nestabilni, rovnéz lze pozorovat zakopavani. Svalova slabost
hornich kon¢etin ma za nasledek zpomaleni vykonavaného pohybu a neobratnost pii riznych
¢innostech (oblékani, stravovani). (Valis, Pavelek a kol., 2020, s. 24-25; Havrdova a kol.,
2015, s. 30)

Unava a bolest

Nepfiméienou unavu udava az 90 % lidi s RS, vice nez polovina ji vnima jako nejvice
nahly nedostatek psychické a fyzické energie. Vzniké bez zjevné piedchozi zatéze a pretrvava
i po kvalitnim odpocinku. (Sucha, 2016, s. 37-38) Bolesti trpi v priméru 61 % osob s RS.

Nejcastéji se jedné o chronickou centralni neuropatickou bolest. (Vachova, 2020, s. 369)
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Neuropsychické poruchy

Diagnosticka kritéria pro depresi spliuje v riznych stadiich nemoci piiblizné 45 — 55 %
pacientl. Riziko deprese je nejvyssi v obdobi po stanoveni diagnézy a v prvnim roce Zivota
s nemoci, které je provazeno otdzkami: ,,Kdo se o m¢ postara?, ,,Pro¢ jsem onemocnél ja?.
Psychicka onemocnéni negativné ovlivituji mezilidské vztahy a spolupraci pii 1é¢be.
Zpocatku nevyrazné jsou poruchy kognitivnich funkei. Timto typem poruch trpi az 50 %
osob s RS. NaruSena byva pamét, exekutivni funkce a rychlost zpracovani informaci.
(gtétkéfové a kol., 2018, s. 116; Machova, Kadlecova, 2018, s. 106-109; Havrdova a kol.,
2015, s. 37)

2.7 Diagnostika a terapie RS
Diagnosticka a 1é¢ebna péée je v CR soustiedéna v 15 nemocnicich, které ziskaly statut

vysoce specializovaného centra pro diagnostiku a 1é¢bu demyeliniza¢nich onemocnéni, tzv.
MS centra/RS centra (NF IMPULS, 2023).

Diagnostika probiha na zaklad¢ klinického vySetieni a sledovani prib&hu nemoci. K potvrzeni
RS se pouzivaji McDonaldova diagnosticka kritéria. Pomocnymi vySetfovacimi metodami
jsou magnetickd rezonance, optickd koherenéni tomografie (vySetieni sitnice oka) a
laboratorni analyza krve a mozkomisniho moku. (Seidl, 2015; Valis, Pavelek a kol., 2020, s.
28, s. 35)

RS je prozatim nevylécitelna, protoze neni k dispozici kauzalni (pficinna) 1éc¢ba. Lécitelna je
z pohledu symptomi a rychlosti progrese. (Volna, 2020) Cilem soucasné 1é¢by je dosazeni
konceptu ,,NEDA* (No Evidence of Disease Activity/ zadna aktivita nemoci). Pacientim se
za ucelem navozeni dlouhodobé remise predepisuje biologicka 1é¢ba, ktera snizuje pocet atak

a vyrazné zpomaluje progresi. (Peterka, 2019, s. 292, 294)

V¢asna 1écba, ale 1 pomoc od dalSich profesi dokazi oddalit invaliditu, a tak celkové zlepsit
kvalitu zivota. O multioborovou spolupraci a komplexni pfistup se snazi ucelend rehabilitace.
Jde o koncept, ktery vzdjemné propojuje riizné typy rehabilitaci (Iécebnd, socialni, pracovni,
pedagogicka, psychologickd). Stézejni roli v ném sehrava interdisciplinarni tym. Jeho
¢lenové, zdravotniti pracovnici véetné zdravotné-socidlniho pracovnika se spolu s dal§imi
odborniky snazi lé€bu a naslednou péci ,,usit na miru“. Cilem je minimalizovat disledky
postiZzeni, dosdhnout nejvyssi mozné funkéni schopnosti a co nejrychleji zapojit daného
jedince do béznych aktivit. (Turjap, Nedopilkova, 2021, s. e4; Volna, 2020; Valis, Pavelek a
kol., 2020, s. 119; Vackova, J. a kol., 2020; Sladkova, 2021 s. 9)
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3 NEPRIZNIVA SOCIALNI SITUACE A MOZNOSTI
POMOCI V KONTEXTU RS

Sladkova (2021, s. 9) uvadi, ze: ,,zavazné onemocnéni nebo uraz ma vidy dopad na celkove
fungovani jedince v ramci beznych dennich aktivit, na jeho pracovni schopnosti, ekonomickou
situaci i socidlni zaclenéni.” Pro svuj zdravotni stav s mohou ocitnout v tzv. nepiiznivé
socialni situaci (NSS). Dle Slovniku socialniho zabezpeéeni (2015, s. 42) jsou za NSS
oznaceny ty situace, ve kterych je dotéena osoba ohrozena socialnim vylou¢enim a ¢astecné
nebo Upln¢ ztratila schopnost (napt. z divodu véku, nepFiznivého zdravotniho stavu, atd.)
fesit nastalou situaci tak, aby vysledné feSeni vedlo k plnohodnotnému zaclenéni do
spole€nosti. Kromé socidlniho vylouceni se muze jednat o situace, kdy je ohroZeno

uspokojovani zakladnich Zivotnich potieb.

Tato prace je zamé&fena na 0soby s RS, a proto budou primarné charakterizovany sluzby a
davky souvisejici s nepfiznivym zdravotnim stavem (nemoc, invalidita, zdravotni postizeni).

Rovnéz budou stru¢né nastinény moznosti pro pecujici osoby.

3.1 Systém socialniho zabezpeéeni CR

Socialni zabezpeéeni je oznaceni pro soubor opatieni a instituci, jejichz hlavnim cilem je
pomoci lidem v neptiznivé socialni situaci. Vyznacuji se tim, ze u nich zpravidla dochazi ke
snizeni nebo vypadu piijmu. Tyto sSituace jsou Souhrnné ozna¢ovany pojmem socialni udalost
Jednotlivé udalosti (napf. invalidita, pracovni neschopnost) jsou spojeny S narokem na
konkrétni davku. Cely systém je v CR postaven na 3 pilifich - systém socialniho pojistén,
systém statni socialni podpory a systém socialni pomoci. Socialni zabezpeteni v CR ma
v gesci Ministerstvo prace a socidlnich véci (MPSV CR), dale Ceska sprava socialniho
zabezpedeni (CSSZ) a Utad prace CR (UP CR). (Cevela, Celedova, 2019, s. 11; Sladkova,
2021, s. 57)

3.1.1 Systém socialniho pojiSténi

Jde o pojistny systém, ktery je slozen z dichodového a nemocenského pojisténi. Je postaven
na principu, ze obcan (pfipadn€ v zdkonem danych piipadech stat) odkladd danou Cast
finan¢nich prostfedkli (pojistné), a tim mu jako pojiSténci vznikne narok na cerpani
penézitych davek v ptipadé budoucich socidlnich udalosti (napf. stafi, nemoc, potieba péce).

Agendu v této oblasti zajistuje CSSZ a jeji okresni pracovists. (Sladkova, 2021, s. 67)
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3.1.1.1 Dichodové pojisténi
Duchodové pojisténi ekonomicky zabezpecuje jedince pii dlouhodobych socialnich
udalostech (invalidita) (Sladkova, 2021, s. 58).

Invalidni dichod

Invalidni dichod (dale ID) je davka uréend osobam, u kterych doslo z divodu dlouhodobé
nepiiznivého zdravotniho stavu K podstatnému snizeni ¢i Gplné ztraté praceschopnosti. Ma na
néj narok pojisténec pfi splnéni predem stanovenych zakonnych podminek. Invaliditou se
rozumi stav, kdy doslo k poklesu pracovnich schopnosti nejméné o 35 %. ID je rozdélen do tii
stupiii dle procentni miry poklesu pracovnich schopnosti, kterou stanovuje posudkovy lékar.

(Cevela, Celedova, 2019, s. 103-104)

Dlouhodobé nepiiznivy zdravotni stav (dale DNZS) je stav, ktery trva, nebo podle souc¢asnych
poznatkil 1ékaiské védy lze prepokladat, Ze bude trvat déle nez 1 rok. Nepfiznivost znamena
omezeni telesnych, duSevnich a smyslovych schopnosti jedince, které jsou dulezité pro

praceschopnost a zvladani zékladnich Zivotnich potieb. (Cevela, Celedova, 2019, s. 103-104)

3.1.1.2 Nemocenské pojisténi
Resi socialni udalosti kratkodobého charakteru. U RS by se mohlo jednat o do¢asnou
pracovni neschopnost z divodu ataky (ataka miize trvat nékolika dni, tydni az mésict) ¢i

potiebu oSetfovani jinou osobou. (Sladkova, 2021, s. 57; Brichford, 2020)
Nemocenska

Nemocenska je davka, ktera finan¢né zabezpecuje pojisténce ve chvili, kdy je uznan docasné
prace neschopnym. Prvnich 14 dni je hrazeno zaméstnavatelem, podptr¢i doba (Casovy usek,

po ktery je davka vyplacena) je nejdéle 380 dni. (Sladkova, 2021, s. 68)
OSetfovné

Na osetfovné ma narok pojisSténec, ktery oSetiuje jiného ¢lena rodiny, jehoz zdravotni stav
kratkodobé (max. 9 dni) vyzaduje nezbytnou péci jiné osoby. Typickym piikladem u RS je
relaps. Osetiovné slouzi k nahrazeni vydélku peéujici osoby. (Cevela, Celedova, 2019, s. 82)

Dlouhodobé oSetFovné

Dlouhodobé osetfovné umoziuje pojisténctim (rodi¢e, sourozenec, manzel/ka, atd.) peovat 0
nemocného blizkého ¢loveka v domacim prostiedi az po dobu 90 dni placeného pracovniho

volna. Poskytuje tak casovy prostor k vyfeseni nastalé situace. Specifikem u davky je, zZe
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oSetfovana osoba po dosazeni musi S dlouhodobou péci souhlasit. (Zakon ¢. 187/2006 Sb., o

nemocenském pojisténi)

3.1.2 Systém socialni pomoci

Systém zahrnuje davky hmotné nouze, davky socidlni péce a socidlni sluzby. O ptispévky z
uvedeného systému se zada na UP CR. Socialni sluzby budou podrobné popsany v samostatné
podkapitole (viz 3.3 Socialni sluzby). (Sladkova, 2021, s. 79)

Piispévek na péci (PnP)

Prispévek na péci je opakujici se davka uréend vsem, ktefi potebuji z divodu dlouhodobého
nepiiznivého zdravotniho stavu pomoc pii zvladani zékladnich zivotnich potieb. Z piispévku
je mozné hradit péci blizké osoby, asistenta socialni pée nebo sluzby od registrovaného

poskytovatele socialnich sluzeb, ptipadné hospice. (Cevela, Celedova, 2019, s. 150-151)

Socialni pracovnik UP CR na socialnim $etieni u zadatele zjistuje predevsim schopnost
samostatného zivota v pfirozeném prostiedi. Celkem je posuzovano 10 zékladnich Zivotnich
potieb a mira jejich zvladani: mobilita, orientace, komunikace, stravovani, télesna hygiena,
vykon fyziologické potieby, oblékani a obouvani, osobni aktivity, pée o zdravi a péce o
domacnost. Podle poctu potieb, které zadatel nezvlada, ma zadatel pfiznan jeden z celkem
Styf stupiiti zavislosti. Mési¢ni vyse piispévku se odviji od priznaného stupné. (Cevela,

Celedova, 2019, s. 151-154, 174)
Priikaz osoby se zdravotnim postiZzenim (OZP)

Jde o prikaz, ktery se vydava ve 3 typech dle zadvaznosti funkéniho postiZeni. Na priikaz OZP
by mohla mit osoba s RS narok, protoze jde 0 onemocnéni snizujici mobilitu. Pfizndnim
prikazu ziskava dany jedinec urcité benefity ze zakona. Mimo né existuji i vyhody
nenarokové. Jedna se napf. 0 zlevnéné vstupné na kulturni akce nebo slevy od telefonnich
operatord. (Cevela, Celedova, 2019, s. 192; Potm&silové, 2022, s. 13, 18; Sladkovd, 2021, s.
85- 86)

Piispévek na mobilitu

O piispévek mize zazadat osoba se zdravotnim postizenim, ktera se pravidelné a opakované
za uhradu dopravuje nebo je dopravovana napi. do ambulantnich socialnich sluzeb. V lednu

2023 ¢inila mési¢ni vyse piispévku 900 K&. (UP CR, 2023)
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Piispévek na zvlastni pomiicku

Narok na tento ptispévek ma osoba se zdravotnim postizenim charakteru DNZS. Zdravotni
postizeni musi byt explicitné uvedeno V ptiloze zakona o poskytovani davek osobam se
zdravotnim postizenim. RS nelze v ptiloze nalézt, avsak v seznamu je za zdravotni postizeni
limitujici pohyb povazovéana napt. funkéni ztrata jedné nebo obou dolnich a hornich koncetin
v disledku plegie nebo tézké parézy. Za zvlastni pomucky se povazuji ploSiny, rampy, stropni
zvedaci systém. Piispévek muize byt rovnéZ vyuzit pro thradu stavebnich tprav bytu nebo pro
porizeni motorového vozidla. (Sladkova, 2021, s. 91 — 92, 94-95; Zakon ¢. 329/2011 Sh., o

poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim)

3.1.3 Oblast prace

Jak jiz bylo uvedeno, nejcastéji onemocni osoby okolo 30 let, tedy v produktivnim obdobi
zivota, kdy vétSina populace buduje profesni kariéru. Kognitivni dysfunkce, problémy
sunavou ¢i hybnosti praceschopnost znacn€ ovliviiuji. Pokud to lze, je vSeobecné
doporucovano, aby jedinec nadale pracoval, protoze prace ma pozitivni vliv na fyzickou i
dusevni kondici. Nabizi se cela fada feSeni, jak pfekonat bariéry v oblasti prace. Jednim z nich
je pozadat o ID. Se zaméstnavatelem lze prodiskutovat moznosti prace z domova, zkraceny
uvazek, flexibilni pracovni dobu, delsi piestdvky v praci, rekvalifikaci nebo uvazit moznost
pfefazeni na jinou pracovni pozici. Také lze zménit zaméstnani nebo zacit podnikat.

(Potmésilova, 2016; Havrdova a kol., 2015, s. 12; NF IMPULS, n. d.)

U pozivatell ID se nabizi moznost zazadat o status osoby se zdravotnim postiZenim (OZP).
Pod OZP je tazena 1 kategorie tzv. osob zdravotné znevyhodnénych (OZZ). Zakon o
zamestnanosti (Zakon €. 435/2004 Sb., o zaméstnanosti) uvadi, ze za OZZ se povazuje osoba,
kterd muze: ,,vykondvat soustavné zaméstndani nebo jinou vydélecnou cinnost, ale jeji
schopnosti byt nebo ziistat pracovné zaclenéna, vykonavat dosavadni povolani nebo vyuzit
dosavadni kvalifikaci nebo kvalifikaci ziskat jsou podstatné omezeny z duvodu jejiho
dlouhodobé nepriznivého zdravotniho stavu . Z uvedené¢ho divodu mohou tito lidé zazadat o
status osoby zdravotné znevyhodnéné (OZZ). Oba statusy maji za cil poskytnout osobam
ochranu na trhu prace a zatraktivnit je pro zaméstnavatele. Jejich zaméstnanim mohou
zaméstnavatelé ziskat od UP CR rizné finanéni piispévky. (Zakon & 435/2004 Sb., o

zaméstnanosti)
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Na UP CR Ize dale podat ,,Zadost o pracovni rehabilitaci“. Pracovni rehabilitace je uréena
OZP. Jejim hlavnim cilem je ziskani a udrzeni vhodného zaméstnani. (Zakon ¢. 435/2004 Sb.,

0 zamgéstnanosti)

ID ¢i zkraceny tivazek s sebou piinasi i riziko poklesu piijmu. Tato situace muze jedince,
potazmo celou rodinu, pokud je doty¢ny hlavnim Zzivitelem rodiny, uvést do obtizné situace.
V krajnich pfipadech mize finan¢ni tiseii ohrozit uspokojeni zakladnich potifeb (strava,
bydleni, atd.). Lidé, ktefi maji finanéni potize, mohou na UP CR podat adosti o penéZité
davky statni socialni podpory (piidavek na dité a prispévek na bydleni) ¢i davky hmotné
nouze (piispévek na zivobyti, mimotadna okamzita pomoc, doplatek na bydleni). (Sladkova,

2021, s. 58, 60)

3.2 Nadace a nadacni fondy
Hmotnou a finanéni pomoc poskytuji také nadace. V Ceské republice se na individualni

podporu 0sob s RS zamétuje Nadace Jakuba Voracka. Zadost o nadaéni piispévek nemusi
podat piimo pacient, ale i jeho rodinni piislugnici. NADACE JAKUBA VORACKA, 2023)

Na védecko-vyzkumné projekty v oblasti RS, které zkoumaji napi. pifi¢inu nemoci nebo
ucinky novych léka, piispiva Nadaéni fond Impuls. Fond se také vénuje osvEétové ¢innosti.
Cast finanénich prostfedkl sméfuje na podporu fyzioterapie a psychoterapie v MS centrech.
Ackoliv ob¢ terapie pacientim zlepSuji celkovou kvalitu Zivota, jsou vysoce ndkladné, a proto
nejsou dlouhodobé plné hrazeny vefejnym zdravotnim pojisténim. Diky podpofe mohou
k vybranym specialistim dochazet pacienti MS center bezplatné. Rovnéz se podili na nakupu
moderniho vybaveni a pomticek do MS center a ostatnich organizaci. V§echny ¢innosti fondu
maji za cil zlepsit kvalitu a dostupnost poskytované péce co nejvySSimu poctu pacienttl.

(Valis, Pavelek a kol., 2020, s. 121; NF IMPLUS, n. d.)

3.3 Socialni sluzby
,Socialni sluzby pomahaji lidem ZzZit béznym Zivotem - umozZiuji jim pracovat, nakupovat,
navstevovat Skoly, navstévovat mista viry, ucastnit se aktivit volného casu, starat se sam o

sebe a o domdcnost apod. “ (MPSV CR, 2020).
Socialni sluzby jsou obecné rozdéleny na 3 druhy:

1) socidlni poradenstvi,
2) sluzby socialni prevence,

3) sluzby socialni péce. (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach)
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Zaroven zakon specifikuje u konkrétnich sluzeb formu jejich poskytovani:

terénni forma — ve vlastnim pfirozeném prostfedi klienta, nejcastéji v jejich domacnosti,

e ambulantni forma — klient dochazi ¢i je doprovazen do zafizeni socialnich sluzeb,

e  pobytova forma — sluzby jsou spojené s ubytovanim klienta v konkrétnim zafizeni,

e distan¢ni forma — urcité sluzby lze poskytovat prostiednictvim elektronickych sluzeb. (Zakon €.

108/2006 Sb., o socialnich sluzbach)

3.3.1 Socialni poradenstvi
Socialni poradenstvi je déleno na dva typy: zakladni a odborné. Poradenstvi muze byt

poskytovano osobné¢ tvaii v tvar i1 distan¢ni formou. (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich

sluzbach)

Zakladni socidlni poradenstvi je zaméfeno na poskytovani obecnych, zakladnich informaci
0 moznostech feSeni nepfiznivé socidlni situace. Dle zdkona o socialnich sluzbach musi byt
poskytnuto bezplatné¢ kazdému, kdo se obrati na socialniho pracovnika kterékoliv socidlni

sluzby. (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach)

Odborné socialni poradenstvi poskytuje vybrané informace tizce vymezené skupiné lidi se
specifickymi potfebami (poradna pro 0soby se zdravotnim postizenim, rodinna poradna, atd.).
Persondl navic nabizi konzultace o vyb&ru zdravotnich, kompenzacnich a zvlaStnich
pomucek, které dopomahaji k samostatnosti a uleh¢uji pé¢i pecujicim. Jejich soucasti jsou
nékdy 1 pjCovny téchto pomticek. K dalsim ¢innostem patii edukace o spravné manipulaci a
pouzivani téchto pomucek. V problematice bezbariérového bydleni dokazi poradit se
stavebnimi a jinymi upravami bytu. (Matousek, 2013, s. 102; Hanibal, 2016, s. 48; Zakon ¢.
108/2006 Sb., o socialnich sluzbach)

V ramci Domova svatého Josefa v Ziréi, jediného specializovaného lizkového zafizeni pro
osoby s RS, je ztizena odborna socialni poradna vénujici se zdravotné-socialni problematice
RS. V ramci poradny poskytujici Sirokou skalu sluzeb (napi. pomoc s podanim zadosti pro

nadace). (DOMOV SVATEHO JOSEFA, n. d.)
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3.3.2 Vybrané sluzby socialni prevence a socialni péce pro osoby s RS

Socialni rehabilitace patii mezi socialni sluzby, které sméfuji k dosazeni samostatnosti a
sobéstacnosti klientll (Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach). Socialné terapeutické
dilny jsou sluzby ur¢ené osobam se sniZzenou sobé&stacnosti z divodu zdravotniho postizeni,
které nejsou umistitelné na otevieném ani chranéném trhu prace. Hlavnim cilem je
zdokonalovani pracovnich navyki a dovednosti. (PotméSilova, 2022, s. 28; Zakon ¢.

108/2006 Sb., o socialnich sluzbach)

Socialné aktivizacni sluzby pro seniory a osoby se zdravotnim postiZenim maji za cil
pomoci smysluplné travit svij volny ¢as a predchazet socialni izolaci. (Zakon ¢. 108/2006

Sb., o socialnich sluzbach).

Pecovatelska sluzba je sluzba urend osobam se sniZzenou sobéstacnosti, které potrebuji
pomoc jiné fyzické osoby. Poskytuje pfedem smluvené tikony v domdacnosti uzivatele nebo
v domech s pecovatelskou sluzbou. Osobni asistence poskytuje obdobné sluzby. Realizovana
je v domacnosti klienta, ale i mimo ni. Klient se mize sam rozhodnout, v ¢em aktualné

potiebuje pomoc. Vyhodou osobni asistence je, Ze ma Siroky ¢asovy rozsah. (Kotkova, 2017)

Centra dennich sluZeb a Denni stacionaf jsou sluzby socidlni péfe poskytované
v ambulantni formé lidem, ktefi vyZaduji z riznych divodi dohled jiné fyzické osoby, a
jejich stali pecujici dochazi napt. do zaméstnani. V tydennich stacionafich jsou uzivatelim
pres pracovni tyden v pobytové formé poskytovany obdobné sluzby, na vikend se vraci zpét

do domaciho prostredi. (MPSV, 2015, s. 9-10, s. 107-198)

Odleh¢ovaci sluzby, znamé téz pod nazvem respitni péce, jsou kli¢ové zejména pro pecujici
osoby. Slouzi pro vyfizeni nezbytnych zaleZitosti a k odpocinku pecujicich 1 klienta

(Potmesilova, 2022, s. 28).

roowr

prostiedi a zplsobem Zivota, ktery je bézny pro jejich vrstevniky. Podobny charakter ma
terénni sluzba podpora samostatného bydleni, ktera je poskytovana pievazné ve vlastni
domacnosti klienta. (Matousek a kol., 2010, s. 95; Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich
sluzbach)

Domov pro osoby se zdravotnim postiZenim je urcen osobam, které potiebuji z ditvodu

svého zdravotniho postizeni pravidelnou pomoc jiné osoby (MPSV, 2015, s. 17).
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4 ZDROJE INFORMACI O MOZNOSTECH POMOCI

Jednou z moznosti, od koho mohou lidé s RS obdrzet odpovédi na socialni otazky jsou
pracovnici z fad pomahajicich profesi. Obvykle vsak nejsou jedinym pramenem informaci,
ale jak uvadi Hartl (Hartl in Matousek, 2013, s. 83): ,,Rady lidem poskytuji také jejich rodice,
pribuzni a pratele, v sirsim méritku je ziskavaji i prostrednictvim rozlicnych vzdélavacich,
pramyslovych, socidlnich, nabozenskych a politickych instituci a také prostrednictvim tisku a
dalsich médii. Vysledkem takového Sirokého poradenstvi je ziskdvani informaci, které lidem

umoznuji zvysit rozsah znalosti, prip. i dovednosti, jak resit urcité problemy.

4.1 Odborni pracovnici

4.1.1 Socialni pracovnici a odborni referenti

Socialni pracovnici jsou odbornici, kteti podporuji lidi v socidlnim fungovani a umi je
nasmeérovat na pomoc. Do béznych ¢innosti SP patii poradenstvi o systému socidlnich dévek,
pomoc S orientaci v systému socidlnich a zdravotnich sluzeb s ohledem na socidlni situaci
klienta, pfedani kontaktt, tiskopist, na zaddost klienta po administrativni strance dopomoc s
jejich vyplnénim, jsou psychosocialni oporou klientovi a mnoho dal§iho. (Zakon ¢. 108/2006

Sb., o socialnich sluzbach; Zabranska, 2022)

Pisobi v socialnich sluzbach, skolskych a vézenskych zatizenich, ale také ve zdravotnickych
zafizenich (napf. nemocnice, léebny dlouhodobé nemocnych, rehabilitacni Ustavy) a statni
spravé a samospravé. Na obecnich/méstskych Ufadech a magistratech u mistné ptisluSnych
obyvatel zjiSt'uji socidlni potieby a poméhaji s feSenim tizivé situace tzv. ,,socialni pracovnici
obce”. (SPOLECNOST PRO PODPORU LIDI S MENTALNIM POSTIZENIM V CR a
PARDUBICKY KRAJ, s. 2-4)

Na UP CR a Okresnich spravach socidlniho zabezpe¢eni soucasné informace o davkach a

narocich poskytuji odborni referenti.

4.1.2 Lékarsti a nelékaisti zdravotni¢ti pracovnici

Vali§ a Klimova (2020, s. 116) rozdéluji medicinskou pé¢i o pacienta s RS v CR do 3 trovni:

1. prakticky lékar
2. spadovy neurolog

3. specializovana centra — RS/MS centrum
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Na praktického 1ékaie se mtze jedinec obratit pii feSeni osetfovného, nemocenské, ID. Své
socialni otazky muze také konzultovat se svym neurologem. (Valis, Pavelek a kol., 2020, s.

120).

Zdravotné-socialni pracovnik je nelékaisky zdravotnicky pracovnik, ktery se ve své praxi
zabyva socialnimi dasledky riznych onemocnéni. V rdmci osetfovatelského procesu se podili
na uspokojovani socidlnich potieb pacienta. Pii vykonu své profese provadi depistaz, coz je
cilené a vcasné vyhledavani osob, které se v dusledku své nemoci anebo nemoci blizkych
0sob mohou ocitnout ¢i se ocitli v nepiiznivé socialni situaci. Témto lidem nasledné nabizi
socialné-pravni poradenstvi. Radi s vybérem zdravotnich a kompenzacnich pomtcek a
predava kontakty na ptijcovny téchto pomicek nebo je sam pro né zajistuje. Zabezpecuje
naslednou péci po propusténi. Pacient, pfipadné jeho blizci by méli byt pfed propusténim
vybaveni informacemi o socidlnich davkach a zdravotnich/socialnich sluzbach v misté jejich

bydlisté. (Vyhlaska ¢. 55/2011 Sb., o c¢innostech zdravotnickych pracovnikd a jinych

odbornych pracovniki)

4.2 Tisténé a online publikace
Za tradi¢ni zdroj informaci Ize oznacit knihy, informacni brozury, pfirucky a letdky. NiZe jsou
uvedeny pfiklady publikaci, kde osoby s RS mohou ziskat informace nejen o socidlni

problematice. Vycet neni konec¢ny a zcela jisté existuji dal§i obdobného charakteru.

Hana Potmésilova se jiz n€kolik let profesné specializuje na zaméstnavani osob se zdravotnim
postizenim. Je autorkou ,,Privodce socialni problematikou pro pacienty s roztrousenou
sklerézou“. Pozornost je vénovana vSem socialnim aspektim v souvislosti s RS. ZvySena
pozornost je veénovana davkam socidlniho zabezpeceni, které mohou pomoci vyfesit

neptiznivou socidlni situaci. (Potmésilova, 2022)

Prof. Martin Vali§, doc. Zbysek Pavelek a kolektiv autorti informuji ve své knize
,»Roztrousena sklerdza pro praxi*“ 0 socidlni strance nemoci véetné predstaveni zakladnich

davek a organizaci. (Vali§, Pavelek a kol., 2020, s. 116-126)

Prof. Eva Kubala Havrdova napsala spolecn¢ s dal§imi odborniky v roce 2015 knihu pod
nazvem ,,Roztrousena skleroza v praxi“. Jedna z kapitol se okrajové zabyva socialnimi
davkami a kompenza¢nimi pomuckami. Kapitola je zakonCena seznamem internetovych

odkazti na odborné poradenstvi a organizace. (Havrdova a kol., 2015, s. 131-145)
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VSestranné pouzitelnou brozuru ,,Jak si poradit v Zivotnich situacich - praktické rady kam
se obratit, kdyZ poti‘ebujete zdravotni nebo socialni sluzby*“ vydal v roce 2020 pro své
obyvatele Pardubicky kraj. (ODBOR SOCIALNICH VECI, 2020)

Dalsi praktické piirucky jsou volné k dispozici na webu Pecuj doma.cz (www.pecujdoma.cz).

Komplex socialné-pravnich rad vcetné slovnikti pojmi poskytuje publikace o 160 stranach
z roku 2019 ,,Socialné — pravni minimum®. (PECUJ DOMA, n. d.)

Libuse Celedova a Rostislav Cevela jsou autory knihy , Laskavy privodce po socialnich
davkach®. Jejich cilem bylo dostatecné, ale zaroven jednoduse a piivétiveé predat informace o

systému socialnich davek. Text je navic prolozen vzory tiskopis.

Struéné informace o nepojistnych socialnich davkach tiskne ve formé letaku UP CR. Jejich
digitalni verze je zptistupnéna na webovych strankach Gfadu pod zalozkou ,,Socialni

tématika“ — Letéky, praktické rady. (UP CR, n. d.)

Prekazku muze predstavovat listovani stranek tisténych publikaci pro lidi, ktefi jiz maji
problémy s hybnosti hornich koncetin. V online svété je dnes S pomoci asistivnich technologii
nebo pokrocilych funkci na vypocetni technice mozné napft. zrakem nebo s pomoci Gstni mysi
posunovat stranky a ovladat aplikace v mobilu. Vyznamnéjsi nevyhodu tisténych publikaci a
informac¢nich materiali predstavuje Cas mezi jejich napsanim a vydanim. U nékterych vyse
uvedenych publikaci bylo pfi této prace autorkou zjisténo, ze vybrané idaje nejsou v souladu

s aktualné platnou legislativou.

4.3 Pacientské organizace a dalSi neformalni kontakty

Nezastupitelnou roli ve zdravotné-socialnim systému maji pacientské organizace. JSou to
organizace, které sdruzuji pacienty s konkrétnim onemocnénim nebo skupinou onemocnéni.
Jejich hlavni ulohou je poskytovat podporu, vytvatet prostor pro vzajemnou vyménu osobnich
zkuSenosti a informaci. Vyznamnou oblasti jejich piisobeni je pomoc pacientim s orientaci
v socialnim systému. Sluzby, které poskytuji svym ¢&lentim, jsou zdarma. (MZCR, 2021)
Podle Dostéala (in MEDICAL TRIBUNE, 2012) by méla organizace napoméhat svym ¢lenim
pfi zvladani nepfiznivych Zivotnich situaci souvisejicich nejen se zdravotnictvim, ale téz

Vv otazkach zaméstnani, ve vécech socialniho zabezpeceni a fungovani ve spolecnosti.

Mezi pacientské organizace v CR se zaméfenim na RS patii Unie ROSKA - &eska MS
spole¢nost, z. s., SdruZeni mladych sklerotiki, z. s. a eRes tym CR. (Valis, Pavelek a kol.,
2020, s. 122)
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Mistem vymény informaci se mohou stat i rizné vzdélavaci a spolecenské akce. Domov sv.
Josefa v Zir¢i porada obvykle 2x ro¢né Vzdélavaci seminai‘e o roztrousené skleréze pro
nemocné roztrousenou skleréozou, na kterych pravidelné¢ prezentuji mistni socidlni

pracovnice moznosti pomoci osobam s RS. (DOMOV SVATEHO JOSEFA, 2021)

Pramenem informaci mohou byt dale rodinni pfislusnici, ptatelé, znami, kolegové ze
zaméstnani. Bud’ maji osobni zkuSenost, nebo se o informaci dozvédé€li od nékoho jiného ¢i
Zjinych zdroja. Dalsi variantou je, ze ¢lovék nebo jeho okoli jsou odbornici na socialni

problematiku.

4.4 Internet

Internet je dnes povazovan za nedilnou soucast kazdodenniho Zzivota lidi ve 21. stoleti.
Zasadné ovlivnil a zménil zpisob ziskdvani informaci. Do jeho vzniku lidé ziskavali
informace bud’ od jinych lidi a také prostfednictvim jinych masovych mediich, tj., z tisténych
material, televize nebo rozhlasu. Metaforicky feéeno jde o studnici, ktera obsahuje
,;hekone¢né“ mnozstvi informaci. V lednu 2023 mél internet vice nez 5 miliard uzivateld, coz

je téméft 65 % svétové populace (Kemp, 2023).

4.4.1 Webové stranky MPSV, UP CR a CSSZ

v

Nejpodrobnéjsi informace o socidlnich davkach a sluzbach nabizi oficialni webové stranky
statnich instituci (MPSV, UP CR a CSSZ). Viechny informace uvedené na webovych
strankéach téchto instituci by zpravidla mély byt spravné a aktudlni, protoze tyto instituce tvori

systém socialniho zabezpeceni.

4.4.2 Ostatni webové stranky

O novinkéch v systému socialnich davek a o socidlnich sluzbach informuji 1 komeréni weby,
které nejsou primarnim zdrojem informaci. Nevyhodou internetu je, Ze ne vSechny informace
Vv ném uvedené jsou pravdivé a platné, a proto je vhodné je vzdy ovéfit i z jinych zdroji nebo

Z vice webovych stranek, nejlépe oficidlnich.

RS Kompas a Unie Roska

Informace o socialni pomoci (davky, sluzby, zaméstnavani) pfimo pro osoby s RS poskytuje
prostiednictvim ¢lanku cela fada organizaci, jmenovité napi. RS Kompas nebo Unie ROSKA.
ODb¢ organizace navic soucasné provozuji internetové socialni poradny. (Valis, Pavelek a kol.,

2020, s. 115)

29



SocialniSystem.cz

Sociadlni zabezpecCeni obcanti patii k nejvice diskutovanym tématim politické scény.
Napiiklad Ceska piratska strana zrealizovala projekt, jehoZ vyslednym produktem je webova
aplikace na adrese ,,socialnisystem.pirati.cz“. Hlavnim zamérem vytvofen¢ho privodce je
zptehlednit systém socialnich davek v CR. Ve svém dlouhodobém programu tato politicka
strana uvadi, ze stat je garantem socialni politiky a mél by pomoci lidem v obtizné zivotni
situaci a se zajiSténim jejich potieb, zejména pak u ohrozenych skupin, kam patii i osoby se
zdravotnim postizenim. (CESKA PIRATSKA STRANA, 2022)

4.4.3 Socialni sité

Dominantni pozici na internetu si za poslednich nekolik let vybudovaly tzv. socialni sité. Dle
Ceského statistického Gfadu (2022) pouziva socialni sité vice neZ polovina obyvatel CR.
Socialni sit’ je virtudlni prostor, ve kterém jednotlivci, skupiny lidi i celé instituce mohou
vetejné sdilet informace ve formé& c¢lankt, videi a fotografii. UZivatelé se mohou jejich
prostfednictvim vzdélavat, komunikovat, seznamovat se, diskutovat a také ziskat nové
informace. Mezi globdln¢ nejpouzivanéjsi socialni sit¢ patii Facebook a Instagram.
K socidlnim sitim je fazen i YouTube, coz je platforma pro tvorbu a sledovani videi.

(Véneckova, 2023)

Analyzou vyse uvedenych socialnich siti bylo zjiSténo, ze profil na socialnich sitich Instagram
a Facebook (ptipadné na obou) ma UP CR, CSSZ i MPSV CR. V souvislosti s RS dale napf.
Unie ROSKA — ¢eska MS spole¢nost, z. s., Mladi sklerotici, Domov sv. Josefa. Piispévky o
davkach a moZnostech pomoci ve formé videi nabizi na svém YouTube kanale i UP CR,
Domov sv. Josefa nebo spolek MSrehab. Na Facebooku figuruji i soukromé skupiny, které
jsou prevazné zfizovany laiky. Nejsou pfistupné vefejnosti, pro navstévu je nutné predem

podat zadost o vstup.
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4.5 Socialni pracovnik v mobilu

Zakladni socialni poradenstvi by m¢l umét poskytnout kazdy socidlni pracovnik bez ohledu
na své zaméfeni, protoze se povazuje za elementarni ¢innost socialni prace. Pro poskytovatele
socialnich sluzeb je navic poskytnuti tohoto typu poradenstvi povinné ze zakona o soc.
sluzbach. Zdaleka ne vSichni lidé vSak tusi, ze takové pravo a moznost existuje, eventualné
kde anebo u koho by odbornou pomoc méli vyhledat, tudiz se zcela ptirozené obrati s zadosti
0 pomoc ¢i radu na své blizké, piatele, jiné pomahajici profese nebo si informace dohledaji na
internetu. (Michkova, 2022; Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach)

V pribehu let se promeénil zplisob ziskavani informaci od ustniho pfedavani informace mezi
lidmi po tisténé knihy, ¢lanky az po hledani na internetu. S namétem poskytovat zakladni
socialni poradenstvi on-line formou pfisel socialni pracovnik Mgr. Jakub Marek, Ph.D. z
Husitské teologické fakulty Univerzity Karlovy. Podafilo se mu ziskat finan¢ni podporu od
Nadace Vodafone a oslovil svého kamardda Karla Zavadila, studenta softwarového
inzenyrstvi a technologie, aby mobilni aplikaci naprogramoval. Dle Zavadila (in CVUT,
2020) bylo hlavni myslenkou projektu pln¢ pokryt pole zakladniho socidlniho poradenstvi,
propojit svét informacnich technologii se svétem socialni prace a vytvofit platformu, kterd je
postavena na komunitnim principu. Ke spolupraci jsou zvany riizné neziskové organizace,
které maji bohaté zkuSenosti i odborné znalosti, a tak mohou pomoci formulovat obsah pro
piisluiné oblasti aplikace. (CVUT, 2020)

K vyvoji aplikace se v roce 2022 piipojili ¢lenové komunitniho tymu Ceskych Budg&jovic a
pracovnici Krajského ufadu mésta Pardubice. O projekt dale projevil zajem tym komunitniho

planovani Hradce Kralové a Magistrat mésta Pardubice.

Vytvofena mobilni aplikace ziskala nazev ,,Socialni pracovnik v mobilu“ (SPM). Je uréena
jak laikam, ktefi hledaji pomoc pro sebe nebo druhé lidi, tak i Socidlnim pracovnikim a
ufednikiim, ktefi pracuji s riznymi cilovymi skupinami. Dale miZze slouzit jako ndvod pro
pracovniky, kteii se nahle setkaji s neobvyklou situaci &i s klientem z jiného regionu CR. Jako
uziteCny nastroj se jevi i pro praktické lékafe ¢i starosty menSich obci, na néZ se obcané,

v&etn& osob s RS, mohou obracet s zadosti o pomoc. (CVUT 2020; Michkova, A., 2022)

Cilem aplikace je na zéklad¢ série jednoduchych dotazl poskytnout uZivateli relevantni odkaz
nebo kontakt na nejblizsi vhodnou sluzbu. Aplikace je po otevieni rozdélena do nekolika
oblasti. Kontakty na sluzby cCerpa z oficidlniho Registru poskytovatelii socidlnich sluzeb.

Aktualnost a vécna spravnost nabidnutych udaju zavisi predevsim na duslednosti jednotlivych
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poskytovatelt, protoze by méli informace o své sluzbé pravidelné kontrolovat, pfip. o nové

skute&nosti doplnit. (Michkova, 2022; CVUT, 2020)

Na konci roku 2020 byla navazana uzka spoluprace mezi Fakultou zdravotnickych studii
(FZS) Univerzity Pardubice a autory aplikace. V dubnu 2022 Univerzita Pardubice ptevzala
k aplikaci SPM majetkova prava, diky kterym ji nyni mlze spravovat, provozovat a dale
rozvijet. Za ucCelem zmapovani vyuzitelnosti mobilnich technologii nejen v zakladnim
socialnim poradenstvi, ale v socidlni praci obecné byl podan na FZS interni grant s nazvem
,»Potencial vyuziti mobilnich technologii pii poskytovani zékladniho socidlniho poradenstvi‘
(Zindulkova, 2022, s. 36). V dubnu téhoz roku byla na zaklad¢ uprchlické krize vyvolané
valeCnym konfliktem na Ukrajin€ ke stavajici verzi paralelné vytvorena ukrajinské verze pro

obcany piichazejici z Ukrajiny.

Pro dal$i ovéfeni potencidlu vyuzitelnosti byl vytvofen navazny projekt pod nazvem ,,.SPM
2.0“. Projekt je aktualné piihlasen do soutéze Technologické agentury CR za uéelem ziskani

podpory a prostfedki k dalSimu rozvoji.
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VYZKUMNA CAST

5 METODIKA VYZKUMNE CASTI

Vyzkumna ¢ast této prace navazuje na autor¢ino pusobeni ve Studentském vyzkumném tymu
(SVT) oddé€leni Zdravotné-socialni prace na FZS Univerzity Pardubice v akademickém roce
2021-2022. Vyzkum probihal v Domové sv. Josefa v Ziréi v Kralovéhradeckém kraji.
Autorka ma s nim osobni pfechozi zkuSenost v radmci odborné praxe. Domov sv. Josefa je
prozatim jedinym pobytovym zafizenim na tzemi CR, jehoz piistup a sluzby jsou
specializovany primarné pro osoby s diagn6zou RS. K odanonymizovani nazvu bylo
pristoupeno po dohodé s vedouci prace a s vedoucim zatizenim praveé z davodu unikatnosti. V
Domové sv. Josefa jsou poskytovany: zdravotni rehabilitacni pobyty, odlehcovaci sluzba,
domov pro osoby se zdravotnim postizenim, chranéné bydleni, odborné socialni poradenstvi a
pujcovna zdravotnich pomicek. V ramci Cinnosti SVT autorka provedla rozhovory u
uzivatelt odleh¢ovaci sluzby a na oddé€leni zdravotnich rehabilitaénich pobyti. Cilem bylo
zjistit potencial mobilnich technologie v socidlni praci, dale jaké zdroje informaci osoby s RS
k feSeni socialni situace vyuzili a vyuZzivaji. Poslednim ukolem bylo prakticky otestovat

mobilni aplikace SPM.

Pro sbér dat byla zvolena metoda kvalitativniho vyzkumu pomoci polostrukturovanych
rozhovord, u nichz je dulezité predevsim to, jaka data ziskame, a proto se pfi jejich realizaci
upiednostiuje hlubsi kontakt s mensim poctem osob (Misovié, 2019, s. 45-46). Podle Hendla
(2012, s. 50) je cilem kvalitativniho vyzkumu porozumét, jak lidé v daném prostiedi situaci
vnimaji a rozumi tomu, co se d&je. Déle se zajima o zkuSenosti strategie chovani v urcitych
situacich. Tento typ vyzkumu za¢ind vyb&rem tématu, poté jsou urCeny zakladni vyzkumné
otazky, které lze pruzné rozvijet a upravovat dle okolnosti z dosud ziskanych vysledkt

(Hendl, 2012, s. 48).

Pro vyhodnoceni dat se autorka prace rozhodla zvolit tematickou analyzu. Braun a Clarke
(2006, s. 79) ji v ¢lanku ,,Using thematic analysis in psychology* charakterizuji jako metodu
., rozpoznani, analyzy a vykazovani (vzori) témat v datech®. Autorky clanku soucasné
vypracovaly i privodce tematickou analyzou, ktery byl vyuzit k analyze ziskanych dat

(Braun, Clarke, 2006, s. 86).
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Kroky tematické analyzy

1. Seznimeni se s daty
Uvodnim krokem je piepis dat do pisemné podoby a jejich prvni proéteni. Cilem je seznamit
se s obsahem dat a zjistit, co je v nich zajimavé (Braun, Clarke, 2006, s. 87). K transkripci
audionahravky do textové podoby byla pouzita aplikace Beey.io. Pfepsané rozhovory byly

nasledné exportovany do textového editoru Microsoft Word k dalsimu zpracovani.

2. Generovani pocate¢nich kodu
Ve druhé fazi dochazi k vytvéreni prvnich kodi. Pti otevieném kodovani se text pomalu,
opakované procita. Cilem je napii¢ daty odhalit urcité opakujici se vzorce. (Braun, Clarke,
2006, s. 88; Hendl, 2012, s. 247) V prub¢hu ¢éteni se zvyrazni kodem ta slova, vEéty nebo celé
odstavce, které nesou informaci vyznamnou ve vztahu K cilim prace. Kod struéné, ale
vystizné charakterizuje podstatu vyznageného useku (Rihagek, Cermak, Hytych, 2013, s. 48).
Pro primarni kédovani byl vyuzit online nastroj Taguette. Okddovany text byl preveden do

Microsoft Word z dtivodu lepsi piehlednosti, kde byl text oznacen.

3. Hledani témat
Ve treti fazi se extrakty dat oznaené kodem rizn€ kombinuji, upravuji a redukuji tak, aby

v

Z nich postupné vyvstavala obecnéjsi témata. (Braun, Clarke, 2006, s. 89-90)

4. Prezkum témat
Ve ctvrté fazi dochézi k revizi a upfesnéni vytvorenych témat. Zde je nezbytné si okdodované
useky 1 samotné kody znovu precist a ujistit se, zda odpovidaji tématu a podporuji toto téma,
do kterého byly pfifazeny. Opctovné procteni miiZze odhalit i zcela nova témata. Mezi tématy
by mél byt viditelny rozdil, a proto je nékdy nutné podobna témata spojit a rozsahla dale
rozdélit. (Braun, Clarke, 2006, s. 91)

5. Definovani a pojmenovani témat
V paté fazi se pojmenuji a popisuji vytvorena témata. Podstatou je identifikovat a analyzovat,

co téma obsahuje, jaké skutecnosti zachycuje a pro€ je zajimavé. (Braun, Clarke, 2006, s. 92)

6. Podani zpravy
Zaverem je vypracovana podrobna analyza, ktera by méla predlozit logicky a zajimavy popis
ptibchu, ktery je ukryt v rdmci a napfi¢ tématy. Vynatky rozhovorti musi byt zasazeny do

ptib&hu, ktery presvédcivé ilustruje, co je v datech. (Braun, Clarke, 2006, s. 93)
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5.1 Vyzkumny soubor
Osoby, které se zacastnily vyzkumu, jsou v této praci oznafeny nazvem respondent/Ka.

Stejnou terminologii uziva i1 kolektiv autord publikace Kvalitativni analyza text: Ctyfi

ptistupy (Rihagek, Cermak, Hytych, 2013).

Vzorek respondentd byl zvolen metodou prostého zamérného vybéru. Podstatou této metody
je vybér potencialnich respondentil, kdy respondenti splni pfedem definovana kritéria vhodna
pro vyzkum a s ucasti ve vyzkumu souhlasi. (Misovi¢, 2019, s. 43) Predvybér respondentt byl
realizovan vrchni sestrou oddéleni zdravotnich rehabilitaénich pobytd Domova sv. Josefa v
Zir¢i. Z dtivodii probihajici nakazy covid-19 byl vzorek nasledné po domluvé s personilem

doplnén o klienty odlehcovaci sluzby.

Rozhodujicim faktorem pro vybér respondenti nebylo pohlavi, vék ani forma RS. Kritéria,
ktera respondenti museli pro zatazeni do vyzkumu splnit, byla diagnéza RS, ustni souhlas a
bohatost dat. Rubin a Rubinova (Rubin, Rubinova in Misovi¢ 2019, s. 46) doporucuji vybrat
do zkoumaného vzorku takové osoby, které maji se zkoumanym jevem bohaté zkuSenosti.
Z celkem 8 oslovenych respondentl byli 4 vyfazeni. Divodem pro vyfazeni byla odlisna
diagndéza respondentky, nahla zména zdravotniho stavu Vv prubéhu rozhovoru, kdy byl po
spole¢né domluvé s respondentkou rozhovor ukoncen. U dvou dalsSich respondentd nebylo

Vv pritbéhu analyzy splnéno kritérium bohatosti dat v rozhovorech.

5.2 Charakteristika respondenti

Vyzkumny soubor této prace tvoii 4 respondenti, 3 Zeny a 1 muz, ktefi v dobé rozhovort byli
uzivateli odleh¢ovaci sluzby nebo oddéleni zdravotnich rehabilitaénich pobytd Domova sv.

Josefa. Zaroven jsou vSichni respondenti v pokro¢ilém stadiu RS.
Respondent ¢. 1 - muz, délka Zivota s RS vice 30 let, oddéleni: zdravotni rehabilitaéni pobyty

Respondentka €. 2 - Zena, délka Zivota s nemoci vice nez 30 let, oddéleni: zdravotni

rehabilitaéni pobyty

Respondentka €. 3 - Zena, délka Zivota s RS, téméf 10 let, odd¢€leni: zdravotni rehabilita¢ni
pobyty

Respondentka €. 4 - Zena, délka zivota s nemoci vice nez 30 let, odleh¢ovaci sluzba
Spoluprace respondenta a vyzkumnika je vzdy dobrovolna, a proto ma kazdy respondent

pravo kdykoliv vyzkum ukoncit. Také musi byt striktné dodrzena zdsada, Ze vyzkum nesmi
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psychicky, fyzicky ani jinym zpisobem respondenta poskodit. Za zékladni eticky princip je
rovnéz povazovana ochrana pied identifikaci. Ochranu zabezpec¢i anonymizace jmen a dalSich

citlivych udaja respondentd. (MiSovi¢, 2019, s. 76 - 77)

5.3 Sbér dat

Sbér dat k vyzkumné ¢asti probihal v roce 2021 béhem mésice listopadu na odleh¢ovaci
sluzbé a na oddéleni zdravotnich rehabilitaénich pobyti Domova svatého Josefa v Ziréi. Po
pfedchozi domluvé s vrchni sestrou zdravotnich rehabilitaénich pobytii autorka obdrzela
jmenny seznam potencidlnich respondenti, se kterymi byl navdzan osobni kontakt.
Respondent musi byt seznamen s uc¢elem vyzkumu, musi se svou ucasti vyslovit souhlas, a
proto bylo v tvodu rozhovoru v§em piecteno nasledujici sd€leni: ,, Pani/pane X, v ramci této
vyzkumné aktivity se zabyvame tématem, jaké zdroje informaci jsou nejriiznejsimi skupinami
lidi vyuzivany pri resent jejich obtizné socialni ¢i zdravotné socidlni situace. Ddle vyuzivanim
mobilnich technologii v FeSeni nepriznivé socialni situace a v socialni prdci jako takove.
Souhlasite, prosim, s nahrdvanim naSeho rozhovoru a s uzitim nahravky k vyzkumnym

uceliim, jak jsem prave popsala? “.

VSichni osloveni respondenti vyslovili souhlas, a tak bylo pfistoupeno k domluvé casu
sohledem na plany respondentd i chod zafizeni. Pro zachovani soukromi a zajisténi
bezpecného, neruSeného prostfedi byly vyuzity spoleCenské mistnosti zatizeni. Jeden

rozhovor byl ze zdravotnich divodt proveden v pokoji respondentky.

Rozhovory byly realizovany metodou polostrukturovanych rozhovori. Tento typ rozhovoru
ma na jedné strané pevnou osnovu, protoze je slozen z predem piipravenych okruhli témat a
otazek. Na stran¢ druhé umoziuje tazateli flexibilné reagovat a klast i dopliujici otazky
K lepsimu porozuméni zkoumaného problému. (MiSovi¢, 2019, s. 80) Struktura otazek k
rozhovoru je k dispozici (viz Ptiloha A). K nahravani rozhovora byl vyuzit telefon s aplikaci
diktafon. B&hem rozhovort autorka vénovala pozornost zejména témto oblastem: aktualni
situace respondenta/ky, cesty k informacim, informacni zdroje, efektivita ziskanych informaci
a zdroju. Na zavér rozhovoru byla v§em respondentim piedstavena mobilni aplikace SPM.
Respondenti byli pozadani, aby si, pokud mozno, aplikaci prakticky vyzkouseli. Autorku

prace na ni zajimala pfedevsim srozumitelnost, ovladatelnost, vyuziti a limity.
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6 PREZENTACE VYSLEDKU VYZKUMU

Ze 4 provedenych rozhovorid vzniklo v programu Beey.io 165 minut ptepisu, ktery po exportu
do editoru Microsoft Word ¢inil 70 stran textu. Postupnym ctenim piepsanych dat byly
v dil¢ich segmentech textu zachyceny urcité opakujici se vzorce a souvislosti. Tyto tseky dat
byly poté zvyraznény a oznaceny kodem. Z vytvorenych kodu, které vykazovaly mezi sebou
uzkou souvislost, byla nasledn¢ zformulovéna prvni témata. Z téchto témat bylo postupnou
redukci vytvoreno 7 dil¢ich oblasti, z nichz nasledné vyvstala 3 hlavni témata: Zdroje
pomoci, Kvalita a pristup k informacim a Potencial mobilni aplikace SPM (viz Tabulka
¢. 1).

Tabulka 1 - Hlavni témata a dil¢i oblasti (autorka, 2023)

g , Int t a tistene N ilni ., ,
Zdroje informaci perner 4 tistene eformdlni Profesionalové
publikace kontakty
Kvalita a p¥istup k Relevantnost a Potreba
. ) Dostupnost o : .
informacim uzitecnost informovanosti
Potencial mobilni UzZivatelska e
. o Aktualni potreby
aplikace SPM priveétivost
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6.1 Zdroje informaci
Z kédu, které byly v datech identifikovany, vyplynuly oblasti - zdroje informaci, se kterymi

ree
1

se respondenti pfi hledani informaci setkali. K tématu ,,Zdroje informaci byly pfifazeny 3

dil¢i oblasti (Internet a ti§téné publikace, Neformalni kontakty a Profesionalové).
Dil¢i oblast: Internet a ti§téné publikace

Internet jako zdroj se v rizném kontextu objevil napii¢ vSemi rozhovory. Pro respondenty ¢.

ree

1, 2 a 3 se stal internet ,,nastrojem k vyhledavani informaci a ,,prostiredkem k ovéiovani
informaci. Respondenti ¢. 1 a 2 nasli informace také prostiednictvim tisténych publikaci

(kody zarazené do dil¢i oblasti: ,,éasopis Roska“ a ,,informaéni brozura®).

Respondent €. 1 prvni informaci o existenci zatizeni DSJ zahlédl v odborném casopise Roska:
. Z Rosky, ale ne z internetu tenkrdt.“ Vznik internetu mu nasledné umoznil vyhledat dalsi
informace: ,,4 pak uz jsme vlastné si vyhledali na internetu mnoho o Domovu svatého Josefa,

tenkrat to bylo tady jesté polovicni.

Respondentka ¢. 2 v soucasnosti pfi vyhledavani informaci vyuziva nasledujici cesty: ,, Bud’
kouknu na internet anebo jdu na Ufad prdce, socidlni odbor. P¥i navitévé Utadu prace v
minulosti obdrZela od pracovnika tiSténou informaéni brozuru: ,,(...) oni mi dali broZuru,
knizku o sluzbach a moznostech, pro klienty nebo pacienty “ (Relevatnost a uzite¢nost brozury
bude dale popsana Vv kapitole ,,6.2. Kvalita a pristup k informacim®.). Aktualné respondentka
vyuziva internet k dohledani a ovéteni konkrétnich informaci, a to napt. kdyz ji rehabilitacni
sestra doporuci novou pomucku, kterd by ji mohla zkvalitnit Zivot: ,,Ona mi Fekne typ a ja jdu

treba na pojistovnu nebo to hledam na internetu.

Respondentka ¢. 3 zvolila internet jako prvni cestu a misto, kde hledat informace o své
nemoci i moznostech pomoci: ,,.Samoziejmé, kdyz jsem zjistila, jakym onemocnénim trpim, tak
jsem shanéla informace na internetu, (...) co mi mize pomoct, jaky jsou moznosti, kde se

I3

miizu na co doptat atp. A zaroven jsem se dostala i na portal Roska.

Respondentka ¢. 4 se o nabidce pobytu v odleh¢ovaci sluzbé v DSJ dozvédéla z nékolika

cvwr

konkrétni webové stranky: ,.Jo, tak to nevim, protoze to mi nasla dcera. Nevim presné, jaky to

byly stranky, to Vam nereknu. To bych musela jediné od dcery zjistit. **
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Dil¢i oblast: Neformalni kontakty

Koédem byly v datech jako zdroje informaci oznaceny tyto neformalni kontakty: ,,rodina‘,
,pratelé a znami“. Dale také ,jini lidé spodobnym postizenim“ a ,kolegové ze
zaméstnani“. Neformalni kontakty respondentim poskytly odpovédi na rtzné otazky.
V datech byl odhalen vyznam téchto kontaktti pii ziskavani jinych kontaktti a informaci, casto
0 penézitych i nepenézitych davkach a pomuckach.

Pro respondentku ¢. 2 byl kontakt s jinou zenu s RS vyznamny pro zjisténi moznosti pobytu v

DSIJ: ,,Pres jednu klientku, kterd dela v Rosce (...), ona jezdila sem.

Respondentka ¢. 2 se od jinych pacienti ¢i svych znamych dozvédéla i prvni informace o
moznostech socialni pomoci: ,,(...) dostala jsem je od ostatnich pacientii nebo klientii, kteri
maji bud’ roztrousenou sklerozou anebo kvadruplegici, po znamych.* Respondentka ¢. 3 se
Vv soucasnosti dozvida informaci od jinych lidi se stejnou diagnézou, anebo od své matky,
kterd ji ,,(...) vetsinou od spolupacientii nebo, ze mi treba zavolda mama, ze nékde néco nasla,
pribuzny. “ Respondentka ¢. 4 se o piispévcich a davkach dozvédéla naopak od lidi s jinou
diagnézou, protoze v minulosti osobné zadné jiné osoby s RS neznala: , Od lidi cizich,
protoze pobiraji treba prispévky na jinou nemoc zase (...). “Respondent €. 1 se od jinych lidi

3

dozveédél napt. o prukazech pro OZP: ,,Prikazky mezi lidma. *.

Neformalni kontakty respondentim slouzi nejen k pfedani informaci, ale také k ,.sdileni
zkuSenosti“. Respondentka ¢. 3 diskutovala spolecné s jinymi klienty v DSJ tipy k
invalidnimu voziku: ,.Jsme to probirali tady docela dost casto, kterej vozejk, jakej je dobrej a
co je na ném dobryho... A co pojistovna na to Fika a tak dal, ty zkuSenosti. “ Respondent €. 1
ziskal praktické informace k elektrickému invalidnimu voziku pfimo od svého blizkého
rodinného ptislusnika, ktery Zije se stejnou diagn6zou o nékolik let déle nez respondent: ,,(...)
md to i brdcha, ktery ten elektricak mél snad driv, (...). Ale jak Fikam, on pro tu obcanskou
spolecnost tam pracoval driv nez ja jsem onemocnél, par let, tak téch informaci mél, takze
nekteré ty veci, i kdyz treba zrovna, co se tyka vozikii, tak jsme meli dlouha léta kazdy od
jinaci firmy. Az ted jsme se néjakym zpusobem potkali u Pridu. Ano, elektricak, to bude

I3

zirejmé od brachy, ty informace.

Respondentka ¢. 2 po stanoveni diagndzy pracovala jesté n¢kolik let az do doby, kdyz jiz byla
na hranici svych fyzickych sil. V té dobé¢ ji kolegové v tehdejsim zaméstnani doporucili, aby
si zkusila pozadat o ID: ,, To v prdci, co jsem délala driv, tak protoZe uz videli, Ze uz teda fakt

I3

nemuizu... rikali: ,, tak to zkus, jestli ti to uznaji*, takze to mné rekli o tom diichodu v prdci.*
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Dil¢i oblast: Profesionalové
Respondenti béhem zivota s nemoci komunikovali s riznymi typy odbornikti napf. ohledné

zdravotnickych pomticek a socialni davek a sluzeb.

Respondent ¢. 1 béhem zivota potieboval poradenstvi od ,,socialniho pracovnika®“. Béhem
rozhovori uvadél spise neochotu pracovnikll statni spravy, ale sdélil i pozitivni zkuSenost pii
spolupraci se socialnim pracovnikem oddéleni zdravotnich rehabilitatnich pobyti: ,, Ten je
vynikajici, ale to neni statni sprava pro me. Cokoliv, tak s nim. Jak jsem rikal, pracovnici

Domova anebo mezi klienty. “

Pro respondenty ¢. 2 a ¢. 4 byl zdrojem informaci ohledné zdravotnich véci, zdravotnicky

personal: , lékai, ,sestra“ a ,,rehabilita¢ni pracovnik®.

Respondentka ¢. 2 poradenstvi v oblasti kompenza¢nich pomucek ji pfedev§im poskytuje
rehabilitacni sestra: ,,V kompenzacnich pomiickach mné pomaha rehabilitacni sestra, ktera
chodi ke mné domui, takze s tou to konzultujeme. Ona mné nabidne nebo takhle lidem, Ze by
pro mé byl treba lepsi néjaky pds nebo néjakou pomiicku, tfeba mic a povida, ale musite si

zjistit, kde se to da koupit anebo jestli tFeba ty na to mds narok. “

Informace o0 odleh¢ovaci sluzbé respondentka ¢. 4 ziskala jak z internetu, tak i od Iékaiky a
zdravotni sestry. Obé zdravotnice ji navic poskytly pozitivni reference, které mély ziejmeé vliv
i na kone¢né rozhodnuti zafizeni navstivit: ,,4 i viastné mi to rikala lékaika v Ceslg?ch
Budeéjovicich na neurologii, Ze to tady existuje a Ze to tu je moc pékny, tak ta mi o tom také
Fikala. A jesté sestricka u lékarky mi o tom Fikala, Ze tu byla na néjaké staze nebo na cem, ze
tu byla asi mésic nebo na jak dlouho nebo 3 tydny, a Ze to tu je fajn. Ta mi to taky Fikala, no

tak jsem se rozhodla, Ze bych sla sem. *

,Od lékare, od praktického,” se respondentka ¢. 4 dozvéd€la 0 moznosti Cerpat ID.
Informacni a podpurnou roli hral u této respondentky 1ékat i v Zadosti o elektricky invalidni
vozik, o ktery se sama zacala zajimat ve chvili, kdy pocitovala nedostatek fyzické sily: ,, Ja
jsem se prosté zeptala, jestli bych mohla mit elektricky vozik, protoze kdyz jsem pak zustala
sama doma, takze na tomhle mechanickym jsem 10 nezvladla.... jsme sice jenom prizemi, ale
je tam prece jenom jeden schod, takze jsem nezvlddla vyjet ven a zase zpatky. Lékarka ji
mimo jiné poradila s vybérem invalidniho voziku: ,,Ta mi dala o tom informace, a viastné pak
mi i poukdzku napsali a vSechno zaridili potom. Pomohli mi vybrat i typ voziku, ktery by se

«

pro mé hodil a no..., to vSechno lékarka. *
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Respondentka ¢. 3 se v ramci jiného pobytu v DSJ dozvédéla od ,,pracovnika specializované
firmy*, ktera zajistuje prodej a servis invalidnich vozikli, o moznosti pofizeni nového
elektrického invalidniho voziku: ,, O tom jsem se dozvédéla tady, protoze voziky znacky Pride
sem dodavaji. I néjaky podle mé repase lidi spoustu ma tady, takze ten pracovnik nebo

¢

spolumajitel sem jezdi ty voziky opravovat, davat dohromady. Takze tady jsem ho potkala.*
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6.2 Kvalita a pristup k informacim

Téma ,Kvalita a pfistup k informacim® podava pohled v dil¢ich oblastech (Dostupnost,
Relevantnost a uZite¢nost) na dosazitelnost, a také efektivnost zdroji a informaci v nich
obsazenych. Ve tieti dil¢i oblasti (Potieba informovanosti) je popsan vztah a motivace
respondentt k potfebé ziskavat informace pro svou potiebu a piipadné je piedavat i dalsim

osobam.
Dil¢i oblast: Dostupnost

Dostupnost informaci pifedstavuje jednu z hlavnich podminek dostate¢né informovanosti,
ktera je potfebna pro feseni situaci vzniklych v disledku RS. Napfi¢ rozhovory bylo zjisténo,
ze dostupnost informaci zavisi na nékolika faktorech: pocet zdroji, ochota okoli, doba
vzniku nemoci, vSeobecné povédomi o RS, nedostupnost odborniki a aktualni stadium

nemoci. Vliv jednotlivych faktor na dostupnost bude objasnén v nasledujicich odstavcich.

Prvnim z faktort, ktery ovliviiuje ptistup K informacim, je ,,pocet zdroju“, ze kterych méli
respondenti moznost Cerpat. Mnozstvi zdroju zaviselo u nékolika respondenti na dob¢, kdy
onemocnéli, ale také, zda byl v okoli pfitomen nékdo, kdo jim informace zprostiedkoval nebo
ptedal. Napfiiklad u respondentky ¢. 4 byl primarnim zdrojem internet (viz kapitola ,,Zdroje
informaci®), ale jeji dcera se zaroven stala zprostfedkovatelem a sekundarnim zdrojem pro
svou matku. U sekundarnich zdroji, které respondentiim zprostfedkovavaji informace, mutize
vzniknout riziko zkresleni téchto informaci. Na druhé strang, v ptipadé, Zze informace jsou

dostupné z vice zdrojl, mize dalsi zdroj slouzit k doplnéni dalSich informaci.

Dalsi kli€ovy faktor, ktery ovlivnil celkovou dostupnost informaci, byl u respondentti ¢. 1 a 2
identifikovan jako ,,ochota okoli“. Mira ochoty mohla mit za nasledek vétsi ¢i mensi deficit
informaci. Respondenti ¢. 1 a 2 se shoduji, Ze v dobé&, kdy chtéli a potiebovali znat n&jaké
informace, nebyly jim poskytnuty viibec, anebo jen povrchné. Naptiklad respondent €. 1
uvedl, Ze se on a jeho rodina v disledku poklesu financi ocitli v nepfiznivé socialni situace
tehdy, kdyZz zjistili, Ze nemohou plné hradit studium svych synl: ,.,Kdyz jsme Zadali na
socidalnim pomoc, zZe synové jsou blizko sebe lety a co zacali studovat na strednich Skolach,
tak nam rekli, kdyz na to nemate, tak at nestuduji. “ Prestoze byl zdroj informaci dostupny a
vyuzili ho, konkrétni informaci o moznostech pomoci v jejich situaci, neobdrzeli. Zaroven
vnimal a nékolikrat i zopakoval, nezajem ze strany statni spravy: ,,Opravdu od stdtnich
instituct, at’ zdravotnich, socialnich viubec nic. Treba lékar néjakej jo, tak jenom okrajove,

socialni, ti viitbec.* Pro zvySeni informovanosti a zlepSeni své socidlni situace, se tedy musel
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zajimat aktivn€ o informace sam: ,,70 jediné, kdyz si clovek néjakou informaci nékde sehnal.
Az potom jsem se obrdatil, na socialni odbory s tim, jestli mi to miiZzou nebo nemiizou, ale nikdy
iniciativné ze strany uradu jsem Zadnou informaci nebo nabidku pomoci nedostal.* Dale si
vzpomnél na konkrétni socialni pracovnici, kterou charakterizoval nasledovné: (...) byla
prosté vyhlasend svou nevstiicnosti. ** Pti vzpominani dokonce pocitil i fyzickou nevolnost:
. (...) opravdu... na to nechci vzpomenout, tak se mné trochu dela spatné. Opravdu jak kdyby
si lidi vymysleli. Opravdu jako nikdy, proto jsem o tom mluvil, Ze ze strany stdtu..., protoze se
deleguje jako zastupce statu. A Ze by prisla, kdyz jsem tam byl a Fekla mi to a to miizete nebo
zatelefonovala (...). “ Z tohoto vyplyva, ze dostupnost zdroji automaticky nemusi znamenat
dostupnost informaci. Snadna a rychld dostupnost konkrétnich informaci je vedle ochoty ji
poskytnout zasadni pro feSeni vzniklé neptiznivé socidlni situace. Rychlost ziskdni informace

je tedy také jednim ze zakladnich ptedpokladii dostupnosti.

U respondentky ¢. 2 mél na ochotu pracovniku statni spravy vliv jeji véasny ptichod a dle ni i
Stésti, tj., ze v dob¢é navstévy nebyla v obtizné fesitelné situaci v disledku komplikaci: ,, Asi
jsem meéla stésti, ze mné pomohli hned ze zacatku, ne az potom dyl, kdyz budu mit
komplikace. “ Dostupnost spravnych a potfebnych informaci v po¢ate¢nim stadiu mize mit
vliv na uspésné feseni socialnich situacich v budoucnosti. Respondentka ¢. 2 zaroven dodala,
Ze pti jednani s ufedniky, u kterych zpocatku nemoci hledala informace o moznostech
pomoci, byla dilezita trpélivost a psychicka odolnost: ,,No, nenechala jsem se vyhodit od

uredniku.

Z vypovédi respondentli vyplynulo, Ze dal§im faktorem, ktery mél vliv na dostupnost, tedy 1
informovanost, byla doba vzniku RS, coz souviselo zejména s moznostmi dané doby, tj. jaké
zdroje byly pro né v danou chvili k dispozici. Respondent €. 1, 2 a 4 onemocnéli v dobé, kdy
internet bud’ jesté neexistoval, anebo nebyli jeho uZzivateli, a proto byla tato doba v ramci

dostupnosti oznacena slovnim spojenim ,.doba pied internetem*.

Respondentka ¢. 4 ziskala s pomoci rodiny informace o ptispévku na péci z jinych zdroju,
protoze v dobé¢, kdy o n¢j zadali, internet nevyuzivali: ,,Jd myslim, Ze z internetu ne, Ze spis
od lidi anebo jsme si zavolali na méstsky urad, a to ja uz si nepamatuju, ale z internetu urcite
ne, tam jsme to nehledali, ten prispévek na tu péci.“ Respondent €. 1 zije s RS od svych 30
let, a prvni informace o DSJ ziskal ptes ¢asopis Roska (viz kapitola ,,Zdroje informaci — Dil¢i
oblast: Internet a tiSténé zdroje). Respondent popsal, jak byl tehdy internet v pocatcich:

»Vlastné to byl internet pomalu v plenkach, no skoro jakekoliv informaci jsme ziskali... Ja
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bych rekl, Ze to bylo pres casopis Roska tenkrat, ktery jsme odebirali, ktery se postupem casu
vlastné stal jenom internetovym casopisem pro lidi s roztrousenou sklerozou, a ja bych rekl,
Ze tam jsme to ziskali.“ Unie ROSKA v minulosti vydavala pro osoby s RS tistény Casopis,
ktery je od r. 2015 dostupny jako e-Casopis na internetu. Unie ROSKA vyuziva k propagaci
svych informaci vice cest. Ma vlastni internetové stranky, zdroven jsou soucasti Unie
regionaln¢ pusobici spolky ,,Rosky* sdruzujici osoby s RS. Unie ROSKA, i regionalni spolky
poradaji spoleCenské akce. Navstévnici akci, osoby s RS, mohou spolu ,face-to face*
komunikovat, a tak si i pfedavat rozmanité informace a zkuSenosti tykajici se problematiky
RS. Potadani akci i pobyt v DSJ, kde se uzivatelé sluzeb mohou potkavat, podporuje

dostupnost informaci.

Zlom v ziskavani informaci ptinesl globalni rozvoj internetu. Tento okamzik je z hlediska

dostupnosti oznacen jako ,,doba internetu.

Jak jiz bylo v ptredchozich kapitolach zminéno, respondentka ¢. 3 primarné hledala informace
na internetu (viz ,,Zdroje informaci — Dil¢i oblast: Internet a tisténé zdroje*‘). Obsah internetu
se vyvijel v ¢ase. V dobé& naseho rozhovoru respondentka ¢. 3 védé€la, Ze na internetu jsou jiz
k dispozici napf. online kalkulacky: , MiiZete si tam vypocitat davku. . Tyto kalkulacky, kde
si Ize vypocitat a nasledné porovnat vysi jednotlivych davek, muze ziskat piedbézné rychlou

informaci o tom, zda ma na urcitou davku narok vcetné jeji vyse.

Respondent ¢. 1 ve svém pfibéhu zmifiuje, Ze dnes si na internetu muze kdokoliv vyhledat na
webovych strankach instituci kompletni tidaje i podminky naroku, napf. K prikazu pro OZP:
., 1 ty ministerstva, MPSV si ¢lovek najde, vyhleda, co k urcitému stupni ZTP, ZTP/P, jaka ma

«

prava.’

Vliv na dostupnost informaci mohlo mit i ,,v§eobecné povédomi 0 RS“. Respondent ¢. 1 se
zminil, Ze na pocatku jeho nemoci nebyli 0 RS Zadné infromace: ,, Tenkrat nebyly informace
vithec“. V dobé¢, kdy se zacali informace sifit, bylo zase pro jejich ziskani nutné vyvinout
vlastni aktivitu: ,,Potom postupné jsme to nabirali, kdo se 0 to zajimal trochu vic, vitbec
moznosti, co miizeme. * Respondent se navic svéfil, ze v minulosti se 0 RS vetejné nehovotilo,
a naopak tato nemoc z jeho pohledu piedstavovala urcité stigma: ,, Roztrousend skleroza byla

¢

skoro jako nadavka.*
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V pribézich respondenti ¢. 1 a €. 2 byla rozpoznana ,,nedostupnost odborniki“ Respondent
¢. 1 je nyni pozivatelem riznych piispévki a davek. V dobé, kdy mu byla nemoc
diagnostikovana, neexistovaly nejen nékteré davky, ale ani zdravotné-socialni pracovnik,
které by provadél depistaz nebo by nabizel moznosti, na co ma narok, tj. poskytl mu socialni
poradenstvi S pfihlédnutim ke specifikim této nemoci: ,,Urcité ani ndahodou, tenkrat to
neexistovalo. “ Respondentka ¢. 2 vyjadiila pochybnost, zda se nékdy zdravotné-socialnim
pracovnikem Vv ramci dispenzarizace RS centru setkala: ,,Nevim o tom. Mné nikdo neoslovil,
nikdo nedal jako tip..“ Informace by mohli poskytnout zdravotnici pfitomni ve zminéném RS
centru, nicmén¢ vyplynulo, ze pravdépodobné nemaji ¢as a prostor z divodu pracovni
vytizenosti: ,, Fakt tam neni nikdo, kdo by prosté si k Vam sednul. Neni na to cas, ty sestricky
bych rekla. “ Osobni zkuSenost se socialnim pracovnikem ve zdravotnickém zatizeni zminila
respondentka ¢. 3, u které byla primarné feSena otazka nasledné rehabilitace: ,, Kdyz mi to
diagnostikovali, tak tam byla socidlni pracovnice, ale zase se mnou neprobirala tady ty véci a

%3

moznosti.

Jednou z dalsich okolnosti je ,,aktualni stadium nemoci“. Napiiklad u respondentky ¢. 3
prave rychla progrese vyrazn€ omezila dostupnost informaci: ,,Jd mam tu nejrychlejsi. Tzn.,
ze prosté jsou lidi, ktery 20 let fungujou treba na voziku v pohode. Mné ty ruce prestaly
fungovat, i nohy, velice rychle.“ Zpoc¢atku nemoci byly pro ni informace dostupné na internetu
z diivodu zachované hybnosti hornich koncetin: ,, (...) protoZe jsem mohla hybat rukama,
takze nebyl problém si na internetu ty véci najit (...)“. ZhorSeni zdravotniho stavu, zejména
co se tyka jemné i hrubé motoriky hornich koncetin ovlivnilo to, jakym zpisobem ziskava
informace v soucasnosti: ,,No uz nehybu rukama, takze musim pouzivat bud’ manzelovi ruce,

aby se podival anebo co se ke mné donese.
Dil¢i oblast: Relevantnost a uZite¢nost

Tato oblast popisuje uzite¢nost zdroji a informaci, tj. do jaké miry byly zdroje i informace

z nich ziskané informace uZzite¢né v Zivoté respondenti.

Respondentka ¢. 3 se pti hledani informaci o nemoci a moznostech dostala i na web Roska,
ktery ji pomohl v zékladni orientaci a povédomi 0 tom, kde v pfipad¢é potfeby muze najit
pomoc: ,, No tehdy mé pomohla hodne ta Roska, Ze tam je takovy rozcestnik. Opravdu to tam
je prehledné udélany, co clovek resi za problémy, jsou tam i kontakty na nejaky poradny. Ja

Jjsem to teda nevyuzila, tu poradnu nikdy, ale védeéla jsem, Ze to tam funguje. “ Mimo jiné na
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webu Unie ROSKY nasla i informace o DSJ.

Respondentka ¢&. 2 zpo&atku svého onemocnéni obdrzela pfi navitévé Utadu prace brozuru.
Brozura byla vSak urcena pro jinou cilovou skupinu: ,,7a brozura byla tieba taky péknd, ale
ta byla deélana vylozene..., nebyla pro roztrousenou sklerozu, byla pro osoby S postizenim
Mentalnim, pro déti, ze to nebylo vylozZené to, co ja jsem potiebovala. *“ Ptesto v brozufe nasla
pecovatelskou sluzbu, kterou v té dobé hledala a doposud ji diky spokojenosti vyuziva: ,, TO
Jjsem védéla na tom Uradé, diky ty brozure, oni tam byly a jd jsem je shanéla, aby mné nékdo
prostée pomoh. Takze jsem je nasla, jsem si nima maximalné spokojena. A dodava, ze
spoluprace s pracovniky pecovatelské sluzby presahuje i do roviny piatelstvi: ,, Prakticky bych

rekla, ze jsem tam navazala i kamarddstvi.

Respondenti €. 1, 2 a €. 3 subjektivné vnimaji, ze internet byl pii hledani informaci jednim
zdroju v pribéhu Casu takto: ,, Internet urcité na prvnim miste, v té moji dobé Roska a mezi
lidma, taky moc dulezity.” Svuj postoj k internetu vyjadril nasledovné: ,, Internet, obrovsky
pomocnik*®. Také respondentka ¢. 2 oznacila za nejefektivnéjsi zdroj informaci jak internet,
tak i neformalni kontakty: ,, Pratelé a internet. “ Respondentka ¢. 3 rovnéZ vnima internet
spole¢né s pobytem v DSJ za nejvice piinosny: ,,Hlavni zdroj byl asi internet a pak, kdyz jsem
zacala jezdit sem. “ Respondentka navic poukazala na to, ze pokud jiz informace vyhledala na
internetu, byly relevantni a hlavné aktualni: ,, (...) v podstaté jsem neméla zkusenost s tim, Ze

‘

by bylo néco Spatné na tom internetu nebo se to pak nepotvrdilo. *

Respondentka ¢. 4 naopak za svého Zivota s nemoci vnima jako uZite¢ny zdroj informaci

«

statni spravu: ,,Ja si myslim, na téch uradech. Si tam clovék dosel a oni poskytli informace. *
Dil¢i oblast: Potieba informovanosti

Vyuzivani nékterych zdroji a potfeba informaci je ovlivnéna povahou clovéka, ale 1 jeho
aktualnim psychickym stavem v navaznosti na progresi RS. Respondentka ¢. 2 nechtéla
vyhledavat osoby se stejnou diagnozou a respondentka ¢. 4 nechce ¢ist ¢lanky ¢i diskuze, kde
se objevuji informace 0 tom, Ze jini lidé s RS jsou na tom z hlediska zdravotniho stavu hiife.
Tento stav miiZze ovlivnit ziskdvani informaci v oblasti socidlnich potieb, protoZze mohou byt
lidé s podobnym postojem ochuzeni o informace o a zkusenosti lidi, ktefi je maji obvykle se

vzrastajici progresi a délkou trvani nemoci vetsi.
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Odmitani informaci se projevuje nejen formou védomého omezeni osobnich kontaktl s témito

lidmi, ale i prostfednictvim digitalnich médii.

Respondentka ¢. 4 ma aktualné piistup k informacim takovy, ze jestlize potfebuje informace,
pozada vétsinou o pomoc své dvé dcery, protoze v minulosti byla soucasti jeji profese prace
na pocitaci a nyni citi potiebu odpocinku od PC: ,Ja ted’ na pocitaci nedélam, protoze nez
jsem sla do diichodu, tak jsem celou dobu pracovala na pocitaci. A mné to ted’ néjak prosté
vithbec nechybi. Asi, tak vam to reknu. TakZe ja, kdyz néco potrebuju najit, umim s tim
zachazet, ale kdyz néco potrebuju, tak si reknu dceram a oni mi to vétsinou najdou, jo.*
Vysvétlenim muze byt rovnéz fakt, ze jiz vyuziva vSechny dostupné piispévky. Dilezitym
faktorem, ktery se soucasn¢ muze podilet na potiebé byt informovan, mize byt pravé i obava
0 duSevni zdravi, které se snazi udrzet v dobré kondici: ,, Informace nepotrebuju... jako
informace, ze lidi jsou na tom hir a jsou na tom Spatné, no tak ja si to radsi nectu takovyhle

véci. Ja vim, zZe tahle roztrousena skleroza, ze se to zhorsuje.... Ja se snazim, aby ta psychika

byla takova néjaka u mé dobra. “

Podobnou zkusenost popisuje i respondentka ¢. 2. Respondentka neni souéasti zadného
pacientského spolku, protoze zpocatku, kdy onemocnéla, citila vnitini rozpor pii kontaktu
s lidmi se stejnou nemoci. Jeji pohled se vSak postupné zménil do té miry, ze zacala
s ostatnimi navazovat kontakt a pfedavat jim informace a své zkusenosti ,,Ja nic proti Rosce
nemam, ale ja tam nejsem. MNé totiz strasné vadil ten miyj psychicky boj. Ze mné vadi jako byt
s témi lidmi. Ditv mné to vadilo, ted ne uz. Ale vadilo mi byt s témi postizenymi lidmi. Jako ja
jsem se tak necejtila. Ja jsem to jako asi prijala, prekousla.* Jeji potteba poméhat dalSim

bude blize popsana v odstavcich nize.

v

Respondentce ¢. 3 pfitomny socialni pracovnik v nemocnici pifedstavil pouze moznosti
rehabilitace, zaroven vsak dodava, ze se sama o jiné informace v tu dobu nezajimala: ,,Ja jsem

¢

se teda neptala. Ona mi to nenabizela, resili jsme rehabilitaci. *

U respondenta ¢. 1 nemoc odstartovala ve zvySené mife z4djem o informace ze socialni sféry:
,»JSEM Se opravdu o to hodné zajimal po té socialni strance, jaky ma clovek prava, co miize
Zadat. " Jednou z motivaci, pro¢ tento respondent zacal sam aktivné na internetu vyhledavat a
oslovovat nadace je skutecnost, ze pobyt v DSJ je pro né€j Vv soucasnosti finanéné nakladnou
zalezitosti: ,, Prosté i néjaky nadace na tu pomoc, protoze i pobyt je tady na ty nase diichody

pomérné dost drahy, a tak se snazim oslovovat néjaky nadace.
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Respondentka ¢. 2 sluzeb socialniho pracovnika oddéleni zdravotnich rehabilitacnich pobytt
nikdy nevyuzila, protoze ma z pohledu socialni stranky, i diky zkuSenostem a doposud
nabytym znalostem, piehled 0 tom, co vSe mize v jeji situaci vyuzit: , Prakticky jsem

nevyuzila, protoze tim, jak uz to mam... ne, ze se v tom pohybuju, ale vim, na co mam narok. “

Osobni zkusenosti nebo doba, ve které zili, mohla mit u respondentd ¢. 1 a ¢. 2 vlivna osobni
potiebu informovanosti, ale na i na zajisténi dostate¢né informovanosti u jinych lidi. Oba tito
respondenti se na zakladé vciténi a svych osobnich zkuSenosti rozhodli pomahat ostatnim
lidem, coz bylo oznaceno kodem: ,,mezikolegialni pomoc*. Respondent ¢. 1 na zacatku své
nemoci zacal pomahat lidem v misté svého bydliste: ,,Bez néjakych odmen, jsem se snazil
pomoci druhym. Tak jsem dal do mistniho zpravodaje, kdokoliv ma zdjem o jakékoliv
informace. “ Nasledné zacal doporucovat na zakladé své dobré zkusSenosti ostatnim lidem
firmu, kterd se zabyva instalaci stropnich zvedaki: ,, Mam jako za ty léta hodné velky uz
zkuSenosti, tak se snazim i tady dalsim lidem, uz jsem poradil stropni zvedaky, ta firma, ktera
to udélala tady je vSeobecné uznavand, nejlepsi, tak jim dam na né kontakt. “ Respondentka c.
2:.,,Ja jsem si prosla... nerikam peklem. Nebylo to uplné pékny. Proto, kdyz by v budoucnu ty
veci, na co ma narok, co by mél délat, tak se snazim jim pomoct. “ Potfeba ,,byt uziteCny* se
vV ramci piedstaveni mobilni aplikace projevila ve formé nabidky rozsifeni povédomi: ,,Jestli

Vam to pomiize, tak ja to roznesu vsude. “
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6.3 Potencial mobilni aplikace SPM

Téma reflektuje celkovy pohled respondentii ha vyuzitelnost a prakti¢nost mobilni aplikace

»Socialni pracovnik v mobilu, ktera jim byla cilené v zavéru rozhovoru cilené piedstavena.
Dil¢i oblast: UZivatelska piivétivost

K zadkladnim podminkam Sirokého vyuziti a oblibenosti kazdé aplikace je jeji uzivatelska
ptivétivost, kterd umoziuje snadné pouzivani a ovladani aplikace. To plati v jeSté vEtsi mife
pro aplikaci SPM. Zde, vice nez u jinych aplikaci, jsou jednim z piedpokladia pro Gspésné

zavedeni do praxe vlastnosti jako je ,,piehlednost” a ,,snadna ovladatelnost®.

Respondentka ¢. 2 hodnoti ptehlednost aplikace a jeji ovladani nasledovné: ,,Ale dobry, ja
jsem spokojena. Je to jednoduchy, vyberete si.* Dale uvedla, Ze aplikace je srozumitelna,
zejména pro ty, kdo jiz maji zkuSenost s praci na internetu: ,Je to prosté jako web nebo
proste, chcete si néco objednat, kdo trosicku déla s tim, nebo vi, jaky je internet, tak je to
opravdu jednoduchy. I pro lidi je to jasné napsany bych rekla, docela, ta aplikace."
Respondentka ¢. 3 hodnoti celkovy vzhled aplikace takto: ,,Prijde mi prehledna.
Respondent ¢. 1 nedokazal sdélit nazor na ovladatelnost, protoze nemél moznost ji déle
testovat. K charakteru otazek obsazenych v aplikaci se vyjadtil nasledovné: ,,To bylo
jednoduché.“ Respondentka ¢. 4 uvedla, ze ona by aplikaci dokédzala ovladat, protoze neni
slozita: ,, Ale tohle ja bych taky dokdzala ovladat jo, to si myslim, Ze na tom neni nic slozity.
Respondentka ¢. 4 vidi potencidl aplikace zejména u téch osob, ktefi maji alespon Castecné
zachovanou motoriku rukou: ,.Kdyz ty ruce trosku fungujou... je fakt, Ze nékterym lidem

vvvvvv

umoziuje dotykovy mobil, tedy i aplikaci SPM: , Oviddat bych to zatim dokdzala, tak

‘

vidite..., Ze bych to zvladla.*

Praktické vyuziti aplikace SPM zejména u této cilové skupiny, tj. osoby s pokrocilym stadiem

RS, zavisi rovnéz na ,,moZnostech uZivatele* a to jak po zdravotni strance, tak i technické.

Pfi vyuZivani aplikace SPM je dlleZité myslet na skute¢nost, Ze mnoho starSich lidi véetné
0sob s RS nepouziva ,,chytré” mobilni telefony (tzv. smartphony), protoze maji nasledkem RS
zhorsenou hybnosti rukou, zejména co se tyce v oblasti jemné motoriky. Pfitomné zdravotni
omezeni jim tak znemoziuje pouzivani dotykovych mobilnich telefonii. Naptiklad respondent
¢. 1 ma tlacitkovy mobil: ,,Jd mdm Aligdtora. “ Divodem jeho pofizeni je zhor§ena motorika
na obou hornich koncetinach do té miry, ze ho limituje v uzivani jakychkoliv zafizeni s
dotykovym displejem: ,, Mdm internet doma v pocitaci jo, ale dotykac jsme nezkouseli, na to
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uz nemam ruce. Jako hledani v mobilu uz pro mé bohuzel..., leva ruka je hodné spatnad a i ta
prava uz je Spatnd. ** Z tohoto diivodu ihned autorka nabidla, ze aplikaci SPM bude ovladat na
zakladé respondentovi slovni navigace: ,,No rozhodné, ja to zkousSet nebudu.* K hledani
informaci na internetu proto v soucasnosti pouziva jiné zatizeni: ,,Jd mam radsi stolni pocitac
nez notebook. Zasadni je, zZe kdyz tak, tak klasicky v pocitaci.” Respondentka ¢. 4 ma
zachovanou motoriku na pravé horni konceting, coz ji prozatim umoziuje pouzivat dotykovy
mobil k psani zprav a vyfizovani telefonat: ,, Tak mné zatim prava slouzi, tak to jde, ja

normalné telefonuju, pisu SMS. “

Respondentka €. 2 mé s pouzivanim asistivnich technologii a pomtcek v domacnosti bohaté
zkuSenosti: ,,Ja mam chytrou domdcnost, ja si oteviu okno, zatahnu Zaluzie, pustim televizi...
Prakticky vsechno.* Pouzivani téchto pokrocilych technologii vyuzila i v ramci praktického
testovani SPM béhem rozhovoru. Po struéném piedstaveni aplikace SPM si ji sama vyhledala
na internetovém obchodé Google Play a stahla do svého mobilniho telefonu. Kombinace
hlavového joysticku a funkce EasyMouse ji pomohla aplikaci SPM otevfit a nasledné ovladat
zcela samostatné: ,,Jmenuje se to Easy Mouse a to je na ovladani. Tim to mizete, pres

Bluetooth, oviadat.

Z hlediska vyuzitelnosti SPM v praxi se vSichni respondenti shodli, ze pokud by méli
moznost vyuzit podobnou aplikace k hledani informaci v dob¢, kdy je potiebovali, vyuzili by
ji. Napftiklad respondentka ¢. 2uvedla: ,,Je to pekny, jako urcité bych do toho Sla.* Také
respondentka ¢. 4 vyslovila kladny ndzor: ,,Jo, vyuzila, urcité bych ji vyuzila. Samozrejmeé.
Podle respondentky ¢. 4 by SPM mohl urychlit ziskavani informaci, ale zaroven poukazuje na
v aplikaci na nabidku tel. ¢isel pracovnikd u vyhledanych sluzeb, u kterych Ize informace
rovnéz ziskat: ,,No, tak to asi jo, ale koukala jsem, Ze tady jsou telefonni cisla.” \V nabidce
kontaktt vidi respondentka €. 2 zaroven i prilezitost K rozsiteni ,, Ale zase uz tam mdte treba
socialniho pracovnika, ktery by Vam uz mohl poradit. Pravé kontakt na soc. pracovnika
hodnoti jako benefit, protoze se od n& muze uzivatel dozvédét informace o agenturach
domaci péce, které v dobé rozhovoru nebyly soucasti aplikace: ,,Je to dobrd véc, zase byste

mohli pres nekoho jinyho to najit.

Respondentka ¢. 3 by aplikaci vyuzila za pfedpokladu, ze by aplikaci méla stazenou v zafizeni
a obsahovala relevantni informace: ,, Pokud by tam ty informace byly a méla jsem tu aplikaci,

I3

tak urcite, protoze hned bych si tam na néjakou domaci péci.
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Respondentka €. 2 se vyjadrila po ptedstaveni aplikace SPM a uvedeni jednoho z jejich tcelt,

tj. urychlit ziskdvani informaci, nasledovné: ,,To by bylo prosté uplné vizasny...

Respondentka €. 4 je uzivatelkou mobilniho telefonu s opera¢nim systémem 10S. Na tomto
opera¢nim systému neni aplikace SPM k dispozici. V zavéru naseho rozhovoru k této

¢

skutecnosti vyjadtila nad¢&ji: ,, Treba tam casem bude.
Dil¢i oblast: Aktualni potieby

Tato oblast reflektuje okruhy potieb respondenti. Z rozhovoru vyplynulo, Ze vSichni
vyuzivaji sluzby DSJ primarné z divodu ,,potieby respitu“ pro své blizké osoby, ktefi jsou
v roli pecujicich. Naptiklad respondentka ¢. 2 zdivodnila pottebu pobytu v DSJ nasledovné:

., Miij zdravotni stav. A abych ulehcila i péci rodinnych prislusnikii.

Divodem navstévy u respondenta ¢. 1 byla kromé dlouhodobé spokojenosti s nabidkou sluzeb
DSJ i nemoc pohybového aparatu jeho manzelky, ktera o n&j bézné pecuje: ,,Ziistaly jsme ve
velikym domé sami a Zena md taky zdravotni problémy, a prosté za ty roky, jak je se mnou
dlouho doma... Aby prosté dosla na jinaci myslenky, ale stejné se to nasklada tomu clovéku a
problémy jsou...” Z tohoto duvodu byla u respondenta odhalena ,,pomoc s pé¢i*: , [ tu
pecovatelskou, to bych potFeboval néco najit, Ze by pomdhali Zené.* Zéaroven se tento
respondent zajimal, pod jakym nazvem a kde muze aplikaci SPM jeho manzelka v mobilnim

telefonu, ktery pouZziva, najit.

Kromé potieby respitu byla v rozhovorech identifikovana ,,potieba rehabilitace. Divodem
této potfeby mohou byt uc¢inky rehabilitace, na télo, tj. udrZzeni stavavajici sobéstacnosti, ale i
uvolnéni spasmu jak v rozhovoru uvedla napt. respondentka ¢. 4: ,,Tak jsem sla sem, aby si

‘

odpocinul a za druhé taky jsem chtéla rozcvicit trochu télo, protoze jsem cela zatuhla.*

Vétsina respondenti by v aplikaci uvitala rozsifeni obsahu SPM o ,,nabidku zdravotnich
sluZeb“. Respondentka ¢. 3 si mysli, Ze by v aplikaci SPM mélo byt mozné najit agentury
domaci péce: ,, To si myslim, Zze by tam mélo byt, protozZe spousta lidi, my teda domaci péci

nemame, protoze jsme zatim nenasli v prostredi, ve kterém Zijeme. “

Navrh rozsifit sluzby o nabidky doméci péce zminil i respondent €. 1: ,, MozZnd teda jeste ta
domaci péce jako, protoze ta je rozSirena hodné a oni viceméné mizou i zdravotni i
pecovatelsky veci. Vim, Ze délaji, Ze tam toho je vice. “ Rovnéz respondentka €. 2 si mysli, ze
by méla byt soucasti aplikace nabidka agentur domaci péce: ,, Takze to si myslim, Ze by tam

mélo byt.“ A dodava, ze by mohla byt rozsifena o sluzby rehabilitace: , Jestli jeste miizu, tak
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rehabilitace. “ Podobny nazor ma i respondentka ¢. 3, a to zejména kvuli své aktudlni
poptavce po tomto typu sluzby: ,, My treba mdame probléem najit rehabilitacni, ktera by za
mnou jezdila domu. kdyby za mnou prijel aspon jednou tydné nékdo, kdo by se mnou procvicil
zdakladni véci (...). Takze cvicime s manzelem jak to jde. “ Déle by podle ni bylo vhodné piidat
I domaci péci: ,,(...) néjaky ty sluzby, o cem jsem se bavily, ta domdci péce. Aby ten clovék si

tam nasel vic moznosti nez jenom to, co tedka ukazuju, tzn. odlehcovaci sluzby.*
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7 DISKUZE

V této kapitole prace budou diskutovana zjisténi z vyzkumné Casti prace. Zaroven budou
uvedena vyznamna témata, kterd rozhovora vyplynula a dle autorky mohou pfinést zajimavé

pohledy.

Diléi vyzkumny cil & 1: Zjistit, jakym zptsobem osoby s roztrousenou sklerézou
ziskavali informace 0 moZnostech pomoci v pocatku onemocnéni a jakym zpiisobem v

soucasnosti.

Prostfednictvim analyzy bylo zjisténo, Ze existuje n€kolik zptisobi, jak 0soby s RS ziskavali

informace o moznostech pomoci v minulosti, tedy na po¢atku svého onemocnéni.

VSsichni respondenti kromé respondentky ¢. 3 k vyhledavani a ziskévani informaci vyuzili
primarn¢ neformalni kontakty, a to jak z fad osob s RS, tak i od lidi, ktefi maji jinou nemoc.
Ve studii od Sharifi a kol. (2016) se nékolik respondentti zminilo, ze pokud spolupacienti
nemaji podobny nahled na Zivot s RS, v kontaktu s nimi byt pfili§ nemusi a to i z divodu
ochrany psychického zdravi. Tento rys vyhybavého chovani se objevil u respondentek ¢. 2 a
¢. 4. Studie dale naznacila, Ze respondenti méli tendenci pomahat druhym lidem a byt
v zivoté uziteCny. Ve vyzkumu této prace srovnéz objevily opakujici se znaky potieby

pomahat jinym, a to zejména u respondentti €. 1 a €. 2.

Nejen ve svéts, ale i v Ceské republice existuje tzv. ,,Peer to Peer program pro pacienty s RS®.
Jde o program, ktery je ur¢en vSem pacientlim s RS, zejména Cerstvé diagnostikovanym, ale 1
pro vSechny ostatni, ktefi potiebuji radu a podporu. Program poskytuji tzv. peefi, coZ jsou

dobrovolnici z fad osob s RS. (RS KOMPAS, 2020, s. 11)

KaSparova (2022) ve své praci snazvem Pracovni a socialni rehabilitace u osob s
roztrouSenou sklerézou uvadi, Ze 9 jejich respondentli z celkem 87 dotazanych uvedlo
negativni zkuSenost s odbornym poradenstvim. Nejcastéji se jednalo o arogantni chovani
odbornika a neochota pomoci. V ramci vyzkumu této prace respondent ¢. 1 uvedl rovnéz
uvedl neochotu pomoci, také ma zkuSenost s nevstficnym az arogantnim chovadm socialni

pracovnice na méstském urade.

Z vysledku této prace je patrné, ze v souCasnosti pievazuje mezi respondenty jako hlavni
zdroj informaci internet. Zadna odborna prace nebyla k tématu vztahujici se k prvni diléi
vyzkumné otdzce napsana, ale bylo zjisténo, kde obecné lidé s RS vyhledavaji informace.

Obdobn¢ vysledky ve své praci Roztrousend sklerdza a informovanost laické vetejnosti uvadi
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Bartoncova (2022) ve své praci zjistila, ze pro 80 respondenti (49,38 %) — laika je
nejcastéjsim zdrojem informaci 0 RS pravé internet. Je dulezité zminit, Ze se jednalo zejména
o informace spise o zdravotni strance nemoci, nicmén¢ pokud respondenti voli za hlavni zdroj
internet, je vysoce pravdépodobné, ze zde budou vyhledavat 1 informace o socidlni pomoci.
Studie od Higueras a kolektivu (2022) prokazala, ze nejcastéjsSimi typy zafizeni, na kterych
osoby s RS vyhledavaly informace o RS, byly mobilni telefony (86,1 %) a osobni pocitace
(79,1 %). Mezi tii nejcastéji pouzivané zdroje informaci o RS patii obecné webové prohlizece
(70,9 %), dale socialni sit¢ (37,4 %) a webové stranky pacientskych sdruzeni (38,4 %).
Respondentka ¢. 3 také uvedla, ze informace hledala na strance pacientské organizace Unie

ROSKA.

Z prezentace dat je patrné, Ze respondenti vyzkumu vyuzili béhem Zivota s RS nékolik zdroj,
a proto v urcitych ptipadech nebylo mozné jednoznaéné uréit, z jakych zdroji konkrétni
informace pochazi. Napiiklad respondent ¢. 1 se zminil, ze informace ziskava jak od
personalu zafizeni DSJ, tak od klienti sluzby, které v aredlu béhem pobytu potkava: ,, Ne,

tady ty informace, to se prolina. Abych to tvrdil tak nebo onak. “

Za zajimavé zjisténi autorka povazuje nepfitomnost zdravotné-socialniho pracovnika v RS
centru. Pro udéleni statusu Centra vysoce specializované péfe pro RS centrum musi
Vv soucasnosti poskytovatel zdravotnich sluzeb splnit nékolik podminek. Jednim z nich
Vramci mezioborové spoluprace zajistit dostupnost zdravotné-socidlniho pracovnika
(Havrdova, Pitha, 2020, s. 95). Respondentka ¢. 2 v8ak béhem rozhovoru uvedla, Zze na zadné
kontrole v RS centru, které kazdoro¢né navstévuje, nezaznamenala zadného pracovnika, ktery
by ji nabidl socialni poradenstvi. Popovska (2020) uvadi, Ze respondenti V jeji praci povazuji
komplexni feSeni své socialni situace a ziskani informaci v RS centrech za nedostate¢né. Tato
skutecnost miize to byt zplsobena napf. tim, Ze respondentka €. 2 je jiZ poZivatelem davek a
vyuziva ruzné sluzby, na které ma narok, a tak zdravotné-socialni pracovnik tyto pacienty
VvV ramci své depistdzni ¢innosti nevyhledava nebo neni na RS centru stale ptfitomen a dochézi
pouze dle potieby. Soelbergr (2019) zdiraznuje, ze zdravotné-socialni pracovnik je dulezitym
¢lenem multidisciplinarniho tymu a odbornikem na poradenstvi v otazkach socidlniho

zabezpeceni pacientll s RS a to v riiznych fazich prubéhu nemaoci.

Jednim zpisobem, jak respondentka ¢. 2 obdrzela na zafatku svého onemocnéni informace,
byla brozura, ktera pouze Caste¢né vyhovovala jejim tehdejsim potiebam. Komplexni soubor

informaci pro nové diagnostikované nabizi od roku 2021 Muj RozceStnik, coz je set
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informac¢nich brozur. BroZury by pacienti méli obdrzet v RS centru v prvnim roce Zivota
snemoci. Celkem pét brozur nabizi informace z riznych oblasti. Zelenad brozura ,Zijte
naplno® se z¢asti vénuje prave socialni problematice. V ¢ervené brozuie ,,Uzite¢né odkazy* je
zaroven uveden strukturovany seznam oblasti véetné slozky ,, Prehled instituci a davky, které

miizete ndrokovat* s odkazy na CSSZ a MPSV. (ROCHE, 2022)

Dil¢i vyzkumny cil €. 2: Zjistit, jaké informace o0soby s roztrousenou sklerézou

VvV pokrocilém stadiu nemoci vyhledavaji.

VSsichni respondenti maji z hlediska socidlni stranky zajiStény vzhledem k pokrocilosti jejich
onemocnéni potiebné davky. Z tohoto diivodu neptizniva socidlni situace spociva piredevsim
V tom, ze potiebuji sluzby agentur domaci péce, a také rehabilitace, ktera jim pomaha udrzet
fyzickou kondici a zejména sobé&stacnost. Protoze vSichni respondenti v dobé rozhovoru byli
uzivateli DSJ na do¢asnou dobu, zajimala je také otazka respitni péce pro své pecujici osoby,

ktetfi o né v domacim prostiedi pecovali.

Podle Oha a kolektivu (2019) mize byt pfechod nemoci z relaps remitentni do sekundarné
progresivni formy, coz je nej¢astéjsi, vyrazné stresujici jak pro samotného nemocného, tak i
pro jejho pecujici osoby. Piisekundarné progresivni formé nastdva pomald a postupna
progrese. PeCovatelé mohou byt ohrozeni syndromem vyhoteni z divodu stile se zvySujici
fyzické a psychické zatéze. Pravé fyzickou a psychickou narocnost péfe 0 Svou 0sobu si
vSichni respondenti uvédomovali, a proto se aktivné zajimali nejen o to, jak svym pecujicim
doptat odpocinek, ale také o moznosti vyuziti dalSich sluzeb. Naptiklad respondent ¢. 1
pifemyslel nad tim, jak pomoci ulevit manzZelce ve svém domacim prostredi, ktera o néj pecuje
cely Zivot a ma nyni vyrazné zdravotni komplikace. Respondentka €. 3 hleda sluZbu, ktera by
se 0 ni mohla docasné postarat v dob¢, kdy pecujici osoba nema, napi. z divodu nemoci,

kapacitu: ,,Treba, kdyz je manzel nemocnej.

Respondenti navstivili zafizeni Domov sv. Josefa nejen za ucCelem odpocinku, ale také
z divodu nabidky intenzivnich rehabilitaci. Vali§ a Klimova (in Valis, Pavelek, 2020, s. 120)
zminuji, ze cilem rehabilitaéni péce v pokrocilém stadiu nemoci je 1é¢ba spasticity. Spasticita
se tyka az 60 % vSech nemocnych s RS. U 0sob v pokroc¢ilém stadiu nemoci mutze, vice nez
Vjiném stadiu, vést tvorbé kieci, dekubiti a kontraktur, coz jsou zavazené a bolestivé
komplikace. Dva respondenti se také zminili, Ze se V posledni dobé zajimali o 1écbu téchto

stavii pomoci 1€kt ze skupiny kannabinoida. (Valis, Pavelek a kol., 2020, s. 72 - 73)
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Dil¢i vyzkumny cil €. 3: Zjistit vyuZitelnost mobilni aplikace Socialni pracovnik v mobilu

u 0sob v pokrocilém stadiu nemoci

Poslednim vyzkumnym cilem bylo zjistit, jakd je prakticka vyuzitelnost mobilni aplikace

Socialni pracovnik v mobilu.

Pouzivani modernich technologii neni v socialni praci naprostou novinkou. Mezi posledni
trendy v modernich technologiich patii uméla inteligence, v¢etné chatbotii a voicebot.

Naptiklad MPSV (2020) ve své tiskové zpraveé uvadi, ze Vv praxi se pii pandemii covidu-19
osvédéil online komunikaéni asistent, ktery fungoval na webovych strankach MPSV, CSSZ a
UP. Asistent fungoval na podobném principu jako mobilni aplikace SPM. Na zakladé
nékolika jednoduchych dotazi dokazal az z80 % poskytnout informaci, kterou uzivatel
potieboval. Pokud byla odpovéd’ pro uZzivatele nedostacujici, objevilo se telefonni ¢islo, které
uzivatele odkazalo na pracovnika instituce. Respondentka €. 2 a €. 4 zminily za to uzite¢né to,
ze aplikace SPM vyhleda sluzby, ale zaroven se zobrazi telefonicky kontakt na socialniho

L4

typ sluzby ¢i mu poda radu.

Vsichni respondenti se shodli na tom, ze by v dob¢, kdy potiebovali informace, podobnou
mobilni aplikaci vyuzili. Tato skute¢nost spoleéné s celkové pozitivnim hodnocenim

Z pohledu respondentli naznacuje, ze by aplikace méla za urcitych vylepSeni potencial.
Navrhy na dil¢i vylepSeni z pohledu autorky préace a respondentt dle jejich potieb:

e Rozsifit nabidku aplikace SPM o zdravotni sluzby (agentury domaci péce, moznosti
rehabilitace/fyzioterapeuti). V této souvislosti by bylo mozné Cerpat informace napt.
z Narodniho registru poskytovatell zdravotnich sluzeb, a také rozsitit oslovit a doplnit

kontakty na soukromé fyzioterapeuty a rehabilitani pracovniky.

e Navazat spolupraci s Centrem informacnich technologii a alternativni komunikace
(CITAK) pisobim pti Domové sv. Josefa v Zir¢i (DOMOV SVATEHO JOSEFA, n.
d.). Propagace aplikace smérem K vefejnosti, ale i k odbornikim umoziuje zvysit
povédomi, ale zejména dostupnost této aplikace pro osoby s RS, které prozatim
nevyuzivaji asistivni technologie. Tym specialisti CITAK nabizi pomoc se zavadénim
modernim technologii do zafizeni, mtze se jednat napt. o Gstni mys, silou hlasu nebo

pomoci Tobii — ovladani pogitate zrakem. (DOMOV SVATEHO JOSEFA, n. d.).
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e Jednim z dalSich navrhti z pohledu autorky je vefejné ptedstavit osobam s poruchou
hybnosti z riznych divodd na mobilnim telefonu funkci ,,Voice Access”, Cesky
hlasovy pfistup, ktery dokaze otevirat a ovladdat rizné aplikace, ¢imz by usnadnil
lidem s poruchou hybnosti ovladani mobilu. Nevyhodou je, Ze dany jedinec potiebuje

mobil, ktery tuto funkci umoziuje.

Respondentka ¢. 4 pouzivda mobilni telefon znacky iPhone, ovSem aplikace zatim neni
k dispozici pro tento operacni systém. Zavadil (2020) uvadi, Zze v budoucnosti by méla byt
aplikace vytvotena i pro i0S. Rovnéz se uvazuje o vytvoreni webové aplikace. (Michkova,
2022) Respondent ¢. 1 projevil zajem o aplikaci, nicméné ale pokud aplikaci mohl vyuzit

Vv piipad¢, Ze by byla pfistupné na stolnim pocitaci.

Potencial aplikace respondentka ¢. 3 ze svého pohledu shrnula nasledovné: “ Tady by to bylo
rychleji, opravdu po internetu clovek musi hledat, precist vSechno, jestli by to bylo vyhovujici
nebylo vyhovujici. Tady to je takovy cisty, jasny. Takze opravdu, jestli by byla néjaka
aplikace, kde se dostane primo k jadru svého problémum, co mu pomiize to vyresit, tak to
bude jenom fajn. Takhle ten socidlni pracovnik, kdyz prijde, tak opravdu ten problém je u
kazdého jinej.

Vzhledem k tomu, Ze na mobilni aplikaci Socialni pracovnik v mobilu byly napsany pouze
dvé bakalarské prace, z nichz jedna se vénuje jiné cilové skuping, kterd ma své specifické
potieby, neni mozné vySe uvedené navrhy a pripominky porovnat s jinou odbornou praci. Dle
Zavadila (2020), vyvojafe aplikace, ma SPM potencial a v soucasné podob¢ je pouze malym

zlomkem toho, co by skutecné mohla obsahovat a nabidnout.

7.1 Limity prace

Limitem této prace je homogenni vyzkumny soubor respodentt, ktery se skladal pouze z osob
Vv pokrocilém stadiu nemoci, a proto autorka pro piipadné piisti vyzkumy navrhuje zahrnout
do vyzkumného souboru i 0S0by s riznymi stadii nemoci v¢. Cerstvé diagnostikovanych.
Vysledky by mohly pfinést uceleny pohled na pottebnost informaci v ¢ase v zavislosti na

stadiu nemoci.

57



8 ZAVER

Cilem bakalatské prace s nazvem ,,Zdroje informaci o moznostech feseni neptiznivé socidlni
situace” bylo popsat problematiku ziskavani informaci potiebnych k feseni socialni, pfip.

zdravotni situace u 0sob s roztrouSenou skler6zou v pokroc¢ilém stadiu nemoci.

Prace podava pohled na jejich zkuSenosti se ziskavanim a piedavanim informaci v pribcéhu
celého zivota s nemoci, ktery u nékterych respondenti trval vice nez 30 let a progrese nastala
nejen v jejich zdravotnim stavu, ale i Vv jejich nepfiznivé socialni situace a v moznostech

ziskavani informaci.

K naplnéni cile byla vyuzita forma kvalitativniho vyzkumu s pomoci polostrukturovanych
rozhovorti. Po nasledné analyze a kodovani jednotlivych rozhovorti vychazi nésledujici
zavery. Nebyl identifikovan jednoznacné vyrazné pievazujici jediny zdroj informaci. Vybér
zdroje se odviji od toho, jaké informace respondenti momentalné potiebuji. Zdroje informaci
jsou vyuzivany Vrizné mife dle aktualnich moznosti doby a zdravotnich i digitalnich
schopnosti respondenti. Za klicovou oblast v ramciinformovanosti respondenti Ize
povazovat dostupnost. Jako nejdostupnéj$i a zaroven z hlediska uzite¢nosti nejefektivnéjsi
zdroj informaci byl identifikovan internet, a to pro své zna¢né rozSifeni, univerzalnost,
komplexnost a snadnou dosazitelnost informaci pii jeho ¢asové i mistni flexibilité. Kazdy
zdroj informaci je svym zplisobem specificky a ma své vyhody. Zasadni vyhodou sdileni
informaci pfimou osobni komunikaci mezi jednotlivymi osobami, tj. pfedavani informaci
mezi osobami SRS, rodinnymi pfislusniky a znamymi navzajem, je davéra osoby i
Vv pfedavané informace. Sila neformalnich kontaktl spociva také ve sdileni zkuSenosti, které

jsou do aplikace SPM jen obtizn¢ ptenositelné, ale osoby s RS velice cenné.

Znalost zptisobu ziskavani informaci z riiznych zdroji a zjistovani jejich kvality, dostupnosti,
potiebnosti a vyuzitelnosti je dilezita k tomu, jaké informace je nutné shromézdit a jakym
zpusobem je distribuovat mezi 0soby SRS tak, aby jim byly uzitecné. Hlavnich cila

stanovenych touto vyzkumnou praci bylo dosazeno.

Pfinos pro obor zdravotné-socialni prace autorka shledava v pochopeni aktualnich potieb
0sob v pozdéjsim stadiu nemoci, ze kterych je patrné, Ze zdravotni stranka ovliviiuje socialni
a naopak. Né&kolik let se v Ceské republice diskutuje o rozt¥iiténosti zdravotni a socialni péce,

ktera vsak . Implementace zdravotnich sluzeb do aplikace SPM nabizi ptilezitost jak tyto dva
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resorty (MPSV a MZCR) propojit ve prospéch jejich uZivateld, a to nejen pacientii s RS, ale i
odbornikti a Siroké vefejnosti. Podpora integrace a kooperace téchto dvou sfér ve prospéch

pacientt a klientlh by méla byt jednim z hlavnich cilti oboru zdravotné-socialni prace.

Osobni piinos autorka vnima zejména v moznosti podilet se na dal$im vyvoji mobilni SPM
aplikace béhem studia a v této praci. Vzhledem ke sméru, kterym se nejen cely svét, ale i CR
V soucasnosti globalné ubira, tj. snaha o vyvoj um¢lé inteligence a celkovou digitalizaci v¢.
statni spravy, je zajiSténi propojeni informaci zraznych zdroji a instituci v¢. zavedeni
jednoduchého a uzivatelsky piivétivého nastroje jakym by mohla byt aplikace Socidlni
pracovnik v mobilu, jsou kli¢ové pro zlepseni kvality zivota u osob nejen postizenych nemoci

RS.
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Ptiloha A - Zakladni struktura rozhovoru (vlastni, 2023)

Z.akladni struktura rozhovoru

Oblast 1 - nepFizniva socialni situace respondenta/ky

Jaka zivotni situace (co se ve VaSem zivot¢ pithodilo) Vas ptivedla k vyuzivani této
sluzby?

Oblast 2 - zdroje informaci

Kde jste se dozveédél/a o moznosti vyuziti zdrav. sluzby/odlehovaciho pobytu

v Domov¢ svatého Josefa?

Kdyz nyni potfebujete n¢jakou informaci ohledné své soc. situace, jak se ji snazite
ziskat?

Vyuzil jste nékdy pomoci soc. pracovnika DSJ?

Jaké moznosti jste zkousel/a, kdyz jste hledal/a cesty, jak si poradit?

Kam jste Sel/Sla jako prvni?

Kde jste se o tom dozvédéel/a?

Stalo se Vam n¢kdy, Ze jste dostal/a chybnou informaci (od soc. pracovnika, 1ékate,
zdrav. sestry)?

Navstivil/a jste vzdélavaci seminaf 4. 11. zde v DSJ Zire¢? Pokud ano, co jste se
dozvédel/a?

Kde a od koho jste ziskala informace ohledné davek, kompenzaénich pomiicek?

Oblast 3 - efektivita informaci

Kdyz se podivate zpétné, jaky zplsob ziskédvani informaci byl pro Vas
nejptinosnéjsi?
Kteréd/které informace pro Vas byla kli¢ova/byly klicové?

Oblast 4 - mobilni aplikace SPM

Kdybyste mél/a moznost vyuzit podobnou aplikaci, vyuzil/a byste ji?
Jak se Vam aplikace 1ibi?

Jak se Vam ovlada?

Co byste na ni zlepsil/a?

Jaké sluzby byste ptidal/a?
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