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1 UvoD

Téma mé diplomové prace, které je: Kvalita Zivota osob s kvadruplegii v Ceské
republice a Velké Britanii, jsem zvolila, jelikoz mam k problematice télesné postizenych
blizko, a to diky svym pracovnim zkuSenostem. Jiz to bude tfeti rok, co jezdim za praci do
Velké Britanie, jako osobni asistent pro 0soby s poranénim patete. Ma pozice je pojmenovana
jako “live-in care personal assistant‘, kdy na urcity ¢as (vétSinou v rozmezi 2 — 3 tydni), ziji
S klientem doma a pomahdm mu se vS§im, na co on sam nestati. Jelikoz mam i1 malé
zkugenosti s asistenci u nas, v Ceské republice, prekvapil mé fakt, Ze ve Velké Britanii je
sluzba celodenni osobni asistence dostupnd i1 pro bézného uzivatele, ktery nedisponuje
miliony na ucté. A protoze osobni asistence je jedna z véci, kterd kvalitu zivota osob s
kvadruplegii vyrazné ovliviiuje, pfiSlo mi, Ze by bylo zajimavé objasnit jak jednotlivi jedinci
u nas a v UK vnimaji sviij zivot, a zdali mezi respondenty budou patrné néjaké vyrazngjsi
rozdily. Zaméfeni na kvadruplegii jsem zvolila z toho divodu, ze jedinci s touto diagnézou
jsou na pomoci preci jen zavislej$i, nez osoby s paraplegii, které jsou o dost samostatnéjsi a
mohou tak zit zivot bez vyraznéjSich omezeni.

Domnivam se, ze vetfejnost vnima kvadruplegii jen jako omezenou hybnost. Vidi
prvni vozicek a teprve az poté si uvédomi, Ze na voziku sedi redlny ¢lovek - Cloveék, kterému
uraz, nehoda, ¢i nemoc zmeénila Zivot. Nedokazi si predstavit, ¢im dany clovék denné
prochézi, a co vS§e mu tato neschopnost pohybu plisobi i v bandlnich dennich zalezitostech.
Musim se priznat, ze 1 ja jsem tyto jedince vnimala stejné¢ povrchné, coz byl jeden z
dalSich diivodt pro volbu mého tématu. Stravit Cas (byt’ jen par hodin) ve spole¢nosti téchto
0sob je velice poucné a oci otvirajici a moznost byt v kontaktu s lidmi, ktefi jsou zdravotné
takto omezeni, m¢ donutila vazit si vice 1 béznych véci, jako je naptiklad byt rano schopna
vstat z postele a umyt si zuby, oplachnout si tvaf, ucesat se, obléci se...Rutina, ktera nam
zdravym S§tastliveiim zabere v priméru deset minut, se pro ty méné Stastné stavd otazkou
hodin. Piedstavte si, Ze vzdy musi byt po ruce nékdo, kdo vam pomize, kazdy den se vas
dotykaji cizi ruce, zatimco ty vaSe jsou jen nehybné pozorovatelky toho, co kdysi mohly a
dnes uz nezvladnou.

Osobné si myslim, Ze jednotné vymezeni pojmu kvalita Zivota neni moZné, protoze

kazdy clovék vnima své postizeni odliSné - ma jiné sny, pfani i rozdilny pohled na svét.
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Nastup télesného postizeni ptinasi velké zmény ve vSech aspektech zivota. Ptesnéji feceno,
jedinec se ziskanym télesnym postizenim proziva ztrdtu mnoha slozek totoznosti: ztrata
nezavislosti, integrity téla a mobility, ztrata roli, prace a spolecenskych vztaht. S timto
neuplnym vyctem zmén se musi osoby s kvadruplegii vyporadat.

Diplomova prace je rozdé€lend na terminologickou a praktickou ¢ast. V prvnich tfech
kapitolach zkoumam terminologicka vychodiska. Zajem se bude soustfed’ovat na anatomii a
funkci patefe a michy. Pomoci odborné literatury se pokusim popsat dusledky, které pri
naruseni funkce michy nastanou. Dale bude objasnéna otazka: Co jsou nejCastéjsi pri¢iny
miSniho poranéni, a také jaké ptidruZzené zdravotni komplikace jsou s touto diagnozou
spojené. Jedna z podkapitol ponese nazev: Faze vyrovnani se s pfitomnosti postizeni a
adaptace. V druhé kapitole se budu vénovat rehabilitaci, kterou pojmu jako ucelenou a
rozeberu ji na slozky: 1éCebnou, socialni, pedagogickou a pracovni rehabilitaci — které dale
objasnim. Neopomenu ani popis spindlniho programu, finan¢ni podpory. Zabyvat se budu i
rodinou, kterd je jednou z dulezitych slozek rehabilitacniho procesu. Ve tieti kapitole na téma
kvalita zivota, ozfejmim vyznam tohoto pojmu a piiblizim jeho formy zkoumani. Nékolik
stran budu vénovat 1 samotnym aspektiim, které kvalitu zivota ovliviiuji.

JelikoZ ma diplomova prace nese nazev: Kvalita Zivota osob s kvadruplegii v Ceské
republice a Velké Britanii s pomoci kvalitativniho vyzkumu, kdy mym ndstrojem bude metoda
SEIQoL a rozhovor, se pokusim naplnit cil prace, jenz je zanalyzovat kvalitu Zivota jedinct
s kvadruplegii. Pokusim se vyhodnotit jaké jsou klicové aspekty urcujici proziti kvalitniho
zivota u osob s kvadruplegii, dale posoudit jak se jedinci citili podporovani svym okolim a
odbornymi institucemi pii zjisténi a nasledném ziti se svou diagnozou. Zajimavé bude i
vnimani dopadu kvadruplegie na kazdodenni Zivot témito jedinci, a zdali jsou néjaké rozdily
V ptistupu v péci o osoby s kvadruplegii v obou statech.

Pohodln¢ se tedy usadte, a nechte mé byt Vasim privodcem v problematice

kvadruplegie.



2 Pater a micha

Pro objasnéni zavaznosti poranéni patefe a michy je dulezité si prvné oziejmit jejich

anatomii a funkci.
2.1 Anatomie a funkce patere a michy

Patefni micha (medulla spinalis) tvoii spolecné s mozkem a prodlouZenou michou
centralni nervovou soustavu, kterd je zodpovédna za fizeni pohybu a udrzeni stability celého
téla. Ovlivituje také Cinnost vnitinich organti a informuje mozek o tom, co télo citi. Micha
probihd patefnim kandlem, ktery je tvotfen otvory jednotlivych obratll. ,, Pater se sklada ze
sedmi krcnich obratlii, dvanacti hrudnich a péti bedernich, dale z kosti kiizové a kostrcni.
Mezi jednotlivymi obratli jsou vazivovd, chrupavcita a kloubni spojeni* (Kocis, Wendche,
2012, str. 1).

Kazdy obratel patefe md moznost pohybu. Nadmérnému pohybu patefe brani tvar
obratle a silné svaly a vazy, které bézi podél patefe a chrani tak michu. Mezi jednotlivymi
obratli jsou meziobratlové otvory a tudy vystupuji z michy kofeny misnich nerva, jejichz
vlakna se spojuji a vytvari periferni nervy. V perifernich nervech jsou motorickd vlakna,
kterymi je fizena Cinnost svalii, senzitivni vldkna, kterd vedou informace o tom, co citime
(vjemy dotykové, tlakové, bolestivé) do mozku ke zpracovani, a vegetativni vlakna
ovliviiujici ¢innost srdce a dal$ich vnitinich organt i zlaz (Cihak, 2011).

Patet plni tfi zédkladni funkce dalezité k tomu, abychom mohli ovladat motoriku svého
téla. Jsou to funkce staticka, dynamické a ochranna. Pétet je kosténym obalem michy. Micha
je provazec silny asi jako malicek ulozeny v patefnim kanale. Délka michy je asi Ctyficet az
Ctyficet pét centimetrd a jeji horni konec plynule pfechazi v prodlouzenou michu. Saha od
tylniho otvoru po druhy bederni obratel. Podélnymi ryhami je netuplné rozdélena na pravou
a levou polovinu a v kazdé poloviné se nachazi dvé postranni ryhy, ze kterych vychazeji
koteny misnich nervii. Z michy vychazi tficet jedna parti miSnich nervii. Mi$ni nerv ma dva
kofeny: pfedni a zadni. Pfedni - vede signaly do svali a kontroluje pohyb. Zadni - vede

signaly ze zbytku téla do michy (Brodwin et al., 2009; Kocis, Wendche, 2012).



2.2 Poranéni patefe a miSni 1éze

Kdyz je micha poskozena, komunikace je pieruSena mezi mozkem a Castmi téla, které
jsou inervované od mista léze smérem dold. Pii poranéni piestava micha zprostiedkovavat
pienos informaci z centra na periferii a opacné, a proto dochazi k poruchdm pohybu 1 ¢iti.
Misni 1éze patii do skupiny centrdlnich obrn, protoze se jedna o poSkozeni Césti centrdlni
nervové soustavy. Mira postizeni je dina zejména vyskou léze a jeji kompletnosti (Cihék,
2011).

Dopad poranéni na funkci zavisi na urovni, zdvaznosti zranéni a dostupnosti
zdravotni péce. Mezindrodni normy pro neurologickou klasifikaci poranéni michy se €asto
pouzivaji ve zdravotnickych zatizenich pro popis rozsahu poranéni (v€etné typu a urovné
zranéni) na zaklad¢é systematického senzorického a motorického vySetfeni neurologické
funkce. Poranéni pateie lze rozd€lit na dva typy:

m Uplnd misni léze — neni zachovana 7adnd senzitivni nebo motoricka funkce michy pod
urovni poranéni
m Clistecnd misni léze - zachovana uréita senzitivni a motoricka funkce pod urovni poranéni
(Allotey et al., 2003 In WHO, 2013)

Podle rozsahu a stupné zavaznosti dochazi bud’ k ¢astecnému ochrnuti — paréze, nebo
k uplnému ochrnuti - plegii. Podle lokalizace poSkozeni rozliSujeme paraplegie (léze distalné
od segmentu Th2, postizeni dolni poloviny téla), kvadruplegie (1éze mezi segmenty C4 — Thi,
poskozeni dolnich i hornich koncetin) a pentaplegie (léze nad segmentem C4, GipIné ochrnuti

viech 4 konéetin v&etné branice (Cihak, 2011).
2.3 Etiologie

Nejcastéjsi pticiny poranéni patete jsou nasledkem trazu (autonehody - cca 55%, dale
pak urazy pii praci doma - cca 22%, sportovni Urazy jako jsou skoky do vody a pady z vysky
-18%). Méné pocetnou skupinu tvoii netrazovd poskozeni michy, jako jsou nadory ci
degenerativni onemocnéni a zpravidla se jedna o starSi pacienty ve véku 60 — 70 let (Kolaf,

2009).



U nas v CR oficialni statistiky zabyvajici se po¢tem osob s poranénim michy nejsou,
ale odhaduje se, ze pocet novych pacientli s miSnim poranénim bude za rok dosahovat k ¢islu
200-300 (Dolezel, 2004).

Ve Velké Britanii neni piesna databaze osob s poranénim michy, ale odhadovany pocet
novych pacientd ro¢n¢ se pohybuje od 800 do 1200 (SIA, 2011).

Americka National Spinal Cord Injury Statistical Centre (2011 in WHO, 2013)
uskutecnila v USA k prosinci 2011 vyzkum zabyvajici se statistickymi udaji o lidech po
spinalnim traumatu. Podle této studie je primérny veék osob s poranénim michy 34 let,
pri¢emz nejcastéji dochdzi k témto zranénim v 19 letech. Téméf Ctvrtina vSech piipadl se
stane v rozmezi 17-22 let a polovina mezi 16-30 lety, nad 60 let bylo evidovano pouze 10%
ptipadd s poranénim michy. Vyrazné Castéji se toto miSni poranéni vyskytuje u muzi a to v

poméru 4:1.
2.4 Priznaky dle vySky poskozeni michy

Poruchy funkce michy jsou zéavislé predev§im na vySce a rozsahu poSkozeni. Wendsche
(1993) ve své publikaci uvadi nasledujici Clenéni, které je shodné s ostatni dostupnou

literaturou na dané téma :

= Segment nizsi nez je C4 (C1/C3)
Dochazi k preruseni funkce branicniho dychani a stdva se tak neslucitelné se Zivotem a tak

tito jedinci potiebuji plicni ventilator.

= Kvadruplegie — segment C4
Brani¢ni dychani je pii poranéni v tomto segmentu zachované, ale je zde Uplnad centralni
plegie hornich i1 dolnich koncetin. MiiZze byt zachovany aktivni pohyb ramen k usim, avSak
minimalné funkéné vyuzitelny. Postizeny se stdva nesamostatnym a potiebuje plnou péci a
pomoc ve vSech aktivitach kazdodenniho Zivota. Tito jedinci maji potencidl pro uzivani

elektrického voziku ovladaného hlavou, ¢i bradou.

= Kvadruplegie — segment C5
Postizeny mé zachované brani¢ni dychani a hybnost ramenniho kloubu a funkéni ohnuti lokte,
kdy je klicovym svalem m . biceps brachii - mize mit malou silu pfi zvedani zapésti diky

cemuz je jiz schopen zvladat nékteré zékladni ikkony osobni hygieny, pomoci specidlnich



kompenzac¢nich pomuicek se umi najist a zvladne oblékani horni poloviny téla. Také je
schopen psat s uzitim ortézy nebo jinych specialn¢ upravenych pomticek. K pohybu potiebuje

elektricky vozik, ktery ovlada rukou.

= Kvadruplegie — segment C6 — C7
Pro tento segment je charakteristické brani¢ni dychani, uplna plegie dolnich koncetin
a periferni ¢i smiSena paréza hornich koncetin. Chybi extense v lokti, pohyby prsti ruky a
dychaci rezerva (odkaslavani, vytrvalost). Zavislost na okoli jiz neni tak velka, postizeny je
schopen zvladat svoji osobni hygienu a s oblékdnim potfebuje jen nepatrné pomoci. Sdm se
naji a je schopen nachystat si jednoduch¢ jidlo a piti. Pro psani jsou nezbytné kompenzacni
pomiicky. Vyuzivd pievazné mechanicky vozik, venku v terénu nékdy elektricky. Rizeni

automobilu je eventualné moZné za predpokladu, Ze je specialné upraven.

= Kvadruplegie —segment C8 - Th 1
Poranéni v tomto segmentu se vyznacuje opét zachovanym brani¢nim dychanim, tGplnou
plegii dolnich koncetin a periferni parézou hornich koncetin. Chybi jemné pohyby prsti a
dychaci rezerva (vytrvalost). Na okoli je jiz témef nezavisly, zvlada plné svou osobni hygienu
i oblékani a dalsi bézné denni ¢innosti. Je schopen samostatnych pfesunt z lizka na vozik,
pevnéjsiho uchopeni predmétt, i kdyz ma ponékud omezenou obratnost ruky. K pohybu
pouziva mechanicky vozik vevnitt i venku. Muze fidit automobil, pokud je vybaven ru¢ni

obsluhou a automatickou spojkou.

= Paraplegie Th2 — Th5
Poranény ma zmenSeny dechovy objem a periferni obrnu dolnich koncetin. Neni schopen
chlize, ale jinak je na svém okoli zcela nezavisly. Je samostatny ve vSech béznych dennich
¢innostech. Pouzivd mechanicky vozik, na kterém je schopen se nezavisle pohybovat doma i
venku. Chiize je moznd pfisunem s apardty na dolnich koncetinach. Auto tidi bez problémt,

pokud je upraveno na ru¢ni ovladani.

= Paraplegie Th6 — L3
Po Urazu vtomto segmentu je ¢loveék Uplné nezavisly a sobéstacny. Chiize Svihem
a ctyfdoba chlize je mozna s pevnou ortézou na kolena a kotniky, kolena jsou natazena,

k podpofe je nutné uzit bradla. Venku vétSinou pouziva mechanicky vozik.
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U poranéni lumbalni a sakralni oblasti je zachovana addukce kycelniho kloubu, extenze kolen
a plantarni flexe. Chybi funkce andlniho svérace a dorsdlni flexe kotniku. Pacient je
samostatny. Vozik neni bezprostiedné nutny. Chiize pomoci ortéz nebo peronealnich paski o

berlich je mozna.

Celkovy dopad poranéni na jednotlivce zavisi na fadé faktoru:
m vék, ve kterém doslo ke zranéni
mtyp osobnosti ¢lovéka
m rozsah Gjmy
m dostupnost zdroja a sluzeb

m prostiedi, v némzZ osoba zije - fyzické, socialni, ekonomické a postojové
2.5 Pridruzené zdravotni komplikace

824

Poranéni patefe a michy s sebou pfinasi krom ztraty senzomotorickych funkei 1 fadu

dalsich komplikaci.

v

Poruchy moceni — pfi¢inou poruch vyprazdiiovani mocového méchyie po misni 1ézi je

chybé¢jici inervace komplikovaného mechanismu svérace. Tetraplegici nemaji normalni pocit
nuceni na moceni, ale néktefi se nauc¢i vnimat naplih moCového méchyie prostiednictvim
jinych pocitl ¢i priznakl na téle, jako je husi kiize ¢i mravenceni nad mistem léze. Je nutné
zabranit preplnéni méchyfte, které zpusobuje zanéty méchyte a jiné obtize. Moznosti derivace
moci jsou jednorazové cévkovani, trénink reflexniho méchyie, ktery umoziuje vyprazdinovani
poklepem biicha nebo pouziti kondomovych urinala pii inkontinenci (Faltynkova, 2012).
Dalsi z moznosti vypousténi moci z paralyzovaného mocového méchyie je zavedeni katétru,
ktery je umistén do mocového méchyie pies moCovou trubici. Zlustava na misté, dokud se
celkovy zdravotni stav pacienta nezméni. Nékdy je katétr umistén do mocového méchyie pres
btisni sténu, v dolni oblasti bficha. Tato trubice se nazyva suprapubickd. Oba typy katétrl
umoznuji odtok moci do sbérného vaku. KdyZz se stav Cloveéka stabilizuje, mize zahdjit
preruSovanou katetrizaci, kdy se mo¢ odvadi z méchyte jednorazovym katétrem kazdé tii az

Sest hodin (University of Kansas, 2000).

Poruchy stfevni ¢innosti— nejvice jsou ohroZeni pacienti v poc¢ate¢nim obdobi po urazu a

zejména ti, ktefi maji 1ézi ve vySSich segmentech. Dochazi totiz ke zpomaleni ¢innosti stiev,
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tzv. ileus. Dodrzovanim spravnych oSetfovatelskych postupit vSak lze témto komplikacim
zabranit (Faltynkova, 2012; Wendsche, 1993). Vétsina lidi s kvadruplegii potiebuje specialni
stimula¢ni techniky k evakuaci stolice z dolni Casti stieva. Zvlastni techniky pro evakuaci
stiev nebo stfevni program musi za¢it béhem prvniho tydne po poranéni. Casto je tfeba
vyvinout velké usili, aby se zabranilo zacpé nebo inkontinenc¢nim (nedobrovolnym) stfevnim

pohybiim béhem pozdé&jsi péce a zotaveni (University of Kansas, 2000).

Poruchy dychani — u poranénych s 1ézi v oblasti kréni patefe se v prvnim obdobi po uraze

mohou vyskytovat poruchy dychani. PferuSenim michy nad segmentem C4 vede k vyfazeni
hlavniho dychaciho svalu — branice, coz znamena, Ze pacient neni schopen samostatn¢ dychat.
Dechovymi obtizemi v§ak mohou trpét 1 poranéni s niz§imi lézemi. Dechové obtize v tomto
pfipadé mohou byt zplisobeny zvednutim branice rozepjatymi klickami stfevnimi

(Faltynkové, 1999).

Poruchy termoregulace — poruchy regulace télesné teploty mohou rovnéz komplikovat

celkovy stav. Pii vysokych 1ézich mize byt teplota téla zavisla na teploté okoli. Je to velmi
zavazny stav, ktery vyzaduje zvlastni péci. Se zvySenim télesné teploty se mizeme setkat i pii
zvysené naplni mocového mechyte ¢i stiev. Pokud se poruchy télesné teploty objevuji 1 u 1ézi

V oblasti hrudnich a bedernich sekd, je tfeba pomyslet na jiné komplikace (WHO, 2013).

Poruchy metabolismu - Poruchy metabolismu jsou charakteristické spiSe pro akutni stadium.

Dochazi ke zménam ve vyluCovani minerali a ke snizeni bilkovin v krvi. Hladina bilkovin se
pomérné rychle vyrovnava pii dostateéné stravé, ale byva snizena pokud se stav komplikuje
proleZzeninami (WHO, 2013).

Spasticita — velmi nepfijemny jev, u kterého dochazi ke zvySeni napéti svalovych vlaken
S CastéjSimi ¢i mén¢ Castymi svalovymi zaSkuby. Nahlé¢ zvySeni spasticity mohou zpUsobit
vnéj$i nebo vnitini podnéty. K zevnim podnétiim patii zména barometrického tlaku ¢i teplota
okoli. K podnétiim vnitinim patfi naplit meéchyfte, stiev, infekce, télesna teplota, atd. Existuji
léky, které snizuji spasticitu, ale u vé€tSiny pacientli po miSnim poranéni tyto léky pfilis
nepomdhaji. Pacienti sami spiSe vypozoruji situace, pii kterych je spasticita veétsi a snazi se
jim pfedchdzet. RovnéZ v€asnd, spravné vedend rehabilitace miiZze pozitivn€ ovlivnit vyskyt

spasticity (WHO, 2013).
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Heterotopicka osifikace — jedna se o ukladani vapniku do mekkych tkani okolo kloubi pod

urovni poranéni. Nejcasteji se objevuje ve svalech v oblasti kycli a kolen, ale miize se objevit

iu svala lokte a ramen (WHO, 2013).

Bolest - patii mezi Casté jevy a to jak v akutni, tak chronické fazi po miSnim poranéni.
Zhorsuje kvalitu zivota pacienta, vede k tzkosti, socialni izolaci a miize zpusobit i l€kovou
zavislost. VétSina lidi s misni 1ézi zaznamenava chronickou bolest, kterd mize mit vyznamny

dopad na kvalitu zivota (Wendche, 1993; Faltynkova, 1999).

Kiize - velmi nepfijemné byvaji dekubity, coz jsou defekty mékkych tkani (kize, podkozi
i hlubsich struktur). V tomto piipadé je nejdilezitéjsi prevence prolezenin, tedy Casté zmény
polohy (nejlépe kazdé dvé hodiny), a to jak na lazku, tak i na voziku. U lehkych forem
dekubitii je mozna lécba konzervativni, u hlubsich dekubitli je potfebna 1é¢ba chirurgicka

(Wendche, 1993; Faltynkova, 1999).

Poruchy sexudlnich funkci — poruchy erekce (ztopoieni) a ejakulace (vyronu semene) jsou

béZznym nasledkem po poranéni michy, pfi¢emz zajem o sexudlni zivot téchto ponejvice
mladych lidi nebyva narusen. Cim méné je micha poskozena, tim je $ance pro udrZeni
schopnosti ztopoteni lepSi. Podle zkuSenosti nejlépe dosahuji ztopofeni muzi s poranénim
v oblasti kréni patefe. Cim se vyska poranéni blizi hrudné-bedernimu piechodu, tim jsou
vyhlidky na zachovani erektilni schopnosti méné ptiznivé. Velkou roli hraje také partnersky
vztah a psychika postizeného muze. Vyronu semene dosahuje 1,3 % postizenych muzi.
K nejéastéji pouzivanym patii ejakulace pomoci vibra¢niho piistroje a elektroejakulace.

(Wendche, 1993; Faltynkova, 1999 ).

Autonomni dysreflexie - tento stav je charakterizovan ndhlym zvySenim krevniho tlaku a

bézné se vyskytuje u lidi s poranénim v nebo nad segmentem Thé6. Pfiznaky zahrnuji silnou
bolest hlavy, tézké poceni, zCervenani klize, rozmazané vidéni, husi kiizi a srde¢ni arytmii.
Spoustéée AD mohou zahrnovat jakykoli Skodlivy podnét, nejCastéji plny nebo blokovany
mocovy méchyft, €i stfeva. Autonomni dysreflexie miize vést k zadvaznym nasledkiim, jako je

centralni mozkova ptihoda, zdchvaty az smrt (Ktiz, HySperska, 2009).

13



Vzdélani v oblasti prevence a strategie fizeni je nezbytné pro vSechny osoby s
tetraplegii nebo paraplegii na vysoké urovni, stejné jako pro jejich ¢leny rodiny a pecovatele
(Brodwin et al., 2009).

Nem¢éli bychom zapomenout zminit, Ze osoby s poranénim patefe jsou nachylnéjsi
na vyskyt psychickych problémt spojenych s jejich diagnézou, jako je riziko deprese,
uzkostné poruchy, posttraumatické stresové poruchy, zneuzivani navykovych latek a

sebevrazd (Peter, Muller et al., 2011).
2.6 Faze vyrovnavani se s pritomnosti postiZeni a adaptace

The Asian Spinal Cord Network (2015) ve své publikaci uvadi, ze kazdy jedinec je
jedine¢ny, a proto se d& ocekavat individudlni ptizptisobeni se danému zranéni. Emoce,
spojené s traumatem, jsou tedy prozivany rozlisné. Nékteti postizeni si plny dopad svého
zranéni uvédomi, az kdyz se navrati do béZné¢ho Zivota. V redlném svété se totiz kromé
fyziologickych zmén setkavaji s problémy, jako je bariérovost, diskriminace, reakce okoli na
invalidni vozik, finanéni problémy a izolace v domacnosti.

Pfijmout tuto skute¢nost neni jednoduché a ¢lovek se proto miize nachazet v riznych
fazich vyrovnani se. Zvladani zatéze je v psychologii ozna¢ovano terminem coping. Americka
psycholozka Elisabeth Kiibler-Rossova provadéla v roce 1965 se svymi studenty vyzkumny
smrti. Informace ziskéavali prostfednictvim rozhovort s pacienty v termindlnim stadiu nemoci.

Na zéklad¢ poznatkii rozdélila toto kritické obdobi do 5 stadii (Kiibler-Rossova, 1992) :

1. Popirani a izolace (denial) — Témét nikdo z pacientii si zpocatku nechce ptipustit redlnou
situaci a popiraji ji. Casto k tomu dochazi na po&atku nemoci, ale ob&as i v pozdé&jsich fazich.
Popirani reality funguje jako jakysi naraznik, jenZ tlumi G€inky necekané a Sokujici zpravy,
umoznuje pacientovi se trochu uklidnit a, s postupem Casu, také zmobilizovat v sob€ jiné,

mén¢ radikalni obranné strategie.

2. Zlost (anger) — Tato faze se miiZze objevit soucasné s popiranim situace, ale Casto pfichazi
az poté, co si postizeny za¢ne uvédomovat svou situaci. Jakmile uZ neni mozné situaci déle
popirat, dostavi se pocity zlosti, vzteku a rozmrzelosti. Nemocni reaguji riznym zpisobem,

nalezneme zde dvé zékladni skupiny obrannych mechanisml, Utok a unik. Pfikladem aktivni
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obrany (utoku) je agrese, nap. negativismus vaci 1ékafi a odmitani 1é¢by. Pokus o unik do
pracovni aktivity, kdy se ¢loveék snazi néco délat za kazdou cenu; Unik do fantazie, kde neni
ni¢im ohroZen atd. Zpisob vyrovnavani se s chorobou je samoziejmé¢ ovlivnén aktudlnim
stavem nemocného. Jestlize se nemocny neciti tak zle, bude s vétSi pravdépodobnosti
informaci o zavazné chorobé odmitat a popirat, protoze mu bude pfipadat, ze to s nim nemuze
byt tak zI¢. Toto jednani vSak rodina ¢i zdravotni persondl tézko chapou, protoze pacient si

vybiji sviij vztek takika na kohokoli, kdo se namane.

3. Smlouvani (bargaining) — trva kratky ¢as a v této fazi je charakteristicky vyrok "udélam
cokoliv, aby véci byly tak, jak byvaly." Smlouvani mize byt napomocné pro udrzeni
pozitivniho pfistupu, nicméné muize byt povaZovano za chybnou informovanost, ohledné

stavu jedince.

4. Deprese (depression) — v této fazi projevy hnévu a vyjednavani ustupuji ve smyslu, Ze se
jedinci uzaviraji do sebe a kladou si otazky typu: "Jaky ma muj Zivot smysl?" Slouzi tak jako

urcity nastroj, diky némuz je pak snazsi dosdhnout kone¢ného smifeni.

5. Smireni (acceptance) — M¢El-1i pacient dostatek ¢asu prozit a zvladnout ptedchozi

pacienti, ktefi se smitili se svym osudem, si ponechdvaji otevienou moznost pro

né¢jakou, zatim jesté neobjevenou ucinnou lé¢bu. Tento zablesk nadéje prosvétluje

dobu jejich utrpeni. Béhem této doby je diilezitéjsi nez kdy jindy, aby pacient citil lasku a

podporu pratel a rodiny, aby véd¢li, ze nejsou sami.

Tyto faze samoziejm¢e nemusi probihat u pacienta pokazdé ve stejném poiadi, nékdy se
jedinec reaguje velmi odliSné, coZz zavisi na osobnosti, oporach, socidlnim prostiedi a na
redlnych perspektivach, které prozivaji v planovéni a organizaci svého Zzivota (Joss a kol,
1997).

Livneh, Antonak (2005) dodavaji, ze faze 1. az 4. zahrnuji pocatecni adaptaci, coz
pfedstavuje negativni pfizplsobeni se zdravotnimu postizeni, které jedinec podstoupi, aby
bylo dosazeno faze smifeni, kterd je povaZovana za kone€nou fazi a piedstavuje pozitivni

adaptaci ke zdravotnimu postizeni. Ve finalni fazi procesu adaptace, jedinec dosahuje stavu
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reintegrace a snazi se o dosazeni zivotnich cild, prokazujici pozitivni postoje vii€i sob¢, okoli
a svému postizeni.

Adaptace je obecné chapéana jako schopnost pfizpusobit se. Termin se primarné
pouziva v biologii, byl vSak pfevzat i do psychologie a sociologie a umoziiuje nam se
ptizpisobovat nejen stale se ménicim podminkam prostiedi, ve kterém existujeme, ale i v tom
nejobecnéjsim smyslu preziti.

Bedrnova, Novy a kol. (1998, s.321) obecn¢ chapou adaptaci jako ,,proces aktivniho
prizpiisobovani ¢lovéka Zivotnim podminkdam a jejich zméndam. Clovék neprijimd podminky, v
nichz Zije jen pasivné, ale snazi se je prizpiisobit svym potiebam, zdjmiim, hodnotam ¢i cilum.
Adaptace predstavuje jednotu aktivnich a pasivnich forem sepéti cloveka s prostredim,
prizpusobeni prostiedi clovéku a clovéka prostredi.

Aktivni adaptace umozni pacientovi, aby porozumél svym pocitim, naucil se je zvladat
a obnovil schopnost znovu zazivat pozitivni emoce. Zacina se znovu radovat z véci, které
piichazeji a sp&je do stavu osobni pohody. Clovék vyrovnany s tirazem ma kladny piistup
k 1é¢beé i rehabilitaci, planuje si novy zivot, prizpisobuje se snadnéji nastalym podminkam
a tvotive hleda zpisoby, jak zlepsit svilj zdravotni stav a kvalitu zivota (Ktivohlavy, 1985).

Pti pasivni adaptaci pacient neakceptuje svoji invaliditu, ztraci nad¢€ji, uzavird se do sebe a
je smifeny s beznadéjnosti svého stavu, proto se Casto nechavd jen nadmérné opecovavat
rodinou a jeho vule k Zivotu je oslabena. Stava se také, Zze odmita spolupraci pii 1é¢bé a
rehabilitaci a je neptatelsky a uto¢ny. V téchto ptipadech je i rehabilitace ztizena a zbrzdéna,
coz ma vliv na jeho pozd¢jsi samostatnost a sobéstacnost v béznych dennich ¢innostech
(Ktivohlavy, 1985).

Zda se, ze prizptisobeni se zdravotnimu postizeni je slozity proces, v zavislosti na mnoha
subjektivnich a socidlnich parametrech, které urCuji, zda jedinec bude akceptovat zdravotni
postizeni a socialn¢ se integrovat, vyhledavat nové role v osobni i spoleCenském Zivote¢.

Kfivohlavy (2001), ve své publikaci zminuje dualezitost socidlni opory v procesu

vyrovnani, ktera se rozdéluje na 4 druhy:

1. Instrumentdlni opora - jde o velice konkrétni formu pomoci, napt. poskytnutim finan¢ni
vypomoci, obstaranim rtznych potiebnych véci, zafizenim neodkladnych zaleZitosti, které
postizeny sim nemuze provést, poskytnutim materialni podpory apod. Finan¢ni podporu ma
na starost socialni odbor obce s rozsifenou pusobnosti, ktery vyplaci davky a prispévky
Vv souladu se zdkonem 108/2006 Sb. o socidlnich sluzbach. Dal§i moZnosti jak ziskat finan¢ni

podporu je charitativni kampan ¢i dobroc¢inna sbirka.
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2. Informacni opora - postizenému jedinci je dodana informace, ktera by mu mohla byt
napomocnd pii orientaci v situaci, do niz se dostal. Prvni poradenstvi, které je osob¢ po traze
michy poskytnuto, je prostfednictvim socidlniho pracovnika v nemocnici, kde se 1é¢i a dale
pak Vv rehabilitacnich ustavech. Také vSichni poskytovatelé socialnich sluzeb jsou povinni
poskytovat zakladni socidlni poradenstvi a poradenstvi také poskytuji organizace, které se

zamefuji na praci s touto skupinou uzivateld.

3. Emocionalni opora - ¢lovéku v tisni je empatickou formou sdélovana emocionalni blizkost
(laska, souciténi). Emocionalni podpora miZe byt clovéku po traze poskytnuta psychologem,
socialnim pracovnikem anebo pomoci skupiny lidi se stejnym postizenim. Velmi dilezité je

také pochopeni a podpora rodiny a nejbliz§iho okoli.

4. Hodnotici opora — postizenému Cloveku je projevovan respekt, je posilovano jeho kladné
sebehodnoceni a sebevédomi, je podporovana jeho snaha o autoregulaci (fidit véci podle

vlastniho pténi), je povzbuzovan ve vife a nadéji apod. ( Kiivohlavy, 2001).

3 Rehabilitace

,,Cilem lécby a rehabilitace pacientii s misnim poskozenim je minimalizace nasledkii
neurologického postizeni a maximalni navrat pohybovych a dalsich funkci organismu.
Tréninkem novych nahradnich pohybovych vzoru, s vyuzitim zbylého funkcniho potencidlu
a pomiicek, je tetraplegikovi umoznéno co nejefektivneji zvladat svou sobéstacnost.,,

(Faltynkova, 2012, str.23)

‘

Termin rehabilitace pochazi z latinského ,,habilis “ — schopny a ,,7e“ — obnova. Jedna
se tedy o proces znovu uschopnéni pii ztraté, poskozeni nebo nerozvinuti urcitych schopnosti
Clovéka. Pro €loveéka po poranéni michy predstavuje rehabilitace nedilnou soucést jeho 1éCby.
Je to dlouhodoba cinnost, ktera se sklada z mnoha aktivit, které jsou zaméfené na rizné
oblasti. Jejim cilem je zmirnit disledky postizeni a zapojit osoby po poranéni michy do
béznych aktivit zivota a pomoci jim uplatnit se na trhu prace (Jesensky, 1995).

NHS (2016) ve své brozufe o rehabilitaci uvadi, Ze rehabilitace je filozofie o péci, ktera
pomaha zajistit, aby byli lidé zatfazovani zpét do svych komunit, zaméstnani a vzdélavaciho

systému a predchédzelo se izolaci od spolecnosti, ve které maji moZnost se prosadit a vést
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zlepSuje kvalitu zivota osob se zdravotnim postizenim a ma tak potencidl ke sniZeni

nerovnovahy v oblasti zdravi a vyrazn¢ tim usetii ndklady v ramci systému zdravotni péce.

3.1 Spinalni program

Péce poskytovana béhem prvnich 24 hodin vyznamné ovliviiuje vysledek. V idedlnim
piipad€ je vyzadovana akutni péce do dvou hodin po uraze. Pacient po Urazu s poranénim
michy je prevezen do traumatologického centra nebo na spinalni jednotku. Zde je provedena
operacni stabilizace patete, ktera je nutnd, aby se pfedeslo komplikacim a mohla zacit brzka
rehabilitace (Bernhard et al., 2005 in WHO, 2013).

Spindlni Sok a akutni pée trvaji asi tfi az Sest tydnl, potom se stav postupné
stabilizuje a vytvafi se obraz paraplegie nebo tetraplegie. Ve dvandctém tydnu pacient
vstupuje do chronické faze 1€cby, misni Sok ustupuje a objevuji se znamky elasticity, kdy
dochazi ke zvySovani svalového napéti. V tomto obdobi je pacient obvykle pievezen ze
spinalni jednotky do rehabilitaéniho Gstavu (Wendsche, 1993).

Ve tfetim az patém meésici je pacient po poranéni michy stabilizovan a zacind si
pomoci rehabilitace osvojovat nové dovednosti, rozviji své zachované funk¢éni schopnosti
a posiluje zachovalé svalstvo nebo zbytky svalovych skupin. Uspéch rehabilitace zavisi na
celkovém stavu pacienta, na jeho psychice, vySce poranéni michy a ptidruzenych zdravotnich
komplikacich. Hlavnim cilem je, aby pacient zvladl co nejvice ukonl v sebeobsluze, coz
piispiva k jeho aktivnimu navratu do bézného zivota, a zarovein je to také prevence dalSich
zdravotnich komplikaci (Votava, 2003).

Casem se k lé¢ebné rehabilitaci pfidava také rehabilitace socialni, pracovni a
pedagogicka. VSechny spolecné potom pfispivaji k sob&stacnosti a samostatnosti lidi po arazu
a k jejich znovu zaclenéni do spole¢nosti (Vitkova, 1998).

Na zaklad¢ dlouholeté snahy o centralizaci péce o pacienty po poranéni michy byla v
CR v roce 1992 vybudovana prvni spinalni jednotka V roce 2002 bylo vydano Ministerstvem
zdravotnictvi Metodické opatteni, které feSilo otdzku sité zdravotnickych zatizeni starajici se
0 pacienty s poranénim michy v riznych obdobich vyvoje poranéni. Péce byla rozdélena na
akutni, subakutni a chronickou (Ktiz, Chvostkova 2009).

Podle SIA (1997) existuje dikaz, Ze doba hospitalizace je nezbytnd pro dosaZeni

optimalni kvality Zivota po Urazu michy. Znalecky posudek v fad¢ zemi, v€etné Spojeného
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kralovstvi, doporucuje, aby byl pacient, co nejdiive po diagnoze, umistén do specializovaného
centra pro pacienty s poranénim patete, kde je k dispozici vysoce kvalitni rehabilitace, pristup
k informacim a také psychologicka a ,,peer,, podpora (Aung 1997; Carvell 1989; Carvell 1994
in SIA1997).

Prvni centrum specializované péce pro pacienty s poranénim michy ve Velké Britanii
zalozil v roce 1944 Ludwig Guttman a ptinesl novy ptistup 1écby paralyzovanych pacientt,
kdy sport zatadil jako soucast rehabilitace pacienta. Doktor Guttman byl zakladatelem toho,
co je v soucasné dob¢ znamo pod pojmem Paralympijské hry.(South Tees Hospitals, 2014)

V soucasné dobé existuje ve Velké Britanii a Irsku 12 specializovanych center pro
pacienty s poranénim patefe, které poskytuji komplexni akutni, rehabilitatni a pokracujici

péci a sluzby (SIA, 2011).
3.2 Lécebna rehabilitace

Lécebnd rehabilitace je provadéna ve zdravotnickych rehabilitatnich zatizenich
a zaméfuje se na lécbu a odstranovani nasledkii trazu a poté naslednych poruch funkeci
organismu nebo se snazi vytvofit co nejoptimdln€j$i podminky pro rozvoj ¢i obnoveni
schopnosti a dovednosti, které byly trazem ztraceny. VétSinou se jedna o rehabilitaci
individualni, ktera je co nejvice piizpisobena potiebam a stavu ¢lovéka po trazu (Jesensky,
1995).

3.2.1 Prostiredky lécebné rehabilitace

Podle Jana Jesenského (1995) patii k prostifedkiim Ié¢ebné rehabilitace :

e [Lécebna télesnd vychova — probihd pod vedenim fyzioterapeuta a Casto také s pomoci
specialnich pomtcek a pfistroji. Mezi ptistroje uzivané pro cviceni se uzivaji napf.
ptistroj MOTOmed pro pasivni i aktivni cyklicky pohyb dolnich i hornich koncetin,
vertikalizaCni pfistroje (Smove, Jordan) a specialni posilovaci pfistroje, pomtcky pro
cviceni na zavésnych lanech (Record), pfistroje, které pomoci ortéz umozni
asistovanou chiizi po pohyblivém chodniku (Lokomat) (Fakultni nemocnice v Motole,
2012).

e Ergoterapie (lécba praci)- pomaha nacvikem sebeobsluhy a rozviji vlastni
sobéstacnost. Terapeuti pomahaji lidem s nacvikem béznych dennich ¢innosti a s péci
o vlastni osobu, déale snacvikem obraceni ¢i efektivniho uZivani kompenzaénich

pomicek jako napt. voziku (University of Kansas, 2000).
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e Psychoterapie a psychorehabilitace — soucasti tymu pracovnikli jednotky poskytujici
péci lidem po uraze michy bava i psycholog, ktery pomaha lidem vyrovnat se a
prizplisobit se zménam, které jim ziskané postizeni piinasi. Napiiklad Ceska asociace
paraplegikti nabizi svym klientim moznost vyuziti Peer mentoringu - tedy poradenstvi
a podpory ze strany osoby, ktera je jiz na postizeni dobie adaptovana a mize clovéku
ukazat cestu jak se s postizenim vyrovnat (Faltynkova, 2012).

e Fyziatrie — lécba ptirodnimi a fyzikalnimi prostiedky (napt.vodou, elektrickymi
proudy...). ZaleZi jakymi zdroji zafizeni disponuje.

Dietoterapie, arteterapie

3.3  Socialni rehabilitace

Zakladnim poslanim socialni rehabilitace je pomoci osobam po poranéni michy o co
nejveétsi moznou miru integrace do spolecnosti tim, ze své jsou schopni postizeni pfijmout a
vyrovnat se s nim. Snazi se rozvijet specifické schopnosti a dovednosti tak, aby se podpoftila
cesta jedince k samostatnosti, nezavislosti a sobé&sta¢nosti, aby mohl zit béZnym zplisobem
zivota (Mahrova, G., Venglarova, M., 2008).

Podle Jana Jesenského (1995) ma socidlni rehabilitace tii vyznamy a to humanitarni,
ekonomicky a spoleCensky. Humanitarni umoziuje seberealizaci, posileni sebevédomi a
rozvoj osobnosti klienta vytvofenim vhodnych podminek pro vSestranny vyvoj a naslednou
spokojenost. Vytvofenim ekonomickych a materialnich podminek pro samostatny zivot
dochazi ke snizovani poctu neaktivnich osob po urazu a usnadiluje prabéh pracovni
rehabilitace a pomaha k uplatnéni na trhu prace. Stabilizaci socialnich jistot a podpora

U dosahovani zvolenych cili ptispiva k participaci na déni ve spolecnosti.

3.1.1 Socialni sluzby

Socialni rehabilitace se z Casti prekryva se systémem socidlnich sluZeb, které jsou
koordinovany Ministerstvem prace a socialnich véci. Poranéni michy s sebou obvykle nese
ztradtu hybnosti, a stim spojenou ztrdtu samostatnosti a zvySenou zavislost na druhych
osobach. Socialni sluzby tyto ndsledky mirni, protoZe jim umoZiuji vétsi sobéstacnost a
nezavislost. Socialni sluzby jsou poskytovany podle zdkona ¢. 108/2006, Sb., o socialnich
sluzbach a podrobné jsou specifikovany ve vyhlasce 505/2006, kterou se provadéji néktera
ustanoveni zdkona o socidlnich sluzbach. Pro tucely této diplomové prace se zminime

0 socialnich sluzbach, které osoby po poranéni michy nejvice vyuZzivaji.
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Socialni péce ve Velké Britanii je definovana jako poskytovani sluzeb socialni péce,
osobni péce, ochrany nebo socidlni podpory potfebnym nebo ohrozenym détem nebo
dosp€lym, nebo dospélym s pottebami vyplyvajicimi z nemoci, zdravotniho postizeni, stari
nebo chudoby. Hlavni pravni definice vychazeji ze zdkona o zdravotni pé¢i z roku 2006 a
dalsich zékonnych ustanoveni tykajicich se odpovédnosti neformalnich pecovateli. Toto
ustanoveni muze mit jeden nebo vice z nasledujicich cili: chrénit osoby, které vyuzivaji
sluzeb péce pred zneuzivanim nebo zanedbanim, piedchazet zhorSovani nebo podporovat
fyzické nebo duSevni zdravi, podporovat nezavislost a socidlni zaclenéni, zlepSovat
prilezitosti a Zivotni Sance, posilit rodiny a chranit lidskd prava ve vztahu k socidlnim

potfebam lidi (NHS, ©2017).

Jedna z nejdulezitéjSich sluzeb je osobni asistence a pro tcely této prace je vhodné si o

ni fici vice.

3.1.2 Osobni asistence

Bazalova (2004, str. 190) definuje osobni asistenci jako ,, adekvdtni formu socidalni
péce o osoby s tézkym zdravotnim postizenim, ktera v nejvyssi mozné mire kompenzuje
dusledky zdravotniho postizeni. "~

Osobni asistence ma pomoci uzivateli rozhodovat o vlastnim Zivoté a uspokojovat
jeho potieby. Jedna se o velké mnozstvi sluzeb, které maji kompenzovat postizeni po vSech
strankéach, a tak ma uzivatel moznost pracovat, studovat, vénovat se svym zalibam (Vitkova,
2004).

S pomoci osobnich asistentli jsou feseny problémy v ramci béznych dennich ¢innosti
jako je stravovani, hygiena, ukladani ke spanku a vstavani, polohovani, uklid domacnosti,
oblékani, ale také naptiklad navstéva uradu, nakupovani, prochazky a navstéva kina, divadla,
koncertu a jiné (WHO, 2013).

Podle Active Assistance (2010) je roli ,,personal assistant,, neboli osobniho asistenta
popisovana jako asistence klientovi v kazdodennich ulohach. Prace miize zahrnovat asistenci
klientovi pfi pfesunu z a do postele, umyvani, oblékani, vateni, uklizeni, nakupovani, osobni
péci, pomoc s vylu€ovanim a béZné domaci prace. Muze byt pozadovano také fidit klientlv
automobil a doprovazet jej do prace, na socialni udalosti, schiizky nebo i na dovolenou.
Active assistance a ji podobné organizace zajiSt'uji ve Velké Britanii komplexni asistencni

vycvik, proto neni nutné zadné predeslé vzdélani ani zkuSenosti. Osobni asistenci v Ceské
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republice poskytuji rizné organizace a obCanska sdruzeni, naptiklad Liga za prava vozickar,

Prazska organizace vozickaiu.

Osobni asistence se déli na sebeurcujici a fizenou:

Sebeurcujici osobni asistence - u této formy asistence neni potieba, aby asistent mél né¢jaké
odborné vzdelani ¢i Skoleni. Uzivatel se musi podilet na tomto typu asistence, musi se umeét
rozhodovat, fidit a organizovat praci osobniho asistenta (Vitkova, 2004). Hrda (2004)
dopliuje, ze tento typ asistence je charakteristicky tim, Ze si sluzbu fidi sam klient. UZivatel
musi byt schopen se sdm podilet na fizeni asistenta, to znamena, ze klient musi byt schopen

zéacviku osobniho asistenta, vedeni a organizace jeho prace.

Rizena osobni asistence - protikladem sebeurdujici osobni asistence, je osobni asistence
fizena. LiSi se tim, ze vyzaduje odbornou pfipravu osobnich asistenti, z divodu
specializované péce o uzivatele. Rizenou osobni asistenci vétsinou vyuZivaji osoby, které
nejsou samy schopny koordinovat své potieby. Vyuzivaji ji predevSim osoby se smyslovym
postizenim, ¢i osoby, které si nedovedou z podstaty svého postizeni praci osobniho asistenta
fidit samy. Klienti tohoto typu osobni asistence neSkoli své osobni asistenty a neorganizuji

jejich praci, toto je pak ukolem poskytovatele (Hrda, 2004).

Bylo zjisténo, ze osobni asistence vede ke zvySeni pohody, snizené hospitalizaci a
zvySeni celkové spokojenosti zakazniki (Hagglund et al., 2004 in WHO, 2013). Osobni
asistence jednotliveim umoznuje zapojeni do spolecenskych a rekreacnich aktivit.

Dalsi sluzby pro osoby s poranénim patefe v Ceské republice jsou: odborné socialni
poradenstvi, socialni rehabilitace, socialné¢ — aktivizaéni sluzby pro seniory a osoby se
zdravotnim postizenim, pecCovatelska sluzba, priivodcovskd, piedcitatelska a tlumocnicka
sluzba, odlehCovaci sluzby, denni a tydenni stacionafe, domovy pro osoby se zdravotnim
postizenim, chranéné bydleni

Mezi socialni sluzby pro osoby s poranénim patefe ve Velké Britanii jsou: support
work, social work, shared living, supported living service, sheltered housing, care house, extra

care house, nursing home. (NHS, 2016)
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3.4 Pedagogicka rehabilitace

Pedagogicka rehabilitace ma Siroké pole plsobnosti a je izce propojena s ostatnimi
slozkami ucelené rehabilitace. U osob po trazu dochézi ke ztraté hybnosti a Casto se stava, ze
nemohou vykovéavat své pivodni povolani, a proto potiebuji podporu pii ziskdni nové
kvalifikace. Hlavnim cilem pedagogické rehabilitace je tedy umoznit osobam po poranéni
michy dosahnout takového vzdélani, kvalifikace ¢i rekvalifikace, ktera povede k jejich
pracovnimu uplatnéni. Respektuje pfitom jejich moznosti, schopnosti a individudlni potieby a
zatazuje specifické metody, ptistupy a pomticky v procesu uceni s piihlédnutim k mife a typu
zdravotniho postizeni. Zaroven je potieba jim vytvofit vhodnou motivaci ke studiu nebo
sebevzdelavani a odstranit demotivujici vlivy a faktory (Motava, 2003).

Soucasti pedagogické rehabilitace po urazu miize byt také znovunabyti nebo zlepSeni
zékladnich schopnosti gramotnosti — specidlni pedagog jim vrdmci kognitivni ¢asti
rehabilitace pomahd znovu se naucit Cist, psat, pocitat a obnovit jiné dovednosti potifebné
k plnohodnotnému zapojeni se do Zivota (Votava, 2003).

Otazky v oblasti odborného vzdélavani, vzdélavani a nasledném ziskani zaméstnani
jsou rozhodujicim faktorem pii ptizpisobeni a UspéSnému opétovnému zaclenéni do
spolec¢nosti osoby s poranénim patete. Pro mladé lidi hraje Skola nebo prace dilezitou roli ve
spolec¢nosti. Pfesto malo mladych lidi s miSnim poranénim dokéze ziskat zkuSenosti z prace z
davodu neptistupného bydleni, nedostupnosti dopravy a nedostatku ubytovani pro zdravotni
postizeni na pracovisti. Osoby po trazu mohou déle absolvovat riizné rekvalifikacni kurzy
nebo studium (na stiedni nebo vysoké Skole), které jim umozni se znovu zallenit do
spolecnosti a ziskat nové perspektivni zaméstnani. (The Asian Spinal Cord Network, 2015)

Krause (2003 in Brodwin et al., 2009) zduraznuje, ze zdaleka nejdilezit€jSim faktorem
navratu do prace je vzdélavani. Uvadi, ze dle vysledku jedné studie je velmi vzacné, aby se
osoba s méné nez 12 lety vzdélani vratila, po miSnim trazu, do zaméstnani. P¥inosy dalSiho
ptipadé byla témét osmkrat vys§$i Sance o zaméstnani u jedinci s magisterskym a

doktorandskym studiem.

3.5 Pracovni rehabilitace

Prace je zékladni lidskou potiebou, a pokud neni uspokojena, ¢asto dochazi k frustraci

anekdy az k deprivaci, proto je dilezité, aby i osoby po urazu nasly vhodné pracovni
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uplatnéni. Problematika zaméstnavani osob se zdravotnim postizenim mé dlouhou historii. Ve
svété se v souvislosti s ni zacal pouzivat pojem rehabilitace jako oznaceni pro soucinnost
mezi zdravotnictvim, socidlni oblasti, vzdélavanim a zaméstnanosti (Votava, 2003).

Osobam, které maji dlouhodobé neptiznivy zdravotni stav (zménénou pracovni
schopnost nebo invaliditu), a tim podstatné omezenou moznost vybéru zameéstndni, se
poskytuje ochrana na trhu prace v podobé pracovni rehabilitace. Ta je stanovena vyhlaskou
¢. 518/2004, Sb. a provadéna podle zadkona ¢. 435/2004, Sb. o zaméstnanosti (Zakon
518/2004, Sb.).

Pracovni rehabilitace je souvisld ¢innost zaméfena na ziskani a udrZeni vhodného
zaméstnani osoby se zdravotnim postizenim, kterou na zdklad¢ jeji Zadosti zabezpecuji tfady
prace a hradi ndklady s ni spojené. Pracovni rehabilitace zahrnuje poradenskou c¢innost
zaméfenou na volbu povolani, teoretickou a praktickou pfipravu pro zaméstnani,
zprostiedkovani, udrzeni a zménu zaméstnani a vytvareni vhodnych podminek pro vykon
zaméstnani. S kazdym ucastnikem je sestaven jeho vlastni individuélni plan (Zakon 518/2004,
Sh.).

Teoreticka a prakticka priprava pro zaméstnani zahrnuje pripravu na budouci
povolani, pripravu k praci a specializované rekvalifikacni kurzy. Jde zejména o ziskani
potiebnych veédomosti, dovednosti a navykii pro konkrétni vybrané povolani a obnoveni
pracovniho potencialu osoby po urazu. Nedilnou soucasti je také motivace, ziskani asertivity
a ekonomické nezavislosti (Jesensky, 1995, str. 117).

Uspéch pracovni rehabilitace zavisi do jisté miry také na kvalifikaci a profesionalité
osob, které ji provadéji. Osoby po urazu mohou vyuzit systému podporovaného zaméstnani,
ktery zajiSt'uji specializované agentury, které nejenom poskytuji svym klientiim poradenské
sluzby, moznosti nacviku pracovniho chovani a pracovnich dovednosti, ale také tuto praci
zprostiedkovavaji. Socialni pracovnici pomahaji pfekonavat piekazky spojené s nastupem do
zaméstnani a v ptipad¢ potieby vybiraji ,,patrona®, ktery poskytuje ¢lovéku po urazu podporu
pti adaptaci na novou situaci spojenou s jeho pracovnim zaélenénim (Votava, 2003). Dal§Sim
institutem, ktery pomahd osobdm po uraze michy je chrdnéné pracovni misto, které ¢&.
435/2004, Sb., o zam&stnanosti definuje jako pracovni misto zfizené zaméstnavatelem pro
osobu se zdravotnim postizenim na zakladé pisemné dohody s Utadem prace. Na zfizeni
chranéného pracovniho mista poskytuje Utad price zaméstnavateli piispévek. Chranéné

pracovni misto musi byt obsazeno po dobu 3 let.
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Dale mohou lidé po uraze michy vyuzit sluzeb Informacnich a poradenskych stfedisek
pti Ufadech prace (IPS), které jim poskytne informace o moznostech rekvalifikace

(Integrovany portal MPSV, 2017).

3.6 Financni podpora statu uréena osobam se zdravotnim postiZenim

Podle (NHS, 2012) je tézké posoudit, kdo je opravnén sluzby finanéni podpory
vyuzivat. Jednoduse feceno kazdy jedinec ma specifické potieby, kdy vétSina téchto potieb je
zaméfena na zdravotni ukony, které slouzi i k prevenci. Pro posudek si ve Velké Britanii, jde
kazdy klient ke klinické komisionalni komisi, ktera jej podrobi detailn€jSimu Setfeni.

Podle Sia Academy (2009) probiha rozhodnuti na zakladé posouzeni potiebnosti
podpory a péce o klienta ve 12 oblastech tj. 1. Problémové chovéni, 2. Problémy s kognici, 3.
Psychologickd a emociondlni podpora, 4. Komunika¢ni potieby ve smyslu vyjadieni se a
porozuméni, 5. Mobilita, 6. Podpora vyzivy a pitného rezimu, 7. Vylu€ovaci procesy, 8. Kozni
problémy, 9. Dychaci potize zahrnujici potfebu umélého kaSle, tracheotomie, 10. Potieba
odbornosti poskytovani farmakoterapie a medikace, 11. Zmény stavu védomi, 12. Dalsi

dualezité potieby péce.

Narok na piispévek na péci v Ceské republice ma dle zakona 108/2006 Sb. o socialnich
sluzbach kazdy, kdo je v nepriznivé socialni situaci. Neptizniva socidlni situace se posuzuje
na zakladé pisemné adosti piedlozené Krajské poboéce Utadu prace, kdy nasledné socialni
pracovnik provede socialni Setieni, pfi kterém se zjiStuje schopnost samostatného Zivota
osoby v jejim piirozeném socialnim prostfedi. Nasledné Krajska pobo¢ka Utadu prace zasle
okresni spravé socialniho zabezpeCeni zadost o posouzeni stupné zavislosti osoby. Pfi
posuzovani stupné zavislosti osoby vychazi okresni sprdva socidlniho zabezpeceni ze
zdravotniho stavu osoby dolozeného nalezem vydanym poskytovatelem zdravotnich sluzeb, z
vysledku socidlniho Setfeni a zjiSténi potieb osoby, popiipad€ z vysledkii funkénich vySetieni

a z vysledku vlastniho vySetteni posuzujiciho 1ékafe (Integrovany portal MPSV, 2017).

3.7 Rodina v procesu rehabilitace

Na zavér kapitoly o rehabilitaci je dilezité zminit, Ze nejen samotnd osoba s poranénim

michy, ale i ¢lenové rodiny a blizké osoby jsou podstatnou soucésti rehabilitaéniho tymu.
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Vzhledem k tomu, Ze ¢lenové rodiny jsou s nejvetsi pravdépodobnosti jedni z poskytovatelii
péce, je jejich vyznam zvlasté dulezity. Od pocatku je dulezité, aby byli rodina a blizci
informovani, a aby se naucili co nejvice o fyzickych a psychologickych potifebach osoby
s poranénim patete. Také se musi vyporadat s vlastnimi potfebami a obavami, nebot i tito
jedinci se musi citit dobie, a je dulezité, aby dokézali vyjadiit své vlastni obavy, nadéje a
ocekavani, aniz by byli posuzovani. Idedalni jsou pravidelné, formalni tymové setkani, které
umoznily provétit a zdokumentovat pokrok jednotlivee a upravit plan 1écby, jakmile budou

dosaZeny cile (The Asian Spinal Cord Network, 2015).

4. Kvalita Zivota

., Prestoze o kvalité lidského zivota bylo jiz napsano znacné mnozstvi deél z nejriznéjsich
oblasti lidského poznani, jednotny koncept dosud nebyl a zirejmé v dohledné dobé ani nebude
wytvoren. “ (Vad’urova, H., Miihlpachr, P. 2005, s. 5)

Pojem kvalita Zivota se objevuje s lidstvem uz odpradavna. Je zminovan jiz Aristotelem
v fecké a pozdéji 1 fimské mytologii. Hloubéji byl tento pojem rozveden pocatkem minulého
stoleti v souvislosti s ekonomickym rozvojem a tvahami o tom, jakou roli by mél hrat stat
Vv podpoie socialné slabsi vrstvy obyvatel. V nasledujicich letech pak doslo k zavedeni pojmu
»kvalita Zivota® do psychologie a mnoha dalSich védnich obora. Do objektivni stranky kvality
zivota fadime uspokojeni pozadavku vztahujicich se k materialnimu zajiSténi a socialnim
podminkam. Nicméné definovat kvalitu Zivota je velmi slozité, a prestoze v literatufe existuje
mnoho jejich definic, odbornici se neshoduji na zadné, ktera by byla vSeobecné pftijata.
(Ktivohlavy, 2002; Payne a kol., 2005).

VétsSina literatury se vSak shoduje na tom, ze kvalita zivota znamend duasledek
vzadjemného pulsobeni spolecenskych, zdravotnich, environmentdlnich a ekonomickych
podminek. Subjektivni stranka kvality Zivota je prezentovana nasimi pocity, zZivotni pohodou
a spokojenosti.

Goode (1990 in Dennis et al., 1993) uved], ze kvalita Zivota se pro osoby s postizenim
sklada z podobnych aspektii a cilli, jako kdyz by tito jedinci byli bez pfitomnosti postiZeni.
Kvalita Zivota je naplnéna, pokud je jedinciim dopiano dosahovat cili, které si oni sami urcili.

Clovék ochrnuty v disledku poranéni michy musi pfekonavat mnoZstvi piekazek

a zalezi na tom, jak je bude vnimat a jaky jim bude ptikladat vyznam. Mohou se pro n€ho stat
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pobidkou k hledani nového feseni, vybudovani sebediivéry a k osobnostnimu rozvoji nebo
v sobé bude Zzivit pocit hotkosti a nespravedlnosti a bude obvinovat vSechny kolem sebe,
zahrnovat je vycitkami, stesky a vylevy depresi ¢i Spatné nalady (Véagnerova, 2004).

To, jak se dany jedinec dokéaze s urazem a zménou své identity vyrovnat, bude mit velky
vliv na kvalitu jeho zivota. Zasadni vliv na zivotni pohodu osob po trazu patefe ma chovani

okoli k nim, nebot” kazdy clovék ma ve spole¢nosti nezpochybnitelnou roli.

4.1 Zkoumani kvality Zivota

Technik, které se zabyvaji zkoumanim kvality zivota, je mnoho. Ty se ¢leni do rtiznych
kritérii, dle potieb jednotlivych védnich obort. Kazdy obor aplikuje své vlastni postupy
k méteni kvality zivota a zohlednuje jina kritéria. Lékatstvi se zaméfuje na zdravi a fyzicky
stav, psychologie klade diraz pfedev§im na spokojenost se zivotni situaci, sociologie je zase
uzce spjata s vyrazem ,,socidlni status* a ekonomickym zaopatienim. Kvalitu Zivota u osob po
urazu muzeme zkoumat pohledem psychologie, pficemz hlavni tlohu hraje subjektivni

prozivani, nebo z pohledu mediciny, ktera je propojena se zdravim po trazu (Payne, 2005).

Kiivohlavy (2001) rozd€luje metody méteni do tii skupin:
I. Metody méieni kvality Zivota, kde tuto kvalitu hodnoti druha osoba (objektivni)
II. Metody méteni kvality, kde hodnotitelem je sama dana osoba (subjektivni)

III. Metody smisené, vzniklé kombinaci metod typu I. a II.

4.2 Faktory ovliviiujici kvalitu Zivota

Ptizpiisobeni na zivot s nasledky urazu je obtiznym tUkolem a jeho UspéSné zvladnuti
ovliviiuje kvalitu zivota. Je proto tfeba soustfedit se na faktory, které kvalitu Zivota
postizenych osob zvySuji, ddvaji handicapovanym nové impulsy a pomahaji jim v za¢lenéni

do spolecnosti.

e Lidské potreby

Kvalita Zivota je zdsadné ovlivnéna tim, jakym zpisobem jsou uspokojovany lidské
potteby, které kazdy znas ma. Hierarchie lidskych potfeb byla v poloviné 20. stoleti
definovana slavnym psychologem A. H. Maslowem. V jeho pyramidé lidskych potieb, byly
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NP4

tyto sefazeny podle dilezitosti do péti vrstev, od téch nejnaléhavéjSich az po ty méné

urgentni:

PotfFeba
seberealizace
(rozvoj osobnosti)

-

PotiFeba uznani a ocenéni
(sebelcta, uznani, status)

Spoleéenské potireby
(pocit sounalezitosti, laska)

Obrdzek 1. Maslowova hierarchie lidskych potieb (blogger, 2017)

Kvalita Zivota ¢lovéka je podle Celedové (2010) pi¥imo tmérna mife uspokojovani
jeho zékladnich Zivotnich potieb a naplinovani jeho Zivotnich cilii. V péci o zdravi pak nejde
pouze o prodlouzeni lidského zivota, ale o kvalitu prozitého zivota. Mezi zékladni

komponenty kvality Zivota patfi:
= byti (being) fyzické, psychické a spiritualni
= prislusnost (belonging) k vn&j§imu prostiedi hmotnému a socidlnimu
= seberealizace (becoming) — dosahovani osobnich cilt

WHO rozeznava Ctyfi zékladni oblasti, které vystihuji dimenze lidského Zivota bez

ohledu na vek, pohlavi a etnikum nebo postiZeni:

o Fyzické zdravi a urovein samostatnosti — energie a Unava, bolest, odpocinek,

mobilita, kazdodenni Zivot, zavislost na lékarské pomoci, schopnost pracovat atp.
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e Psychické zdravi a duchovni stranka — sebepojeti, negativni a pozitivni pocity,

sebehodnoceni, mysleni, ueni, pamét, koncentrace, vira, spiritualita, vyznani atp.
e Socialni vztahy — osobni vztahy, socidlni podpora, sexualni aktivita atp.

e Prostiedi — finan¢ni zdroje, svoboda, bezpeci, dostupnost zdravotnické a socialni
péce, domaci prostiedi, prilezitosti pro ziskdvani novych védomosti a dovednosti,

fyzikalni prosttedi (znecisténi, hluk, provoz, klima) atp. (Vad’urova, 2005).

Novosad (2011) uvadi, Ze z pohledu kvality Zivota miize zdvazné poranéni s trvalymi

nasledky znamenat:
» Zménu pohledu na zivot a zménu perspektivy,
» Pievrat hodnotového Zebricku,
» Ztratu smyslu zivota
» Hrozbu vaznych zdravotnich problému

» Ustrnuti osobniho rozvoje.

e Socialni vztahy

Diilezitou oporu naléza ¢lovék po zranéni michy u rodiny, jenZ mu zajistuje klidné
utoCisSté a ma zasadni vliv na jeho aktudlni zdravotni stav. Rodina je nasi primarni socialni
skupinou. Je velmi dilezité, aby pravé tam pokud mozno vSe fungovalo spravné a
nepatologicky. Rodina totiz ovliviiuje nasi sebetctu a sebevédomi, ty pak ovliviiuji nase dalsi
mezilidské vztahy (Plevova, 2007)

Viagnerova (2004) rodinu uvadi jako zdroj neocenitelné emocni podpory, zaroven ale
upozoriiuje na fakt, kdy rodina, kterd se starda o nemocného, situaci nezvlada. Pecujici
ptibuzny mize mit z poskytované péce dobry pocit, le¢ pfedevSim vSestrannad a dlouhodoba
péce ho mize pretézovat fyzicky, mentaln¢ i finanén€. Dochdzi tak k izolaci téchto jedinci.
Opacnou situaci je, kdyz je rodina piehnané protektivni, coz muZe mit za nasledek
nesobésta¢nost nemocného.

Novosad (2009) narazi na pfani vétsiny lidi, kterym je touha po Zivotnim partnerovi,

se kterym mohou sdilet svilj ¢as, pocity a touhy. Partnerstvi je do jisté miry potvrzenim vlastni
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ceny, zvySenim sebevédomi a redukei subjektivniho vnimani postizeni. Pochopitelné jakykoli
handicap predstavuje ve vztahu k blizké osob¢ jistou zatéz. Zdravy partner se ocita v situaci,
kdy zastava povinnosti za nemocného a ¢asto se muize stat i oSetfovatelem. Nastava tak riziko

naruseni partnerské intimity.

Dalsi bod seberealizace tkvi v rodiCovstvi, které dle Vagnerové (2004) ma i vyznam
kompenzacni, diky pocitu, ktery se nemocnému dostava v souvislosti se zavislosti ditcte.
Situace je odlisnd, pokud clovek v dobé trazu jiz déti ma. V takovém piipadé je nutné
posilovat vztah s ditétem a v mezich svého postizeni nalezité vykonavat svou tlohu rodice.
Zvladnuti tohoto naro¢ného tkolu mu dd emocni jistotu, pocit prospé$nosti a rodinného

zdzemi. Soucasné také hrdost, ze své dit¢ dokazal nejen zplodit, ale také vychovat.

Kontakt sjinymi lidmi je pro kazdého vyznamnou soucasti kazdodenniho byti.
Kamaradi a blizci ptatelé vytvaii vyznamnou podporu pii opétovném zacletiovani do
spole¢nosti. Upeviluji sebediivéru a hraji zasadni funkci pfi poskytovani zpétné vazby na
pokroky, jenz osoba po poranéni michy ¢ini. Mohou se stit rovnéz podnétem pro dalsi
vyrovnani se s urazem. Osoba po trazu obvykle navazuje nova pratelstvi s lidmi, Ktefi maji

obdobny handicap.
e Pracovni uplatnéni

Pracovni Zivot je zejména dilezity z diivodu opétovného zaclenéni do spolecenského
zivota. Zaméstnani ma vliv 1 na sebetctu, seberealizaci, sebevédomi Clovéka a jeden z dalsich

benefita je finan¢ni nezavislost.
., Prace ma pro cloveka prinos v roviné:
e existencni a materidlni (odména, mzda, uspokojeni osobnich potieb...),
e rozvojové a tvorivé (rozvoj télesnych a dusevnich schopnosti...),
e kooperacni a socializacni (spoluprace s druhymi, komunikace...),
o estetické a kulturni (uméleckd tvorba...),

e relaxacni (odvedeni od jednostranné zatéze a psychického napéti). “ (Shanélova

in Cadova, 2012, s. 134)
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Jsou zde urcité bariéry, se kterymi se jedinci s postizenim musi potykat, jako nevhodné
pracovni podminky, nezkusenost spolupracovniki a predsudky. Pfekonani téchto piekazek ho
vsak posili a pfispéje k jeho nezdolnosti. Zarovenn mu vytvoii prostor pro nalezeni novych
aktivit a zajmu, které prispéji k prozivani osobni pohody, Zivotni spokojenosti a zvyseni

kvality jeho zivota (Vagnerova, 2004).

e Volny ¢as a zijmové ¢innosti

Kvalitni vyuzivani volného ¢asu je neodmyslitelnou soucasti Zivota kazdého cloveéka.
Podle Vagnerové (2004) je vyhodou, kdyz se ¢lovéku po urazu podafi udrzet si néjaky zajem
nebo koni¢ek z doby pred urazem. Ten se muize stat spojnici k udrzeni spolecenskych
kontaktii se zdravymi ptateli.

Fyzicka aktivita ma zna¢né socialni vyhody a poskytuje prostiedky k zaloZzeni novych
pratelstvi, rozvijeni siti socialni podpory a zlepSeni celkového fungovani (Monnazzi, 1982 in
WHO, 2013). Votava (2003) dopliuje, ze smysluplné traveni volného casu, vede k rozvoji
osobnosti a zaroven predstavuje prevenci proti negativnim sklonim a navykim, kterymi
mohou byt tieba pasivita nebo zneuzivani alkoholu.
maji v zivoté kazdého Clovéka své nezastupitelné misto. V poslednich letech zaznamenal
sport osob s télesnym postiZzenim obrovsky rozmach. Jeho vyznam spociva nejen v udrzeni
télesné kondice a predchdzeni nékterym zdravotnim komplikacim vzniklym ochabovanim
svalti, ale také v prekondvani socidlnich bariér. Sport ma pozitivni vliv jednak na télesny stav
osob po urazu, kdy rozviji zakladni pohybové schopnosti a dovednosti, ale pfiznivé se odrazi
také na psychice. ZvySuje sebevédomi, zlepSuje koncentraci, podporuje zvladani emoci a
uméni poradit si v naro¢nych a konfliktnich situacich (Kéabele, 1992). Sport je také vybornym
prostfedkem v integraci osob po Urazu, kdy jsou osobnim piikladem motivovani i ti, ktefi
zatim nesportuji (Kudlacek, 2007).

Sportii, které dnes mohou lidé na voziku provozovat, je celd fada. Existuje mnoho
organizaci i sportovnich klubt, které vozickare v rdmci rliznych zimnich i letnich sportt
sdruzuji a organizuji pro né€ tréninky a kurzy. Ze zimnich sportl je to naptiklad sledge hoke;j
nebo jizda na monoski, letnimi sporty jsou basketbal na vozicich, boccia, vozickarské rugby,
stolni tenis, plavani, florbal a riizné atletické discipliny. Handicapovani sportovci se mohou
ucastnit mnoha soutézi, kde jsou podle miry postizeni (funkéni klasifikace) rozdéleni do

jednotlivych kategorii. Jednou za ctyfi roky se také kond obdoba Olympijskych her —
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Paralympiada, kde mohou vybrani sportovci zméfit své sily v mezinarodni konkurenci

(Kudlacek, 2007).

Firmy, které vyrabéji kompenzacni pomiicky, nabizeji pestrou skalu sportovnich
vozikl, handbikd, sledge brusli a dalSich specidlnich pomiicek, a tim zvysSuji dostupnost

sportovnich aktivit (Kudlacek, 2007).
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5. Prakticka cast

5.1 Cil a vyzkumné otazky prace
Hlavnim cilem vyzkumného Setfeni bylo zanalyzovat kvalitu Zivota jedincii s kvadruplegii.

Diléi cile vyzkumu jsou:

1. Vyhodnotit jaké jsou kliCové aspekty urcujici proziti kvalitniho zivota u o0sob
s kvadruplegii

2. Posoudit jak se jedinci citili podporovani svym okolim a odbornymi institucemi pii
zjiSténi a ndsledném Ziti se svou diagnozou.

3. Zjistit jak je vniman dopad kvadruplegie na kazdodenni Zivot jedincti s timto
handicapem.

4. Objasnit jaka je rozdilnost v pfistupu v pééi o osoby s kvadruplegii v Ceské republice
a Velké Britanii.

Vyzkumné otazKky prace jsou:
1. Jakeé jsou klicové aspekty urcujici proziti kvalitniho Zivota u osob s kvadruplegii?
2. Existuje rozdilnost v piistupu v pééi o osoby s kvadruplegii v v Ceské republice a
Velké Britanii?
3. Jaky vliv ma kvadruplegie na zivot jedincti s timto handicapem?
4. Pocituji osoby s kvadruplegii dostatecnou podporu svého okoli a odbornymi

institucemi?

5.2 Pouzité metody a techniky vyzkumu

Vzhledem k poc¢tu dotazovanych respondentd, a také z divodu potieby hloubkového
nazoru, pochopeni Zivotni situace a vnimani dotazovanych, je dle nazoru autorky prace
idedlni kvalitativni vyzkum. ,, Terminem kvalitativni vyzkum rozumime jakykoliv vyzkum, jehoz
vysledkii  se nedosahuje pomoci  statistickych  procedur nebo  jinych  zpiisobii
kvantifikace “(Strauss, Corbinova, 1999, s. 10). Primarnim cilem kvalitativnich projekti neni

potvrdit ¢i vyvratit hypotézu, ale ziskat vhled a porozuméni (Ferjencik, 2000). ,, Kvalitativni
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vyzkum je ve své povaze orientovany holisticky: Clovek, skupina, jejich produkty, ¢i néjaka
uddlost jsou zkoumany podle moznosti v celé SiFi a vSech moznych rozmeérech. Navic je
aspiraci pochopit vSechny tyto rozmery integrované — v jejich vzajemnych navaznostech a

Souvislostech ** (Ferjencik, 2000, s. 245).

Prvni ¢ast vyzkumu, zaméfujici se na zivotni hodnoty a cile, byla realizovana na
zaklad¢ metodologie SEIQoL. ,, Kvalita Zivota, tak jak ji chape metoda SEIQoL, neni nécim
v§eobecné platnym pro vsechny lidi. Je individualni. To znamenad, Ze k pojeti kvality Zivota se
pristupuje tak, jak ji subjektivné vidi (chape, definuje apod.) ten, kdo je
dotazovan “(Kiivohlavy, 2001, s. 243).

Koncept metodologie SEIQoL :

1. Respondent je pozddan o uvedeni péti Zivotnich cilti, které povazuje v daném okamziku za

vvvvvv

momentalni chténi. Cile se zapiSou do prosttedni ¢asti tabulky.

2. Respondent u kazdého zpéti uvedenych zivotnich cili uvede miru spokojenosti s
dosahovanim daného cile v procentech (0 % = nejsem vitbec spokojen s danym cilem, 100 %

= jsem zcela spokojen). Tento ¢iselny tidaj zaznamena do kolonky ,,mira spokojenosti®.

3. Nasledujicim krokem je celkovy pocet 100 %, ktery piedstavuje 100 % vSech snah,
rozdélenych podle dulezitosti dané¢ho cile mezi uvedené zivotni cile tak, aby celek byl opét

100 %.

4. Posledni ¢asti je oznacit pfislusSné misto kiizkem na stupnici, ktera predstavuje jakysi

teplomér ,,Skalu Zivotni spokojenosti. Tato Skala predstavuje miru spokojenosti se zivotem.
Pfi vyhodnocovani se zamétujeme na tyto kategorie:

* Celkova mira spokojenosti s kvalitou viastniho Zivota - zjistime ji souctem hodnot v pravém
sloupci (mira spokojenosti) a naslednym vydélenim péti. Tim dostaneme primérnou

spokojenost se zvolenymi cili, uvadi se v procentech.

* Celkova uroven kvality Zivota v pojeti SEIQoL - tzv. SEIQoL Index, tento ziskdme souctem

zjiSténych soucinil pro vSech pét fadkl a jeho naslednym vydélenim sto.
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* Mira spokojenosti se Zivotem - méfi se pomoci metody VAS (visualni analogova skala),
pri¢emz se zméii délka tiseCky v milimetrech od levého konce. Pokud ma usecka deset cm,
ziskavame hodnotu 0-100. Pokud je délka jina, vypocitame ji v procentech. (Kfivohlavy,
2001).

Pro realizaci vyzkumu bylo dale uzito metody =ziskdvani dat pomoci
polostrukturovaného  rozhovoru. ,,V  polostrukturovaném  rozhovoru se  aktivita
interviewujictho dale zvysuje. Md predem pripraveny seznam otazek. Zpusob, forma odpoveédi
na tyto otdazky zustiva nadale viceméné volna. Respondent si sam miize vybrat styl
odpovedi “(Ferjenéik, 2000, s. 175). Pro ucely prace byly autorkou piipraveny otazky (Vviz.
Ptiloha ¢. 1), které se tykaly:

A. osobnich udajl o respondentovi,

B. vnimani obdobi od vzniku urazu,

C. zmén, které nastaly v zivoté s kvadruplegii,
D. vnimani zdravotni a socidlni péce,

E. vnimani kvality zivoty.

5.3 Priitbéh vyzkumu

Rozhovory byly uskutecnény osobnim kontaktem v misté bydlisté respondenta tedy
v prostfedi, které zajistilo jeho soukromi, a respondent se tak citil komfortné. Jeden z
rozhovora byl uskuteénén pomoci video-hovoru pies aplikaci Skype, pticemz s respondentem
byl pfedem domluveny cas, ktery mu vyhovoval. Pfed samotnym kladenim otazek, byli
respondenti obeznameni s ucelem diplomové prace a ujiSténi o tom, Ze kazda jejich odpoveéd’
je pro vyzkum ptinosnd. Déle byli respondenti ubezpeceni o anonymité jejich odpovedi, které
byly nahrdvany na diktafon. U video-hovoru byl pro zdznam pouzit program Skype recorder.
Po tivodnim slovu byl respondentiim vysvétlen zplisob vypliovani formulafe pro metodologie
SEIQoL, ktery autorka s dotazovanymi spolecné vypliovala. Poté nésledoval samotny
rozhovor - s autorkou prostiednictvim pifedem pfipravenych dotazi, na které se v prub&éhu

rozhovoru navazovalo otdzkami, které byly v dany moment dulezité pro doplnéni informaci.
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Autorka prace se snazila dodrzet kritéria pro vyber otdzek dle Kerlingera (1972), a to:
kritériem vztahu otazky k vyzkumnému problému, kladeni jasnych a nedvojsmyslnych
otazek, emocionalné ptijatelnych, zabranit sugestivnimu ovlivnéni otazkou (Kerlinger, 1972

in Ferjencik, 2000). Primérna doba interview byla 45 minut.

Vyzkum pomoci rozhovoru ma svd omezeni a nezachycuje vSechny potiebné stranky,
naptiklad stranku nonverbalni. ,, Jakdkoli verbalni vypoved’ nikdy nedokaze v uplnosti vyjadrit
Jjedinecnost predmétu nebo skutecnosti. Je pouze nastrojem k jejimu opisu “(Ferjencik, 2000,
s. 171).

Rozhovory byly poté piepsany do textové podoby pro usnadnéni nasledné¢ho
zpracovavani. Transkripce piedstavuje podminku pro vyhodnocovani dat (Hendl, 2008). Pfi
poslechu rozhovoru s britskymi respondenty z nahravky, byl ptepis uskute¢nén pirekladem
z anglictiny do ¢eského jazyka. Béhem transkripce byla provedena redukce prvniho fadu a
proto nebyly zaznamenany informace, které se nevztahovaly k vyzkumu a vyrazy narusujici
plynulost. Informace, které si respondenti neptali zvetejnit, byly vyjmuty. Dale byla pouzita
technika otevieného kodovani, kterd vznikla v souvislosti se zakotvenou teorii (Strauss,
Corbin, 1999 )Oteviené kodovani predstavuje u¢inny a jednoduchy zptisob zpracovani dat
, Kodovani  obecné predstavuje operace, pomoci nichz jsou udaje rozebrany,
konceptualizovany a slozeny novym zpiisobem. Pri otevieném kodovani je text jako sekvence
rozbit na jednotky, témto jednotkam jsou pridélena jména a s takto nové pojmenovanymi
fragmenty textu potom vyzkumnik ddle pracuje* (Svaticek, Sed’ova, 2007, s. 211). Poté byly
jednotlivym uryvkiim v textu uréeny koédy (nazvy). Kody predstavuji ,.pojmova oznaceni
pridélena jednotlivym uddlostem, pripadiim a jinym vyskytum jevu* (Strauss, Corbin, 1999, s.

42). Tyto kédy byly nasledné sdruzeny do kategorii.
5.4 Vyzkumny vzorek

Pro vybér vzorku byla zvolena metoda zdmérného (i€elového) vybéru. Tato metoda
je oznacovana jako nejrozsitenéjsi pii aplikaci kvalitativniho vyzkumu. Vyzkumny vzorek je
zpravidla ziskdn cilenym vybérem ucCastnikli na zdklad€ urcité vlastnosti. Pravé vlastnosti
nebo stav potenciondlnich respondentll zastdvaji jistd kritéria. Pro vybér respondentd je k
dispozici n€kolik strategii, které se daji volné kombinovat ¢i dopliiovat podle potieb
vyzkumnika. Pii aplikaci této metody se neuplatiiuji dalsi strategie ¢i specifické metody
béhem vybirani ucastnikli vyzkumu. A také se tento zplisob vyuziva v ptipadech, kdy jsou

ucastnici pomérné Casto dostupni. (Miovsky, 2006).
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Kritériem pro vyzkum bylo, aby dany jedinec mél miSni poranéni v kréni oblasti,
tedy kvadruplegii. Dalsim ddlezitym bodem bylo, aby dva z dotazovanych byli z Ceské
republiky a dva z Velké Britanie, kdy vSichni z respondentt ziji ve v&étS§im mésté, které
poskytuje srovnatelné podminky pro Zivot. V prub&éhu hledani respondentd byli osloveni tii
muzi a jedna zena. Pro lepsi srovnani vysledkii se pak autorka rozhodla tuto dotazovanou
nahradit opét muzskym respondentem. Finalni vzorek je tedy stejného pohlavi. Esencidlni,
vzhledem ke kvalitativni povaze vyzkumu, vSak byla chut' ke spolupraci, kterou vSichni

Z dotdzanych prokazali.

54.1 Popis respondentii

vvvvvv

v Ostravé a britsti respondenti pochazejici z Birminghamu a Chesteru. Dotazovani z CR byli
autorkou osloveni s pomoci pracovnika spolku Kvadru, ktery poskytnul kontakt na ochotné
klienty. Dotazované z Velké Britdmie zna autorka osobné, jelikoZ u obou respondentli
pracovala jako jejich osobni asistentka. V pribéhu vyzkumné casti prace budou vSichni
Z dotazanych pro zachovani anonymity a udrZzeni spravné terminologie oznaCovani jako:
Respondent A, B, C nebo D.

Prvni respondent A pochazi zCR a je mu 59 let. Uraz, jenz mu zpisobil 1ézi je
v segmentu C4/5, se mu stal pred 28 lety, pii pomocnych pracich na stavbé spadl z leseni.
Respondent Zije v Ostravé v byté spolu s manzelkou. Ma 2 déti. Pracuje jako architekt. Druhy
respondent B je 42 lety invalidni dichodce Zijici v Ostravé. Pii autonehodé, pied 12 lety
ochrnul v oblasti michy C5/C6. Je bezdétny, rozvedeny a bydli sam. Tieti respondent C se po
nehod¢ na motorce, pfed 9 lety, stal imobilni s diagnézou tetraplegie v segmentu C5/6.
Respondent je ve ve€ku 56 let a pobira podporu pro zdravotné postizené. Je Zenaty a bezdétny,
zijici v Birminghamu. Respondentu D je 37 let a pochazi z anglického mésta Chester, kde
zije spolu s manzelkou a dcerou. Osudnym se mu stal skok do vody v jeho 19 letech, ktery mu

zpiisobil plegii v oblasti kréniho segmentu C4/5 R. Je usp&$ny IT programator.
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5.5 Analyza

5.5.1 Analyza vnimani kvality Zivota pomoci metodologie SEIQoL:

V této Casti praci bude analyzovan vysledek metodologie SEIQoL, ktera nam pomiize

objasnit odpovéd’ na dil¢i cil prace ¢.1 Vyhodnotit jaké jsou Kkli¢ové aspekty urcujici

proZiti kvalitniho Zivota u osob s kvadruplegii v Ceské republice a Velké Britanii.

Soucasti analyz jednotlivych tabulek je i1 komentar autorky, ktery nam o danych
aspektech sdéli vice. Tento komentai je napsan na zakladé dopliujicich otazek, jez byly

respondentiim kladeny.

Tabulka ¢ 1 — Vnimdni kvality Zivota respondentem A

Diilezitost Podstatné zivotni aspekty aneb co je pro | Mira spokojenosti (uvedeno
tématu mé dilezité vV %)**

(uvedeno v %)*

30 % Zdravi 100 %
20 % Rodina 95 %
20 % Préce 90 %
20 % Kamaradi 70 %
10 % Relaxace 50%

* soucet procent ve vSech péti fadcich v levém sloupecku musi byt roven 100
** v kazdém tadku 0-100

Mira spokojenosti se zZivotem:
Celkova mira spokojenosti s kvalitou vlastniho Zivota: 81

Celkova uroven QL (tzv. SEIQoL index): 86

Mira spokojenosti se Zivotem: 85

38




Komentdr autorky:

Zdravi - Respondent si pieje udrzeni si aktudlniho zdravotniho stavu. Respondent A je se svou
souCasnou zdravotni kondici spokojen. Diky dobrému zdravotnimu stavu vidi moznost
posunu V dalSich oblastech svého zivota. Zmiiuje, ze i pouha ryma ho dokaze paralyzovat
jesté vice nez je, a stava se tak vice narocnéjsi na péci, ktera mu pak zabira o dost vice ¢asu.
Rodina — Respondent se t&$i na roli dédecka. S manzelkou Zije jiz 30 let, a sim respondent
uvadi, ze bez ni by nikdy nebyl takto samostatny. Se Zenou maji dvé dcery. Mladsi studuje
vysokou Skolou a starsi dcera oc¢ekava na jare ptistiho roku prvniho potomka. Rodina je pro
néj velice dileZita ze socidlniho hlediska.

Prace — Respondent provozuje svou vlastni Zivnost jako architekt. Starost mu déla
koni¢kem.

Kamaradi - Pratelé jsou pro respondenta jednim z aspektl, kterému by chtél vénovat vice
¢asu, nebot’ je povazuje za zdroj zadbavy a rozptyleni. Pied tiemi lety byla zalozena kapela,
jehoZ soucasti je respondent jako jeden ze zpévak.

Relaxace - Respondent by rad mél vice prostoru na piijemnéjs$i véci nez je prace, ktera mu
Vv soucasné dob¢ zabira vétSinu Casu. Respondent uvadi svou zélibu v rychlé jizdé na
elektrickém voziku, ktera ho velmi bavi, obzvlast’ ve spolecnosti manzelky a dcer, které ho

doprovazi na kole. Dalsi zalibu uvedl vySe zminény zpév a sledovani filmt.
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Tabulka ¢. 2 — Vnimani kvality Zivota respondentem B

Dulezitost Podstatné zivotni aspekty aneb co je pro | Mira spokojenosti (uvedeno
tématu me dilezité v %)

(uvedeno v %)*

20% Vztah 10%
10% Finance 50%
20% Travit vice ¢asu venku 50%
30% Zdravi 90%
20% Prace 30%

* soucet procent ve vSech péti fadcich v levém sloupecku musi byt roven 100

** v kazdém tfadku 0-100Mira spokojenosti se Zivotem:
Celkova mira spokojenosti s kvalitou vlastniho zivota: 41
Celkova uroven QL (tzv. SEIQoL index): 50

Mira spokojenosti se zivotem: 70

Komentdr autorky:

Vztah — Respondent se Casto citi sam. I pfesto, Ze je obklopen kamarady, chtél by zazit
plnohodnotny vztah zalozeny na diivére a lasce.

Finance - Finan¢ni situace neni dle respondenta idealni. Penize, které dostava od statu, jsou
pro n&j nedostadujici. Casto se musi spoléhat na pomoc piétel a rodiét, nebot’ mu penize na
osobni asistenci nestaci.

Travit vice casu venku - Pro proziti kvalitntho Zivota povazuje za dualezité mit kontakt
s okolnim svétem — potieba setkdvani se se zndmymi i jinde neZ u néj doma. Rad by své
starosti rozptylil prochdzkami, navstévou kulturnich akci a jinymi vylety.

Prace - Diky préaci na plny Gvazek by respondent mél pocit vétSiho naplnéni i sobéstacnosti.
Diky své imobilité, ale vnima sva omezeni pii1 hledani pracovni pozice, a proto je rad i za

malé privydélky.
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Zdravi — Rad by svlj zdravotni stav udrzel v soucasné podob€. Nedavné piekonani
zdravotnich problém, které respondenta trapily, jej ucinilo vice spokojenym.

Tabulka ¢. 3 — Vnimani kvality Zivota respondentem C

Dulezitost Podstatné zivotni aspekty aneb co je pro | Mira spokojenosti (uvedeno
tématu me dilezité v %)

(uvedeno v %)*

20% Zdravi 90%
20% Laska 70%
20% Zéabava 60%
20% Erika 80%
20% Penize 80%

* soucet procent ve vSech péti fadcich v levém sloupecku musi byt roven 100
** v kazdém tadku 0-100

Mira spokojenosti se zZivotem:
Celkova mira spokojenosti s kvalitou vlastniho zivota: 76
Celkova uroven QL (tzv. SEIQoL index): 76

Mira spokojenosti se zivotem: 90

Komentar autorky:

Zdravi — V soucasné dob¢ respondent feSi potize s dekubity, které jej velmi omezuji.
V budoucnu se bude snazit vyvarovat témto nasledkim.

Laska — 1 ptesto, Ze je respondent Zenaty, vztah s manZelkou nehodnoti jako napliujici,
nebot’ spolu uz delsi dobu nevychdzeji a ziji odd€lené. Divodem je ztrata soukromi
s ptichodem asistenttl, kteti se u nich doma stfidaji. V poslednim ptlroce se se Zenou znovu
zacali navstévovat, ale podle respondenta je to udajné pouze ze ziStnych divodl manzelky.
Rad by poznal nékoho nového, kdo ho bude mit rad se vSemi jeho nedostatky.

Zabava - Rad by se naucil pracovat s dronem, ktery si neddvno pofidil, avSak ztuhlost
V rukou mu v tom trochu brani a musi tedy vice trénovat. Respondent si planuje pofidit psa,

obava se vsak, ze by asistenti vice pecovali o zvife nez o n¢;.
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Erika — Respondent by si pfal travit vice Casu s Erikou, divkou, kterou vnima skoro jako
vlastni dceru. Seznamili se pied vice nez péti lety, kdyz Eriku poslala agentura jako osobni
asistentku pro respondenta. Erika nyni dokoncuje studium fyzioterapie a nema moc Casu se
S respondentem stykat.

Penize — Respondent je se svou finan¢ni situaci spokojen. Rad by se vydal na plavbu vyletni

lodi v okoli Miami a Karibiku.

Tabulka ¢. 4 — Vnimani kvality Zivota respondentem D

Diilezitost Podstatné Zzivotni aspekty aneb co je pro | Mira spokojenosti (uvedeno
tématu(uveden | mé dualezité Vv %)

oV %)*

35% Rodina 100%

20% Zdravi 85%

20% Volny cas 60%

20% Péce 80%

5% Prace 100%

* soucet procent ve vSech péti fadcich v levém sloupecku musi byt roven 100

** v kazdém radku 0-100

Mira spokojenosti se zZivotem:

0 o e X(90)---------- > 100
Celkova mira spokojenosti s kvalitou vlastniho Zivota: 85

Celkova troven QL (tzv. SEIQoL index): 89

Mira spokojenosti se Zivotem: 90

Komentdr autorky:

Rodina — Respondent se stal v bieznu letosniho roku otcem. Narodila se mu dcera. Rodina je

vvvvvv

ptisté¢hovali blize k jeho bydlisti, aby mohli byt jeho Zené pti péci o dceru napomocni.
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Zdravi — V posledni dob¢ se zdravotni stav respondenta zhorsil. Pficinou jsou ¢asté mocové
infekce, kterych by se chtél v budoucnu vyvarovat. Respondenta také trapi hemeroidy, které
se chysta v ptistim roce odstranit.

Volny cas — Volny Cas by rad vénoval své rodiné a dcefi. T&Si se az v praci prijmou dal§iho
kolegu, ktery mu umozni zvolnit jeho pracovni tempo. Se svou zZenou hodné cestuje, ale kvuli
dcefi to omezi nebo pockaji, az povyroste a bude si cestovani moci uzit i s nimi. Také zminuje
hudbu, kterou miluje a rad by mél vice casu pro navstévy koncerta.

Péce — Respondent byl zvykly na péi svych péti osobnich asistentl, ktefi se u n¢j
v poslednich ctyfech letech stfidali. Nyni se vSak situace zménila a dva asistenti ukoncili
pracovni pomér a jedna asistentka se rozhodla zaloZit rodinu. Rad by opét nalezl solidni tym,
ktery mu pomiize fungovat v jeho osobnim i1 pracovnim zZivot¢.

Prdace — Respondent pracuje ve firmé& zamétujici se na IT praci, ve které je velmi cenéna
sloZka tymu. Doufa, Ze se mu s ptichodem kolegy uvolni pracovni rezim a véci se zase trochu

zklidni.

Tabulka €. 5: Vysledky méreni kvality Zivota

Celkova hodnota QL Celkova mira spokojenosti
Respondent A | 81 86
Respondent B | 50 41
Respondent C | 76 76
Respondent D | 85 89
Priimérna 73 (u vSech respondentit) 73(u vSech respondenti)
hodnota 65,5 (respondenti z CR) 63,5 (respondenti z CR)

80,5 (respondenti z Velké Britanie) 82,5 (respondenti z Velké

Britanie)

Vysledky méteni budou dale vice popsany v kapitole Diskuze.
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5.5.2 Analyza rozhovort

V této ¢asti vyzkumu budou analyzovany vysledky dil¢ich cila 2 - 4.

5.5.21 Diagnoéza kvadruplegie

V této podkapitole se budeme vénovat jednomu z dil¢ich cili prace €.2 Posoudit jak se

jedinci citili podporovani svvm okolim a odbornvmi institucemi pri zjiS§téni a nasledném

we

a)
b)

c)

Ziti se svou diagndézou.

Tento cil je rozpracovan pomoci kodu, kterymi jsou:
ProZivani doby po traze — Pocity a emo¢ni stavy

Vztahy

Zdroje podpory
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a) Prozivani doby po urazu

U vsech respondentt jsou pocity, které zazivali v zacatcich shodné s teorii v kapitole:
Faze vyrovnavani se s ptitomnosti postizeni, jenz popisuje faze srovnavani se s krizi.

Respondent D opisuje Sok, ktery nastal po urazu : .,....bylo to davno, pamatuju si to
vSechno jako Kdyby v mlze ...vytahli mé zvody, ale prislo mi, Ze pod tou vodou pordad
zustavam, ze mé cela oblila jako beton a ja se nemohl hnout. *

Respondent B se probral az v nemocnici na jednotce intenzivni péce a na prvni dny
vzpomina slovy: ,,....nikdo mi nic nechtél rict, vsichni miceli, i doktori....Ja, ale uz néjak
vhitiné tusil, Ze je néco zle, ale nechtél jsem si to pripustit a tak jsme vsichni radéji miceli.
Dodava, ze dlouho kviili nevédomosti doufal, ze chodit opét bude.

I zbyvajici dva respondenti maji shodné pocity spojené s Sokem a fazi ,,marnych
nadeéji,,. (respondent C)

,,Prvni ti mésice mi nikdo nic nerekl... mél jsem predstavu, zZe piijdu do rehabilitaku, kde mé
nakonec poslali a v Hrabyni mé pak postavili pred hotovou vec....chtél jsem skocit a nebyt
Zeny tak jsem to udelal.”” (respondent A)

Fazi deprese, respondent C pficita zdravotnim komplikacim a k obdobi, kdy byl na JIP a
jeho zdravotni stav nebyl stabilizovany, dodava: ,,...stravil jsem tam vice casu nez ostatni, a
to kvuli bolestem a opakovanym operacim...pak se pridal jesté zapal plic... vyZivovat mé
museli pres sondu...strasné to bylo. Mél jsem deprese a chtél vse vzdat.”” Z rozhovoru
S dotazovanymi je ziejmé, ze si svou situaci nechtéli delsi dobu pfipoustét. Respondent D
komentuje toto obdobi popieni : ,, I presto, Ze mi na spindlni jednotce (spinal unit - poznamka
autorky) tvrdili, Ze uz nikdy nebudu chodit a ani mé ruce uz nebudou poslouchat tak, jako
kdysi, doufal jsem, Ze se v§e zmeni, a Ze se vsichni myli...”” Podle Wendsche (2009) je dulezité
opakovat sdéleni o zdravotnim stavu, protoze po urazu lidé ¢asto nejsou schopni informace
napoprvé zpracovat. Respondent B tento vyrok potvrzuje a tika: ,,...doktori mi nékolikrat
mou situaci vysvetlovali, ale ja si pordd myslel svoje.”” Respondent C se zminuje, ze doba
ptijeti pravdy o tom, Ze je imobilni a odk4dzén na vozik, mu pomohla v procesu adaptace....,,
musim Fict, Ze mi to dochdzelo dlouho, ale ten moment kdyz jsem pochopil, Ze tohle jsem ted
ja, a nikdo mi uz pomoci nedokadze - jen ja sam...,ale vedeél jsem, Ze to zvladnu, Ze jsou
moznosti jak byt pordad plnohodnotnym clovekem.”” Respondent A uvedl, Ze mu nejvice
pomohlo urceni malych dil¢ich cildi, které postupem zvladal. ,, ...je velmi diilezZité, abyste
vedeli nejprve, Ze uz znovu nebudete chodit a za druhé, Ze mira pokroku se bude lisit od

ostatnich... (respondent A)
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b) Vztahy

Su, Amster a Carlson (2002) dodéavaji, Zze rodina osoby s poranénim michy zaziva fadu
situaci, jako jsou zmény zivotniho stylu a negativni zmény fyzického a emocniho zdravi.
Casto pravé tito prislugnici prochéazeji krizi, kdy pro né neni lehké piijmout fakt o zdravotnim
stavu svého blizkého, a nezvladaji poskytnout ¢lovéku po urazu potifebnou podporu. To se
vSak netyka ani jednoho z oslovenych respondentti, nebot ani jeden neuvedl zavahani
V podpofte, kterou jim rodina poskytla.

Respondent D byl pfi urazu v relativné mladém véku 19-ti let. Byl v prvnim ro¢niku
vysoké Skoly, kterou musel prerusit a z koleji se vratil zpét k rodi¢tim, kteti mu dle jeho slov
byli tou nejvétsi oporou. ,, ...rodice, prarodice i ostatni pribuzni byli skvéli, ohromné se kolem
mé semkli a vSichni mé podporovali, jsem jim za to dodnes vdecny. "

Respondent B své rodice uvadi jako ty, bez kterych by to nezvladl: ,, Hodné mi v té dobé
pomohli rodice, byli tu pro me. “ Dale dodéva ochotu jeho rodi¢u v oblasti ueni se novym
dovednostem v oblasti transportt, péce i udrzby vybaveni.

Respondent A je vdéény své manZelce, Ze ho v téchto tézkych ¢asech neopustila a vladla mu
pevnou rukou, ...,,kdybych ziistal u maminky, myslim, Ze bych nikdy nebyl v samostatnosti na
takové urovni jako jsem dnes.”’

vr-.. VSichni mi Fikali: Budes v pordadku. Vyresime to.”” komentuje podporu okoli respondent C
-.INejvetsi oporou pro mé byla moje 70 ti leta mama, ktera mi ze srandy ¥ikala at nesimuluju
a nejsem liny a zacnu se sebou néco delat, ze jediny kdo ma pravo lezet je ona... Ma manzelka
byla taky velmi podporujici.”’(respondent C)

Respondenti dale zminuji 1 pratele, ktefi jim poskytli potfebnou podporu. Respondent
A zminuje, ze se mnoho kamaradt z minulosti prottidilo. ,, Nelituji ani jednoho ztracené¢ho!
Zustali jen ti pravi.* dodava. Respondent C ma zkuSenost spiSe negativniho charakteru ,, ...
kdyz se mi prihodil muj uraz, a byl jsem v Nemocnici pres pul roku, z kamaradii se za mnou
nestavil ani jeden...pozdeji, kdyz jsem potkal ve mésté se mi omlouvali...Slo videt, Ze nevedeli
co mi maji Fict a byla jim ma situace neprijemnd.’’ ,, ...az tolik jsem jich nemél, ale da se Fict,
Ze nejakym stylem udrzujeme kontakty do dneska.““(respondent D)

V dobé¢ urazu respondentli byli 2 Zenati (respondent A, C) - obéma muzim manzelstvi
vydrzelo do dnes. Trask et al. (2003, in Marini, 1., Graf, M., et al., 2017) uvadi, Ze podpora
rodiny a pratel hraje dulezitou tlohu pfi vyrovnéni se s Grazem, coZ vSichni z dotdzanych
potvrdili. V prib&éhu hospitalizace a rehabilitace respondenti uvadéli, ze navazali i vztahy

nove, a to s pacienty, jejichz zdravotni situace byla podobna té jejich.

46



c) Zdroje podpory

Vedle jiz zminéné podpory rodiny a pratel, kdy kromé opory emociondlni poskytuji i
oporu instrumentalni, byla dale uvedena podpora zdravotnickd, se kterou se respondenti
setkali pfi pobytu v nemocnici a rehabilitaci. Zde jsou patrné rozdily ve vnimani této podpory
u ¢eskych a britskych respondentu.

Respondent A v rozhovoru zminil dobu minulého rezimu, ktera u nas v CR panovala : ,,...byli
Jjsme pokusni krdlici, nebyl doktor rehabilitdk!... informace, které mi poskytovali v nemocnici
a poté v rehabilitaku byly pro mé nedostacujici...nikdo se se mnou nechtél bavit! Moznda, Ze
V dnesni dobé uz je situace jina, ale tehdy nebyt znamych, kteri méli kontakty a protlacili mé
K panu profesoru, ktery mi tehdy venoval piil hodinu, aby mi objasnil, co se ted’ se mnou bude
dit....”" Respondent B se vyjadiil takto: ...,,komunikace s lékari byla pro mé velmi frustrujici,
podle mé ani sami nevedeli, jak to se mnou bude. V Hrabyni to uz pak bylo trochu lepsi.. ",
dodava, ze v rehabilitaénim tstavu v Hrabyni si ho vzali pod kiidlo pacienti, ktefi uz byli na
misté delsi dobu...,, i socialni a rehabilitacni pracovnice tam byly fajn, snazily se.””

., Lékari, sestry, rehabilitacni pracovnici a my pacienti vSichni jsme byli jedna parta....byli
vSichni moc ochotni a empaticti.”” sdili své zazitky britsky respondent C a respondent D je
snim v odpovédi za jedno, a navic zminuje peer program, kdy za nim v dobé jeho
hospitalizace pfichazi jeho mentor, osoba jenz je také sama paralyzovana a je ochotna novym
pacientim vénovat svij ¢as a poskytnout podporu...,, dokonce jsme stdle, i po téch 18 letech,
V kontaktu a obcas se informujeme o novinkdach.”” Gerhart (1997 in Hammel, 2006)
zduraziiuje, ze je velmi dualezité pacienty informovat o jejich moznostech pro naplnéni
kvalitniho zZivota, které by jim mél poskytnout erudovany personal ve zdravotnickém zaiizeni.
Déle 1 zminuje dostupnost informaci tzv. z prvni ruky, od ostatnich jedinci s poranénim
patefe.

Respondenti se ve svych odpovédich shodli na tom, Ze 1é¢ebna rehabilitace pro né byla
velice pfinosnd. Naucili se jak manipulovat s vozikem, trénovali a znovu se ucili jak se sami
najist, ¢i obléci a provadéli nacviky pfesund. Tyto Cinnosti jim pak usnadnily navrat do
bézného zivota. Trieschmann (2013) uvadi, ze po stabilizaci zdravotniho stavu piichazi na
fadu rehabilitace, kdy se z pasivniho pfijemce stava aktivni G€astnik v procesu souziti se svym
handicapem. Respondent C na dobu po pfesunu z nemocnice do rehabilitaéniho stiediska
vzpomind se slovy: ,, Neopravili mé, ale naucili me tam pracovat s tim, co mam. " VSichni
Z dotazanych uvedli, Ze moment kdy se setkali s lidmi, ktefi na tom byli po zdravotni strance

podobné jim hodné pomohl.
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Jsou patrné rozdily mezi respondenty z Velké Britanie a Ceska. Respondent A,
kterému se uraz stal jesté za dob Ceskoslovenska, uvadi nedostatek personalu a
neprofesionalitu ,,... prislo mi, zZe si nds tam nikdo moc nevsimal. "’

Neziskové organizace byly zminény pouze respondentem B ,,Nesmim zapomenout na
Paraple, kde se o lidi s poranénim patere pardadné staraji. Obcas se néjaké z jejich akci i

ucastnim.””’

5.5.2.2. Dopad na kazdodenni Zivot

V této podkapitole se budeme zabyvat objasnénim dalSiho z dil¢ich cili vyzkumu a to ¢.3
Vnimani dopadu kvadruplegie na kazdodenni Zivot jedinci s handicapem kvadruplegie.

Tento cil je rozpracovan pomoci kodu, kterymi jsou

a) Zmény cilt a hodnot

b)  Sobéstacnost v béznych dennich ¢innostech

C)  Ztraty nasledkem trazu

d) Omezeni a bariéry

Féaze, kdy dojde k ptijeti faktu, Ze misni léze zpusobila trvalé ochrnuti, je obdobim
hledani nového smyslu Zivota a piehodnoceni cilii a hodnot jedince. Wendsche (2009) ve své
publikaci pise, Ze se jedna o adaptacni proces, ktery pomalu spéje do faze jakéhosi ,,smifeni s

vozikem* a nabyti ur¢ité osobni pohody.

a) Zmény cili a hodnot pied a po \iraze

Z vypovédi respondent vyplyva, ze kvili miSnimu poranéni byli nuceni zménit své
plany a také jejich hodnotovy systém byl nasledkem urazu zménén. Wright (1960, in Marini,
., Graf, M., et al., 2017) konstatuje, ze ptijmuti zmén je vysledkem akceptace ztraty.

Jednu z nejvétsich zmén vidi respondenti ve své pracovni kariéfe.

Respondent A byl piivodem stavebni dé€lnik, ktery se v pribéhu let pieorientoval na
architekta ,,...své vasné o architekturu jsem se nechtél vzdat, tak jsem si dodélal skolu a dnes
S pomoci pocitace kreslim a navrhuji. Zabyvam se predevsim problematikou architektonickych
barieér, kdy spolupracuju s vetsimi firmami....Vi, Ze tomu rozumim, kdyZz jsem vilastné primo

Z oboru.”’
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Respondent B pracoval jako truhlat,,...miij otec vedl dilnu a ja mél jit v jeho
slépéjich...i kdyz mé prdce az tak nebavila, bylo to porad lepsi, nez c¢ekat na kdejakou malou
brigadku....vénuji se korekture textu, ale prace neni moc, a hlavné ji musim delat na cerno,
abych neprisel o prispevky...taky jsem se ted zacal zajimat o bitcon, je to ména
budoucnosti...”’

., Jezdil jsem jako testovaci Fidic¢ s novymi automobily, obcas mé Soupli na dilnu, kde
Jjsem vozidla opravoval, ale spis jsem hodné jezdil. *’ Fika respondent C, ktery nyni nepracuje
a praci ani nehleda.

Respondentu D bylo v dobé trazu 19 let a jeho snem bylo se stat zavodnim plavcem.
Dalsi sen byl stat se lékafem, kvili urazu vSak nedokonCil ani prvni semestr na lékarské
fakulté. ,, Pozdeji jsme hledali moznosti, kde bych se mohl uplatnit, a jediné co nam s rodici
vyslo prijatelné byla prace s pocitaci...tak jsem se zacal ucit, prihlasil se na vysokou a ted’ je
ze mé kancelarska mys. "’

Z vypovedi vyplyva, Ze se vSichni muzi museli uréitym zpiisobem pieorientovat na
jinou pracovni ¢innost, aby stale zistali vydéle¢né aktivni, respondent D pak dopliuje, Ze ho
prace bavi 1 diky kolegiim v praci a jako jediny z dotazovanych pravidelné dojizdi do prace
Vv blizkém mésté. Krause (2003, in Brodwin et al., 2009) zmifiuje, ze nejvyznamnéjsi prinosy
zaméstnani jsou finance. Pracovni aktivitu vSak vyzdvihuje i v souvislosti s dalSimi
piiznivymi vlivy na jedince, jako je napiiklad vétSi sebehodnoceni, snizeni deprese a
zvysenou socialni interakci.

Jelikoz jsou vSichni z dotazovanych muzi, je i dle odpovédi patrné, Ze v jejich zivotech
hral vyznamnou ulohu sport. Respondent A uvadi, Ze pfed urazem se vénoval aktivné fotbalu:
,,Fotbal byl do té doby jednou z mych priorit, hral jsem ho od 12 let a najednou jsem sedél na
hristi ve voziku a zmohl jsem se jen na fandeni. ™’

Dalsi respondent C uvadi, Ze miloval jizdu na motorce a vlastné jakoukoliv rychlou
jizdu.,, Dnes uz zaziju rychlou jizdu maximdlné na voziku...”” dodava, ze je milovnikem
adrenalinu ,, ... ten se mi taky obcas dostava - napriklad, kdyz nékterd z mych asistentek neni
dobrd v rizeni. '~ Respondent C je také fanouSek fotbalového tymu a letos se mu podaftilo
ziskat vstup na zdpasy svého tymu ,,...Psal jsem do klubu kazdy rok a letos mné konecné
prisla prikazka...je tam nedostatek mist pro vozickare, na jedno misto je pry 30
zdajemcii....mél sem vazné stésti.”’

Respondent D byl zavodni plavec ,, ...plavani jsem miloval, byla to moje vasen a byl
jsem v tom vadzne dobry! ..."”” Svého hobby, se ale ani po Uraze nevzdal a i nadale spolu se

svou manzelkou, za pomoci asistenta, nav§tévuje mistni bazén. ,, Snazim se plavat alespon 2x
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tydneé, nejenze je to osvobozujici, nechat se jen tak undaset, ale pomaha mi to i na mou
spasticitu. "’

Jediny respondent B ke sportu pied urazem nikdy netihl, ale naopak se svym
handicapem se stal vérnym fanouskem hokeje. ,,Mrzi mé, Ze uz nikdy nebudu mit moznost
vyzkouset si jizdu na bruslich, ale alespon se mi podarilo ziskat clenstvi na hokejové
utkani....problém je vsak s dostupnosti. ”

Respondent B také uvadi, ze s urazem musel omezit i sviij temperament ,, ...drive jsem
se nebdl véci Fikat na rovinu, i s vedomim, Ze nékoho md slova mohou ranit. Dnes uz vzhledem
K tomu, jak se mi rodina a lidé, kteri mi pomahaji vénuji, takovy byt preci nemiizu.”’
Respondenti se pak vice o svych cilech a vnimani hodnot rozpovidali pfi vypliovani
dotazniku SEIQoL. VSichni se ale shoduji na tom, Ze jejich vnimani svéta se od doby jejich
urazu zménilo. Prikladem miize byt vyrok respondenta C ,, Na svét uz se divam jinak, nebavi

mé resit a délat si starosti z malickosti. Snazim se byt vice nad veci.”’

b) Ztraty nasledkem urazu

Uraz zpiisobi v Zivoté jedinc mnohé zmény a lidé tak musi Gelit novym a nezndmym
situacim, které jsou mnohdy spojené se ztratami. Z rozhovorl s respondenty vyplyva, ze
jejich iymy se tykaly zejména mobility, samostatnosti, partnerstvi a zaméstnani.

,, Nic uz nefunguje, jak by mélo. To, ze jsem jak hadrovy pandk je véc jedna, ale riizné
zdravotni komplikace a omezeni jsou véc druha....Je omezujici se starat o nohy a ruce, které
jsou skoro k nicemu. " komentuje sviij stav respondent B.

Respondent C a D v rozhovoru také kromé ztraty mobility nardzi na az nadstandartni
péci o svou télesnou schranku. ,, Takhle jsem se o sebe nikdy nestaral, ted’ se musim obavat i
toho jestli mam spravné nasazené ponozky a nemél otlaky... ’(respondent C) ..., Drive jsem
prosté pil, dnes si musim prijem tekutin kvili castym mocovym infekcim hlidat....vnimam to
Jjako ztratu bezmyslenkovité pit a i na to potiebuji pomoc okoli .”’(respondent D)

Respondent A odpovida: ,, Co povazuji za ztraty nasledkem vrazu? Urcité schopnost
chodit, ....schopnost vstat z postele, sam se vyprdzdnit, sam se najist...jako téch ztrat bych
vyjmenoval spoustu, ale musim to brat, jak to je. '~ Ve své odpovédi zmifluje ztratu
samostatnosti, nebot’ k béznému fungovani vSichni z respondentii potiebuji asistenci svého
okoli — at’ uz se jedna o rodinné piislusniky, pratele, osobni asistenty ¢i jiné osoby.

Ztratu partnerského vztahu vnimd paradoxné pouze jeden respondent B, ktery se

rozvedl, jiz pted svou nehodou, ale od té doby nema moznost navazat intimngj$i vztah. Svou
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situaci okomentoval takto: ,,Je tezké se sezndamit se Zenou, ktera by mé nevidéla jen jako
vozickare, ale chlapa...asi jsem na to jesitny...”” Ostatni tii respondenti jsou v dnesni dobé
zenati. Respondent D svou zenu potkal jiz jako imobilni, kdyz studoval na vysoké skole. ....,,
S Zenami jsem kupodivu nemél probléem navdzat vztah, ani po svéem urazu...dokonce jsem byl
pred svou manzelkou zasnoubeny s jinou a byl jsem to ja, kdo ze snatku vycouval...bylo to
kvilli me zene, se kterou jsme byli dlouha léta pratele...je uzasna, nemohl jsem si vybrat
lepsi.””,,S Zenou jsme stdle svoji, avSak uz spolu nezijeme...nemyslim si, ze by to bylo kvuli
mému handicapu, ale kvuli tomu, Ze jsme se odcizili...ma Zena tvrdi, Ze je to kviili tomu, Ze si
radeji povidam se svymi asistenty nez s ni....podle mé zarli....”” objasiiuje svou situaci
respondent C a dodava, Ze by rad poznal nékoho nového.

Dalsi ztratu, ktera byla respondenty zminéna, je ztrata zaméstnani, se kterou se museli
tfi z nich vyrovnat. Respondent D byl v dobé tUrazu ve v€ku, kdy se o svém budoucim
povolani teprve rozhodoval. Respondent C a B jsou dnes odbérateli podpory a na nové
zaméstnani se jiz neadaptovali. Respondent B by v8ak svou situaci rad zménil...,, pomdhda mi

ted’ socidalni pracovnik v Parapleti, uvidim jestli mi pomiize néco najit.”’

c) Sobéstacnost v béZnych dennich ¢innostech

Moznost rozhodovat sam o svém zivoté, by mélo byt samoziejmosti 1 pro Cloveka
S poranénim michy.

Respondenti si uvédomuji, Ze zivot paraplegiki a kvadruplegikii je diametralné
odlisny. ,, Kamarad paraplegik je, da se rict, uplné nezavisly...Skoda, Ze se mi pater nezlomila
o par obratli nize.”’(Respondent A)

L Mnohdy zalezi jak se vyspim, nékdy se vzbudim a vim, Ze je zle...nemam energii na
nic...kdyz mné pomiiZou do voziku, jsem schopny si obléct hodné volné tricko, ale i to mi déla
probléemy. V kuchyni si dokazu zapnout varnou konvici, a kdyz mi ten caj nékdo zaleje dokazu
ho i bez pomoci vypit....vétsinou mi se v§Sim pomahaji doma, nebo kamaradi, sousedi kdo mad
kdy cas...jinak se to musi resit pres asistenci.”’ tika respondent A.

Respondent B zije sam. KdyZ nemuZou vypomoct rodi¢e ma objednanou asistenci.
wBohuzel mi muj zdravotni stav nedovoli toho moc udélat sam, na vse potrebuji pomoc
zdravych rukou, kterd je mnohdy nad mé financni limity. *’

Respondent C na otdzku ohledné samostatnosti a sobésta¢nosti odpovida, Ze se citi byt
plné samostatny a svou péci si vede sam.

Respondent D uvadi, Ze i kdyZ je imobilni nepocituje nijak zvlastni omezeni. ,, Uz

Jjsem si zvykl, Ze vSechno trva déle nez zdravému jedinci, je to otdzka rutiny...néktera devcata
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je patrnd rozdilnost vnimani v sobéstacnosti, kterd je dana osobni asistenci, jez je v Britanii
standartni soucasti osoby s poranénim patete.

Pro svou samostatnost vS§ichni z respondentli vyuzivaji kompenzacni pomicky jako je
elektricky ¢i manualni vozik, zvedaky, polohovaci postel, rampy, antidekubitni podlozky...

Respondent A vzpomina na svij prvni vozik ,, ...cekal jsem na néj skoro pul roku, nez
mi ho priradili, byla to hriizal Nemam az takovou silu v paZich, takze mé museli vSude
tlacit....sviij elektricky vozik bych nevymeénil za nic na svete. Musim ale priznat, Ze jsem diky
nému zleniveél. "’

Respondenti z Ceské republiky shodné zmifiuji, Ze spoluprice se socialnimi
pracovniky, ktefi jim méli pomoci se vS§emi prispévky a pomiickami po navratu domti, nebyla
idealni. V porovnani s respondenty z Velké Britanie, ktefi ze spinalni jednotky pfijizdéli domt

a vSe bylo zatizené.

d) Omezeni a bariéry

Respondenti vnimaji bariéry ve svém zdravotnim stavu, a tim neni myslena pouze

jejich imobilita. Zminéna byla porucha moceni a vyprazdiovani. VSichni respondenti maji
zavedeny suprapubicky katetr, kdy mo¢ odtéka do uzaviené¢ho sbérného systému (urindlniho
pytliku) a vSichni se potykaji s ¢astymi mocovymi infekcemi. Z vypovédi respondentl je
patrné, ze u kazdého se porucha moceni projevuje jinak. ,,...omezeni je porad se hlidat, kdyz
piju malo je zle a hrozi mi infekce, kdyz piju hodné musim si kontrolovat pytlik na moc, jestli
neni plny. ’(respondent A)
Respondent D uvadi, ze safek na mo¢ nemé vzdy na sobé,,... citim, kdyz mam plny mocovy
meéchyr, takze jen asistentium reknu, Ze potrebuji na malou...., nerad nosim pripevneény pytlik
na noze, nechdavam si ho pouze na vecer.”” a dodava, Ze se boji, ze by Sel vidét. Wenschde
(2009) uvadi, ze nevyhodou katetrti je nebezpedi ¢astéjsich infekei.

Dal$im omezenim, které respondenti vnimaji, je stfevni vyprazdiiovani, pro jehoz
spravné fungovani je nutnd pravidelnost, dopomoc medikamentti i digitdlni stimulace
kone¢niku druhou osobou. Posledni zminiovand pomoc druhé osoby pii defekaci, je pro
samotném vybaveni stolice. Shodné uvadéji, Ze porucha vyluovani je omezuje ve

spolecenském Zivoté Uplné nejvic. Za vSechny bychom mohli uvést vyrok respondenta C:
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wKdyz mam nékdy Spatné vysledky, cely den se pak bojim, abych nemél nehodu na
verejnosti....mnohdy treba zrusim i schiizku. "’

S bezbariérovosti se jako prvni po ndvratu z rehabilitatnich stfedisek respondenti
setkali pii upravé vlastniho bydleni. Museli provadét nezbytné piestavby a upravy svych
domovil nebo se stéhovat do alternativ, které jim umoznily se voln¢ pohybovat. ,,Musel jsem
se s manzelkou prestéhovat z rodinného domu, kde jsme bydleli s jejimi rodici, protoze jsme
neméli penize na prestavbu...Levnéjsi bylo koupit novy byt. Tehdy jsme to resili pres druzstvo,
které nam doprdlo byt, ve kterém zZijeme do dnes. '~ (respondent A) Stéhovat se musel i
respondent C. Upravou bytu fesil otazku bydleni respondent B, a pro respondenta D mu
rodiCe zajistili vSe potrebné u nich doma. ,,Z koleji jsem se vratil zpét domu k rodiciim, kteri
pro mé po navratu z nemocnice vse zaridili.

Dalsi z omezeni je vnimano s dopravou. ,,Kdyz nékde chci dojet, musim si pohlidat, aby
dana tramvaj, ¢i autobus byl bezbariérovy. I v dnesni dobé to porad neni nejlepsi...normalné
tramvaj jezdi co deset minut, ale bezbariérova pak nékdy i co hodinu. ~* (Respondent B) ,,...a
kdyz se stane, Ze v tramvaji uz jeden vozickdar je musim cekat na dalsi spoj.”” dodava
respondent A. Vlastni automobil vlastni tfi z dotazovanych, aktivné jej vyuzivaji jen dva (
respondent C a D) ,,Auto mame, ale je jen pro manzelku a dcery, ja se do néj s vozikem
nevlezu.”’

Cestovani vlakem popisuje respondent B: ,,...prvni se musim objednat minimdalné o
tyden drive a nahlasit, ze bych se rad svezl z bodu A do bodu B, pak na nadrazi musim
alespon o hodinu v predstihu, aby se o vas védélo, Ze teda opravdu jedete a pripravila se
plosina.”” Respondent C ma v Anglii zkuSenosti s jizdou vlakem s rozdilem, Ze na stanici staci
zavolat hodinu pfed odjezdem. Odpovédi dotazovanych objastiuji, Ze pokud nevlastnite
automobil, je jizda vefejnou dopravou mozna, ale mnohdy ne jednoduchd. ,,Myslim, Ze se to
zlepsuje, kdyz dnesni moznosti srovnam s dobou pred dvaceti lety je to tu raj, ale samoziejmé
Jjsou stdle nedostatky, které na zlepseni jesté cekaji.”” (respondent A) Respondent C cestovani
popisuje jako proces, na ktery se prosté musite ptipravit.

Na zavér k této podkapitole uvedu vyrok respondenta A. : ,, Mnoho lidi si ani
neuvedomuje, Ze treba i pocasi je pro nds vozickare velika bariéra. '~ Naréazi tak i1 na zimni

obdobi a s nim $patnou tdrzbu chodnikd.
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5.5.2.3 Rozdilnost v pristupu v péci

V této podkapitole se budeme zabyvat dil¢im cilem vyzkumu a to ¢.4 Objasnit rozdilnosti
v pFistupu v pééi o osoby s kvadruplegii v Ceské republice a Velké Britanii.

Tento cil je rozpracovan pomoci kodu, kterymi jsou

a) vnimani zdravotni a socialni péce

Socialni sluzby by mély pomahat osobam po poranéni michy vyrovnavat piilezitosti tam,
kde jim nastanou urazem nevratna omezeni. Jak jsem jiz uvadéla v piredchozich kapitolach,
tak ztrata hybnosti zvySuje zavislost na druhych osobach. Socialni sluzby tyto nasledky mirni,
protoze jim umoziuji ziskat vétSi sobéstacnost a nezavislost, a tim pfispivaji k jejich
socialnimu zaclenéni (Votava, 2003).

Respondent A vyuziva z nabidky sluzeb pouze osobni asistenci a sem tam 1 taxi pro
vozickare. ,,Mam kolem sebe velkou podporu lidi, kteri mi pomahaji, bez jejich pomoci nevim,
co bych délal, vidycky se na mé néjak domluvi, kdo kdy miize, sousedi obcas také klepnou na
dvere, jestli néco nepotiebuji. ~~ Uzivatelem sluzby osobni asistence je respondent B ,,...bez
asistence bych nevylezl ani z postele, problém je ale sfinancemi - asistenti jsou draha
zaleZitost a s penézi, které dostavam od statu mi asistenci pokryje pouze 3,5 hodiny denné...uz
se ale nepocita s vydaji na jidlo, bydleni...musim se tedy spoléhat na nadace, dobrovolnictvi
¢i na sve vlastni vydelky.”” za respondentem dale dochazi zdravotni sestra vykonavat specidlni
zdravotnické ukony. ,, Pro odbaveni stolice potrebuji asistenci, obzvlast kdyz cipek nefunguje

— S timto ukonem mi pomdaha zdravotni sestra, ktera za mnou dochazi.”’

b) sluzba osobni asistence

Respondenti C a D vyuZzivaji sluzeb osobni asistence, ktera je ve Velké Britanii zndma
pod terminem live in care, pfiCemz asistenti ziji s klienty doma 24/7. Respondent C pak
vyuziva praci tzv. support worker, ktery je s nim v dob€, kdy ma asistent pauzu — pokryti je
tedy celodenni ,, Z agentury mi posilaji profil asistentii a ja si podle jejich uvedenych
zkuSenosti vybiram....nemam rad nezkuSené asistenty, je to otravné, kdyz je musim se vsim
zaucovat...preferuji alespon 2 roky prace v oboru, kdy mam jistotu, Ze jejich anglictina bude
na komunikativni urovni.”” tika respondent C. Respondent D k sluzbé osobni asistence

dodava, ze by rad vytvofil pevny tym asistentdl, ktefi by se u néj sttidali ,, ...je pro mé a mou
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Zenu, a ted i dceru dulezité, abychom si s asistenty vytvorili vztah zalozeny na
duvere...asistent nam musi sednout i lidsky...stava se totiz soucasti nasich zivotii....jeste pred
dvema lety jsme méli pokoj pro asistenty tady u nas v dome, s prichodem ditéte jsme se ale
rozhodli pro koupi dalsiho domu, necelych 10 minut jizdy autem od nds....je to lepsi pro
zachovani soukromi a navzdjem si od sebe miizeme odpocinout.”” Respondent D také
vyzaduje 24 h podporu, asistent tak musi byt vzdy na telefonu.

Sluzbu osobni asistence vedou agentury zaméiujici se na danou problematiku svych
klientd. Pro osoby s poranénim patete ve Velké Britanii, je na vybér z Sirokého spektra
agentur, at’ uz z mal¢ lokalni agentury s par asistenty, nebo velké firmy, které pokryvaji oblast
i Skotska....Respondent C pridava i zkuSenost se zaméstndvanim privatnich asistentd
agentura vzdy nékoho posle a nestane se, ze bych byl bez pomoci....maximalné jednou jsem se
nepohodl s asistentem tak, Ze jsem jej pozddal, at odejde...do 4 hodin jsem tu vsak mél
nového... 'Na otazku jaky je rozdil mit asistenci zatfizenou pies agenturu a moznosti
zaméstnat svého asistenta sam a byt jeho zaméstnavatelem respondent C fika: ,, Osobni
asistenti vam mohou nabidnout vSe, co dostanete od pracovnika agentury, navic vsak ziskate
take kontinuitu, znalost a trvaly vztah s asistentem. Mate vsak pravni odpovédnost
zaméstnavatele. To zahrnuje zajisteni kryti za jejich nemoci a svatky. “ Respondent pak
dodava, ze agentura dostava za jejich sluzby penize z dotaci, které maji klienti k dispozici,
avSak pfi privatni asistenci, jsou penize, které na asistenci maji brit$ti uzivatelé k dispozici
mensi. Pevna mzda pro asistenty se tak o moc nelisi, at’ uz tedy pracuji pro agenturu, ¢i sami
na sebe.

Respondent C a D uvadi, ze kazdy den se svymi asistenty provadi protahovaci cviceni na
zmirnéni spasticity. K respondentu D pak jednou tydné dochazi i fyzioterapeutka.

Respondenti shodné uvadéli, Zze nejveétsim piinosem léCebné rehabilitace bylo, Ze se
naucili opét bézné denni Cinnosti (jist, oblékat se, hygienu, psat) a ptesuny z postele na vozik
(nekteti, kvlili mife postizeni, ne samostatng). Nacviky téchto ¢innosti jim usnadnovaly ndvrat
do bézného zivota a ptispivaly velkou mérou k jejich socializaci. ,, ...vyuzival jsem i socidlni
rehabilitaci, jakoze rizné ndcviky i ergoterapii, bylo to fajn tam dochazet.”'(Respondent B)

V odpovédich respondenti uvadéli 1 socialni poradenstvi pii zadosti o pfispévky a
kompenzacni pomticky.

Z vypovédi Ceskych respondentii vyplyva, ze socidlni sluzby jsou pro né¢ mnohdy
nedostupné. Pomoci se jim €asto dostava od rodiny ¢i znamych, ktefi pokryvaji velkou ¢ast
péc
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6. Diskuze

»Pojeti kvality Zivota dané osoby zavisi tedy na jejim viastnim systéemu hodnot, ktery je
pri mérent kvality Zivota zjistovan (diagnostikovan) a plné respektovan*(Ktivohlavy, 2001, s.

243).

Hlavnim cilem prace je zanalyzovat kvalitu zivota jedinci s kvadruplegii a uskutecnit
srovnani osob s timto handicapem v Ceské republice a Velké Britanii. Prace si klade za cil
objasnit jak je kvalita Zivota vnimana samotnymi kvadruplegiky. Toto vnimani se zaklada na
Cisté¢ subjektivnim hodnoceni oslovenych respondenti. Na zacatku prace byly autorkou
vymezeny vyzkumné otazky, které mély vytyCeny cil objasnit. Zkoumani probihalo na

zéklad¢ polostrukturovanych rozhovorti a pomoci metody SEIQol.

Dilci cil ¢ 1 — Vyhodnotit jaké jsou klicové aspekty urcujici proziti kvalitniho Zivota u

0sob s kvadruplegii v Ceské republice a Velké Britanii?

Na tento cil jsme hledali odpovéd” pomoci vyhodnoceni metody SEIQol, jejiz
vysledky hovoti o opakujicich se tématech s mirnou rozdilnosti v jejich dalezitosti.

Rodina byla zahrnuta do cili vSemi respondenty a hodnoceni spokojenosti bylo u
vSech respondentt dle vysledkli vysoké, coz je ddno skutecnosti, Zze kazdy z dotazanych se
svou rodinou udrzuje dobré vztahy a rodina respondentim s mnohym vypomaha, také jsou
velkou oporou V jejich zivotech. Respondent A se stane v dohledné dob¢ dédeckem a na tuto
ulohu se velmi tési. Respondentu D se rodina s narozenim dcery rozrostla. Svéfil se svymi
obavami, jak bude vychovu kviili svému handicapu zvladat.

Aspekt zdravi byl uveden vsemi dotazanymi. K ptekvapeni autorky préce, jej vSichni
z respondentii ohodnotili vysokym procentem spokojenosti. Tento fakt mize poukazovat na
skutecnost, Ze respondenti jsou jiz se svym zdravotnim stavem sziti a své zdravi hodnoti jako
100% od doby, kdy se jejich zdravotni stav stabilizoval. Wendsche (2009) ve své publikaci
piSe, ze se jednd o adaptacni proces, ktery pomalu spéje do faze jakéhosi ,,smifeni s vozikem*
a nabyti urcité osobni pohody. Udrzeni si dobrého zdravotniho stavu je v ptipadech
respondentll mySleno v pfedchdzeni mocové infekce a dekubitim, jeZ bylo zminéno tfemi
Z dotdzanych.

Potieba travit sviij volny ¢as podle pfedstav daného respondenta, byla rovnéz klicova

u vSech dotazanych. Autorka ztabulek metody SEIQol vypozorovala jen primérnou
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spokojenost s timto aspektem. Vagnerova (2004) uvadi, Ze velkou roli hraji v zivoté lidi po
urazu zajmy a konicky. Moznost travit smyslupIné sviij ¢as vede k rozvoji osobnosti a zaroven
pfedstavuje prevenci proti negativnim sklonim a navykim. Zajmy a konicky vSem
respondentim zvysuji kvalitu zivota, protoze i diky nim maji nové plany a cile a ziji aktivnim
a produktivnim zivotem.

Prace byla zminéna tfemi dotdzanymi, a to V souvislosti se zlepSenim finan¢ni situace
a touhou po pracovnim uspéchu. Respondent D ji uvadi jako dtlezitou v procesu socializace.

Mezi dalsi aspekty ovliviiujici kvalitu Zivota byla uvedena potteba vétsi financni
podpory a také udrZeni vztahu s prateli, jenz mlze souviset po piirozené touze Clovéka o
socialni kontakt.

Dulezitost péce zminil pouze jeden respondent, a to v souvislosti s potiebou mit staly
tym osobni asistence.

Rozdily v preferencich Zivotnich témat dulezitych pro kvalitu Zivota jsou patrné; a do
vyzkumu se promitaji podle celkového postoje k zivotu, ale 1 vzhledem k aktudlni Zivotni
situaci dotazovaného. V hodnoceni polozek podle Kiivohlavého (2001) autorka dospéla
k zavérum, Ze respondent B jako jediny hodnoti svou kvalitu Zivota pramérné, a to vysledkem
celkové hodnoty QL — 50 a celkovou mirou spokojenosti — 41. U ostatnich respondentii se
hodnoty QL pohybuji v rozmezi 76-85, a celkovou miru spokojenosti maji znazornénou
hodnotami 76- 89. Tyto vysledky bychom mohli nazvat jako stfedné nadprimérné. Jsou
patrné rozdily v méfenych vysledcich u respondentt z Ceské republiky a Velké Britanie. Ve
Velké Britanii byly hodnoty QL a spokojenosti vyssi.

Ve vnimani kvality zivota respondenty hraje roli i doba, nebot’ prvni mésice od urazu
jsou v popiedi potieby ¢isté fyziologické, avsak v pribéhu rekonvalescence se tyto cile méni a
do poptedi se dostava i touha po navazovani novych vztahi, uspéch v praci nebo touha po

vzdeélani.

Diléi cil ¢ 2 — Posoudit jak se jedinci citili podporovani svym okolim a odbornymi

institucemi pii gjisténi a ndsledném Ziti se svou diagnozou.

U vSech respondentti byly pocity, které zazivali po zjisténi své diagnoézy shodné s
fazemi vyrovnavani se s pfitomnosti postiZzeni, tak jak je popisuje psycholozka Elisabeth
Kiibler-Rossova. Respondenti si tedy prosli fizemi od popirani reality, ptes zlost, smlouvani,

depresi az k akceptaci svého zdravotniho stavu. Ve vSech fazich jim byla oporou rodina a
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blizké okoli, které si dle slov respondentti také proslo nékterymi z fazi vyrovnani se s touto
nelehkou situaci. Rodina vSem dotdzanym poskytla mimo opory emocidlni i oporu
instrumentédlni, a to poskytnutim finanéni vypomoci, obstaranim rtznych potiebnych véci,
zatizenim neodkladnych zélezitosti, které postizeny sam nemohl provést a také poskytnutim
materialni podpory. Jako emocialni opora byli zminéni i ptatelé a znami. Jednim z dalSich
zdroji podpory, ktery byl uveden, byla podpora zdravotnického personalu. Zde jsou jiz patrné
rozdily ve vnimani této podpory u ¢eskych a britskych respondentt. Tento rozdil vsak mohl
byt zplisobeny faktem, Ze jeden z respondentl zazil svou hospitalizaci v dobé&, kdy zdravotni
péce u nas nebyla tak vyspéla. Respondenti se ve svych odpovédich shodli na tom, ze 1é€ebna
rehabilitace pro né byla ptinosna. Naucili se jak manipulovat s vozikem, trénovali a znovu se
ucili jak se sami najist, €1 obléci a provadéeli nacviky pfesuntl. Tyto ¢innosti jim pak usnadnily

navrat do bézného zivota.

Diléi cil & 3 — Zjistit jak je vaimdn dopad kvadruplegie na kaZdodenni 3ivot jedincii s timto

handicapem.

Z rozhovorl s respondenty vyplyva, ze jejich Gjmy se tykaly zejména mobility,
samostatnosti, partnerstvi a zaméstnani. Imobilita se tyka vSech respondenti a od této Gjmy,
ktera je pro vSechny primarni, se nasledn¢ odvijeji dalsi ztraty, které jsou s kvadruplegii izce
spojeny. Respondenti byli kviili miSnimu poranéni nuceni zménit své plany a také jejich
hodnotovy systém byl nasledkem turazu zménén. Jednu z nejvétSich zmén vidi respondenti ve
své pracovni kariéte, kdy z rozhovoru plyne, Zze vSichni muzi museli zménit své pracovni
plany. Dva z nich jsou i nadale pracovné aktivni. Benefity vyplyvajici z jejich zaméstnani je
nejen finan¢ni, ale respondenty stimuluje i1 v oblasti socialni. Sport byl do doby zranéni u tii
z respondentti podstatnou soucasti jejich Zivota a po tUrazu byli respondenti nuceni se
pfeorientovat na pasivnéjsi formy sportovni ¢innost. Nejvétsi dopad na kazdodenni Zivot
respondentl je jejich samostatnost. K béznému fungovani vSichni z respondent potiebuji
asistenci. V piipadé asistence se jedna o rodinné ptislusniky, pratele a znamé ¢i samotné
osobni asistenty, pecovatele a zdravotnicky personal. Rozdilnost vnimdni sobé&stacnosti
britskych a Ceskych respondenti je zplsobena osobni asistenci, jez je ve Velké Britanii
standardni soucasti péfe o osoby s poranénim patefe. Pro svou samostatnost vSichni
z respondentt vyuzivaji kompenzaéni pomticky jako je elektricky ¢i manualni vozik, zvedaky,
polohovaci postel, rampy nebo antidekubitni podloZzky. Respondenti z ¢eské republiky shodné

zminuji, Ze spoluprace se socidlnimi pracovniky, ktefi jim méli pomoc se vSemi piispévky a
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zajisténim pomicek nebyla idedlni. V porovnani s respondenty z Velké Britanie, ktefi ze
spinalni jednotky piijizdéli domd, a vSe jiz bylo zafizené. Respondenti také vnimaji
omezeni vyplyvajici z jejich zdravotniho stavu. Zminéna byla porucha moceni a
vyprazdnovani. VSichni respondenti maji zavedeny suprapubicky katetr, kdy mo¢ odtéka do
uzavieného sbérné¢ho systému (urindlniho pytliku) a vSichni se potykaji s ¢astymi mocovymi
infekcemi. Pro stievni vyprazdiovani, pro jehoz spravné fungovani je nutna pravidelnost,
dopomoc medikamentl i digitalni stimulace kone¢niku druhou osobou. Posledni zminovana
pomoc druhé osoby pii defekaci, je pro oslovené nejproblematictéjsi. Asistenci vyzaduji pro
zavedeni Cipku, pfesunu nad toaletu ¢i samotném vybaveni stolice. Shodné uvadéji, Ze
porucha vylucovani je omezuje ve spoleCenském Zivoté Gpln€ nejvic. S bezbariérovosti se
jako prvni po navratu z rehabilitacnich stfedisek respondenti setkali pii Upravé vlastniho
bydleni. Museli provadét nezbytné piestavby a upravy svych domovii nebo se st¢hovat do
alternativ, které jim umoznily se volné pohybovat. Dalsi omezeni je vnimano s dopravou. U
britskych respondentti byla zminéna i jazykova bariéra. Velka Cast asistentu, ktera jim je
agenturou posilana, nemaji angli¢tinu jako prvni jazyk a tak je komunikace mnohdy slozitd,

coz mize byt v mnoha ohledech frustrujici.

Diléi cil. 4 — Objasnit jakd je rozdilnost v pFistupu v pééi o osoby s kvadruplegii v Ceské

republice a Velké Britanii.

Objasnéni toho cile je dle subjektivity odpoveédi neurcity. Pouze jedinec sam muze
urcit jeho osobni vyznam kvality zivota. Jednotlivé hodnotové systémy, kulturni zazemi,
duchovni perspektivy, postoje a reakce osob na dané prostiedi ovliviiuji interpretaci kvality
zivota. Podobné situace, omezeni a ziskané zkuSenosti ve vnimani jsou u kazdého jedince
jedine¢né. (Burker et al., 2000; Jefferson et al., 2000 in Vocational Issues in Chronic Iliness
and Disability, 2017) Pokud by se, ale autorka mé¢la fidit odpovéd'mi, které byly
Vv rozhovorech poskytnuty, rozdilnost zde patrna je.

V obdobi akutni fize, kdy se respondenti vyrovndvali se svym postizenim a byli
hospitalizovani, je v odpovédich patrné, Ze péce ve Velké Britanii by se dala zhodnotit jako
vice zaméfena na samotného klienta, tim autorka mysli samotny ptistup persondlu, ktery byl
sdilnéjsi. Ve Velké Britanii byl respondentem D zminén i1 peer program, ktery ma v této zemi
tradici. Ceskd republika vSak zase dominuje v podpofe riiznymi organizacemi, jako je

respondentem B zminéné Paraple, které potadda akce pro osoby s miSnim poranénim a ma i
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prostory, ve kterych se tito jedinci mohou spolu setkavat. Respondenti z CR, tak maji dale
moznost navazovat vztahy s 0sobami stejného handicapu i po odchodu do domova.

V post akutni fazi se respondenti snazi osamostatnit a zbavit své blizké moralni
povinnosti o n¢ pecovat. Z odpovédi je patrné, ze veétsi samostatnosti disponuji respondenti
z Velké Britanie, ktera je dana 24 — hodinovou asistenci, jez respondentim umozZiuje
planovani volného Casu podle jejich predstav. Na rozdil od respondenta B, ktery si svij ¢as
mnohdy planuje podle toho, kdo z rodiny m4 cas.

Finan¢ni podpora statu hovoii ve prospéch pro britské respondenty. Vyssi financni
prostfedky umoznuji jedincim prozivat cas dle jejich predstav. Respondentem B bylo
vysloveno ptéani, Ze by se rad participoval v okruhu svych znamych 1 v jiném prostiedi nez je
u respondenta doma. V této potteb&é mu vSak brani nedostatek finan¢nich prosttedkl na osobni
asistenty, ktefi by jej doprovazeli. Respondenti C a D, diky nepfetrzité osobni asistenci, tento
problém nemusi viibec feSit. Respondent C si dokonce koupil dron a 2x ro¢né vyrdzi na
dovolenou po Evropé. Rad cestuje i respondent D, jenz s manzelkou za dobu, co jsou svoji,
stihl vycestovat i do Asie a Afriky. Tento respondent si také doptava i pravidelné navstévy
vefejného koupalisté. Oba z britskych respondentii jsou vlastniky osobnich automobild, které
jsou uzpusobené pro osoby na elektrickém voziku. Respondentem A byla zminéna i sluzba
taxi pro télesné postizené, respondent vSak uvadi, Ze se tato sluzba musi objednavat

s predstihem alespon tii dnti, ale ani tehdy neni jistota jeji dostupnosti.

Kazdému z respondentii byla na zavér polozena otazka: Co si predstavi pod pojmem

kvalita zivota? Odpovédi byly nasledujici:

,, Znamena to, zZe clovéek Zije plnohodnotné. Pro mé je pojem spojeny se spokojenosti mé

rodiny. “ ( respondent A)

,,Kvalitni Zivot je individudlni zalezZitost pro kazdého z nas, ne? * (respondent B)

,, Kvalitou Zivota se mysli uroven? Ta miize byt pro kazdého jina....nékdo je spokojeny i

S malem - jako ja : Umyjte mé, nakrmte mé, usmeéjte se na mé a reknéte, Ze jedu na dovolenou

vvvvvv
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,,Pro mnoho lidi to mize byt nové auto, dum, hodné penez, nevim, vSechny tyhle materialni
veci, které nam udélaji Zivot jednodussi a hezcéi. Podle mé je to, ale i o ldsce, uznani a

respektu okoli... Ten pocit, Ze zivot md smysl. “ (respondent D)
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7. Zavér

Hlavnim cilem vyzkumu této diplomové prace bylo zjistit kvalitu Zzivota osob
s kvadruplegii. Kvalita Zivota pro osoby s télesnym postizenim Se zce poji S rehabilitaci,
kterou jsem pojmula jako ucelenou. Teoretické vymezeni této ucelené (komprehenzivni)
rehabilitace, jsem objasnila v prvni (teoretické) ¢asti prace spolu s popisem anatomie a funkci
patefe. Dale jsem se zabyvala poranénim patefe, etiologii, ptfiznaky a pfidruzenymi
zdravotnimi komplikacemi. Pro lepsi pochopeni psychickych pochodut ¢loveka s kvadruplegii,
jsem povazovala za vhodné vénovat pozornost fazim vyrovnavani se touto diagnézou a
naslednou akceptaci, ke které ¢asem dochazi. Nékolik fadkti jsem vénovala i financni podpote
statu a takeé rodin€, kterd ma v procesu sziti se s kvadruplegii veliky vyznam. V posledni ¢asti
teorie, jsem se snazila o vymezeni pojmu kvality Zivota, tak jak je vnimam v literatufe.

Domnivam se, Ze hlavni cil mé diplomové prace, se mi i S pomoci teorie, podafilo
naplnit. Samotného hlavniho cile a jeho dil¢ich cild jsem dosahla pomoci
polosturkturovaného rozhovoru a metody SEIQoL. Oba tyto nastroje byly aplikovany na Ctyti
oslovené respondenty s misni 1ézi v krénim segmentu. Dva z oslovenych bydli v Ceské
republice a dva ve Velké Britanii. Tuto narodnostni odlisnost jsem zvolila kvili porovnani
vnimani kvality zivota osobami s kvadruplegii zijici v téchto zemich.

Z vysledk je patrné, ze vSichni jsou, az na jednoho respondenta, ktery svou
spokojenost ohodnotil mens$imi hodnotami neZz ostatni respondenti, se svym Zzivotem
spokojeni. U vSech respondentii byla zminéna rodina jako jeden z nejdilezitéjSich zdroja
podpory pro vypofadani se s jejich diagndézou. Rodina je dotazanymi urcena jako hlavni
aspekt ovliviiujici kvalitu Zivota a jako takova hraje ustfedni a rozhodujici roli v socidlni a
emocni stabilizaci osoby s poranéni patefe. Mnohdy se stdva i zdrojem finan¢ni pomoci, a to
v situacich, kdy jedinec kvili svému zdravotnimu stavu piichazi o finan¢ni stabilitu, kterou
ptedtim ziskdval ze svého pracovniho piijmu. Dal§im bodem, ktery ovliviiuje kvalitu zivota
je zdravotni stav, ktery je respondenty i ptes jejich diagndzu vniman jako uspokojujici. To je
pravdépodobné zpusobeno, Ze se respondenti se svou situaci jiz smifili. Jednim z dalSich
zdrojl pro proziti kvalitniho Zivota jsou i zajmy respondenttl, které jim umoziuji prozit den
smyslupIné, a diky nim maji své plany a cile, které umoznuji zit produktivné a dale se tak
stimulovat a rozvijet. Rozvoji nejednou brani bariéry, které jsou respondenty vnimany nejvice
Vv omezené sobéstacnosti a zdvislosti na pomoci druhych. Patrnd problémovost byla i u
udrZeni si své prace, o kterou Urazem pfisli, a byli tak nuceni se adaptovat na jinou pracovni
pozici, nebo v pripad¢ respondenta C (s usmévem) piijmout fakt, ze pracovat uz nikdy
nebudou. I presto, ze dilezitost péce byla zminéna pouze jednim z respondentil je ziejmé, ze
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hraje velmi podstatny bod v Zivoté jedince s miSnim poranénim. Bez uspokojujiciho
zdravotniho stavu, totiz vznikd mnohem vice omezeni, naptiklad pifi vzniku dekubitu v
oblasti, kterd je denné ve styku s vozikem, je ¢lovék s omezenou hybnosti upoutan na lizko,
kdy se v Casovém rozmezi i né€kolika mésicti musi patficné polohovat, aby bylo zajiSténo
spravné hojeni. Vnimani kvality zivota ovliviiuje dle mého ndzoru i ¢as. Doba v zacatcich
zivota S kvadruplegii byla popisovand negativné, na rozdil od aktualniho psychického (i
fyzického) stavu. V praktické ¢asti dale popisuji vysledky tykajici se rozdilnosti péce mezi
jednotlivymi zemémi. Porovname-li tyto krajiny na zakladé odpovédi je Zivot kvadruplegika
ve Velké Britanii o néco lepsi. Tento fakt je zptsoben hlavné lepSi dostupnosti osobnosti
asistenci a finan¢ni podpory statu.

Pokud by se mé nékdo zeptal, jak ja osobné¢ vnimam kvalitu Zivota 0S0Ob
s kvadruplegii, na zaklad€ svych pracovnich zkuSenosti bych s témito vysledky souhlasila.
Vsimla jsem si, ze respondenti B a C, a¢ zdravotné na stejné turovni, kazdy diky moznostem,
které se jim ze strany svého okoli dostava, jsou na tom psychicky a socidln¢ rozdiln¢. Myslim
si, ze prostfedi, ve kterém zijeme, nam dava rozdilné ptilezitosti, jak zit a naplnit nas zivot.

Pfi ponoteni se do problematiky, nejen osob s poranénim patete, ale celkoveé télesné
postizenym jedincti m& napadly oblasti, které by bylo vhodné zlepsit pro proziti kvalitnéjSiho
zivota. Jednou z oblasti by mélo byt zkvalitnéni poradenstvi v rehabilitatnim prostfedi, a
poskytnuti informaci i1 pro Sirsi okoli. Dal§im bodem je rozvoj pozitivniho pfistupu
k t€lesnému postizeni vefejnosti, kdy by osvéta mohla probihat nejen na Skolach, ale i
v médiich a socidlnich sitich, které v dnesni dob¢ hraji informacni prim. DtlezZitost priddvam 1
podpoie rozvoje organizaci pro osoby s poranénim patefe a zv€tSeni piilezitosti setkavat
s jedinci v podobné situaci. Jednou z dalsi vyznamnou oblasti, ve které vnimam nedostatky je
architektonicka bezbariérovost, jez zlepSi pfistup ke sportovnim, kulturnim, a jinym
volnocasovym pftilezitostem. S bodem bezbariérovosti souvisi i sluzba osobni asistence, ktera
by méla 1épe financovana, ¢imz by byla zptistupnéna pro SirSi spektrum uzivateld.

Zpracovani této prace hodnotim jako obohacujici, jsem vdé¢na vSem respondentiim, za

jejich otevienost a hlavné ¢as, ktery mi vénovali a pomohli mi tak tento vyzkum uskute¢nit.
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9. Prilohy

Piiloha ¢. 1

Diilezity okruh otizek k rozhovoru, aneb “Na co rozhodné nezapomenout*

Jaké byly vase pocity, kdyz jste zjisti, Ze jste ochrnul na vSechny 4 koncetiny?
Jaké byly reakce rodiny a blizkych? Byly Vam podporou?

Jaké dalsi zdroje Vam poskytly psychickou podporu? V ¢em?

Jak moc se zménily VaSe cile a hodnoty pted a po tGraze?

Co je pro Vas dulezité ted’ a co bylo v minulosti?

Jak byste popsal Vasi sobésta¢nost pii béznych dennich ¢innostech?

Jak vnimate ztratu mobility / vztahd / zaméstnani (pted /po) ?

V jakych oblastech denniho Zivota vnimaji nejvétsi omezeni?

Jak zpétn€¢ vnimate sviij pobyt v nemocnici a rehabilitacnim centru?

Myslite si, ze dostavate pomoc a péci, kterou potiebujete?

Jaké nedostatky vnimate v péc¢i?

Vyuzivate né¢jaké socialni sluzby? — jsou Vam napomocné?

Citite se dostate¢né financné podporovan?

Jak nyni vnimate svou kvalitu Zivota? Zménila se trazem — jak?

Jak travite svij volny Cas?

Nakolik se Vam zda, Ze Vas zivot ma smysl?

Jaké jsou vase ptani do budoucna?

Jak jste se sebou spokojen? Se svymi osobnimi vztahy ? Se svym sexudlnim Zivotem? se
svym zaméstnanim? Jak jste spokojen/a s podminkami v misté, kde Zijete?

Co podle Vas pojem kvalita Zivota znamena?
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Ptiloha €. 2
Finanéni podpora statu uréend osobam se zdravotnim postiZenim v Ceské Republice a
Velké Britanii.

CESKA REPUBLIKA

Prispévek na péci dle Zakona o socialnich sluzbach

Vyse ptispévku na péci pro osoby starsi 18 let Cini za kalendaini mésic
880 K¢, jde-li o stupen I (Iehka zavislost)

4 400 K¢, jde-li o stupen II (stfedné tézka zavislost)

8 800 K¢, jde-1i o stupen III (tézka zavislost)

13 200 K¢, jde-1i o stupent IV (Uplna zavislost)

(Integrovany portal MPSV, 2017)

Dévky dle Zakona o poskytovani davek osobdm se zdravotnim postizenim

Zakon ¢.329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim upravuje:
piispévek na mobilitu

prispévek na zvlastni pomicku

prukaz osoby se zdravotnim postizenim a nékteré benefity, které z n¢j vyplyvaji

Prispévek na mobilitu

Na prispevek na mobilitu ma pravo osoba starsi jednoho roku, ktera:

ma narok na priikaz osoby se zdravotnim postizenim ZTP nebo ZTP/P,

se opakované za uhradu v kalendafnim mésici za thradu dopravuje nebo je dopravovana,

teré nejsou poskytovany pobytové socialni sluzby podle zdkona o socidlnich sluzbach v
domové pro osoby se zdravotnim postizenim, v domové pro seniory, v domové se zvlastnim
rezimem nebo ve zdravotnickém zatizeni ustavni péce,

z diivodli hodnych zvlaStniho zietele mize byt piispévek na mobilitu pfiznan 1 osobé, které
jsou poskytovany pobytové socidlni sluzby uvedené v piedchozi odrazce,

narok na vyplatu nendlezi za kalendaini mésic, jestlize je opravnéné osob¢ po cely tento

kalendarni mésic poskytovana zdravotni péce v pritb&hu hospitalizace.
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Prispévek na zvlastni pomucku

Prispévek na zvlastni pomicku predstavuje davku uréenou lidem s tézkym zdravotnim
postizenim. Smyslem tohoto ptispévku je pomoci témto lidem financovat pomicky, které jim
pomohou v kazdodennim zivoté. Jde o pomtcky, které témto lidem umozni sebeobsluhu, nebo
které tito lidé potiebuji kvuli praci, studiu, ziskavani informaci, vzdélavani nebo styku s
okolim. Mezi véci, pfistroje, ¢innosti a upravy, které jsou povazovany za zvlastni pomicky,
patii naptiklad nasledujici:

Upravy automobilu — ru¢ni ovladani, usnadiiovani nastupovani, nakladani voziku

Stavebni prdce — stavebni prace spojené s uzptsobenim bytu, koupelny nebo WC, za ucelem
jeho pouzivani postizenou osobou

Pomiicky usnadnujici pohyb — automobil, najezdové liziny, pfenosnd rampa, schodolez,

schodist'ova plosSina, schodistova sedacka, stropni zvedaci systém.

(Socialni podpora, davky a ptispévky od pojistoven 2017, 2016)

Invalidni dichod

Vyplaceni invalidniho diichodu se fidi zakonem ¢. 155/1995 Sb. o diichodovém pojisténi.
Aktualné¢ se stanovuje invalidita ve tiech stupnich. Jestlize pracovni schopnost pojiSténce
poklesla:

a) nejméné o 35 %, avSak nejvice o 49 %, jedna se o invaliditu prvniho stupné,

b) nejméné o 50 %, avSak nejvice o 69 %, jedna se o invaliditu druhého stupné,

c¢) nejméné o 70 %, jedna se o invaliditu ttetiho stupné.

Pojisténec je invalidni, jestlize z divodu dlouhodobé neptiznivého zdravotniho stavu nastal

pokles jeho pracovni schopnosti nejméné o 35 %.
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VELKA BRITANIE

Attendance Allowance

Prispévek na tucast je davka socidlniho zabezpeceni bez spoluucasti, vyplacend star$im
osobam se zdravotnim postizenim ve Spojeném kralovstvi. Poprvé byla ustanovena v zdkong
o narodnim pojisténi z roku 1970. Déavka je urcena k podpofte téch, ktefi sice ziji nezavisle, ale
jinak by méli jit do domaci péce. Piispévek je vyplacen z rozpoctu Ministerstva prace a
diichodti. Zadatel musi prokéazat, ze potiebuje pomoc v souvislosti s télesnymi funkcemi nebo
potiebuje neptetrzity dohled. V noci by dohled musel zahrnovat n¢koho, kdo by byl vzhtiru,
aby mohl sledovat Zadatele. Té¢lesné nezahrnuji véci jako vafeni, domaci prace nebo
nakupovani, pfestoze pro své klienty tyto ukony mnoho pecovateli déla. Takova pomoc je
Casto potieba po cely den 1 béhem noci.

Potteba kazdého jednotlivého prispévku je posuzovana oddélené a opravnénost pozadavkl na
socialni péci posuzuji mistni organy. V roce 2015 byl ptispévek vyplacen v hodnot¢ ptiblizné

5 miliard liber a obdrZelo jej témét 1,5 milionu lidi. (Brindle, David, 2015)

Disability Living Allowance (DLA)

Ptispévek na zivobyti pro osoby se zdravotnim postizenim je davka socialniho zabezpeceni ve
Spojeném kralovstvi vyplacena opravnénym zadatelim, kteti potfebuji v disledku dusevniho
nebo télesného postizeni osobni péci nebo maji problémy s pohyblivosti. Tento ptispévek je
osvobozen od dan€ a nevyZzaduje spoluucast klienta. Pfispévek byl zaveden v roce 1992 a
sjednotil do té doby dvé samostatné davky, a to ptispévek na mobilitu a ptispévek na ucast.
Do roku 2013 o n¢j mohli Zadat rezidenti ve Spojeném kralovstvi ve véku pod 65 let.
Nicméné ptispévek byl od roku 2013 do roku 2015 pro vétSinu zadateli postupné zruSen a
nahrazen tzv. platbou pro osobni nezédvislost. O prispévek na Zivobyti pro osoby se
zdravotnim postizenim smi nadale Zaddat pouze déti mladsSi Sestnacti let a stale ho mohou
pobirat stavajici Zadatelé, kteti byli dne 8. dubna 2013 ve véku 65 let nebo star$i. (Appendix

6: introducing Personal Independence Payment, 2010)

73



Personal Independence Payment (PIP)

Prispévek na osobni nezavislost je socidlni davka ve Spojeném kralovstvi, ktera ma pokryt
dodatecné¢ naklady na zivot s dlouhodobym zdravotnim stavem nebo postizenim. Je
poskytovan bez ohledu na vysi piijmi, nedani se a je bez naroku na spoluti¢ast. Neni omezen
schopnosti osoby pracovat a je k dispozici pracujicim lidem stejné jako tém nezaméstnanym.
Neni uréen jako nahrada piijml, na rozdil od pfispévku na zaméstnani a podporu.
Opréavnénost pro ziskani ptispévku na osobni nezavislost je zaloZzena na skute¢nych dopadech
na Zivot v dusledku zdravotniho stavu osoby. O davku mohou Zadat dospéli lid¢, predevsim ti
v diichodovém veku. Ptispévek je Cerpan predevSim star§imi lidmi, protoze stoupajici vék je
hlavnim rizikovym faktorem pro vyvoj ptinosy, které nahrazuje, jsou pfevazné piijimany
starSimi lidmi, protoZe stoupajici vék je hlavnim rizikovym faktorem pro rozvoj postiZeni.
Odhadované naklady na tuto davku za rok 2016 byly 15,4 miliard liber a jejim pfijemcem
bylo piiblizné 160 000 lidi. (Department for Work and Pensions, 2013)

Employment and Support Allowance (ESA)

Prispévek na zaméstnanost a podporu je socidlni ddvka vymezena na poskytnuti financni
podpory osobam se zdravotnim postizenim, které maji potize s nalezenim prace a jeho ucelem
je pomoc pii nalezeni vhodného zaméstnani i navzdory jejich zdravotnimu postizeni.
Prispévek na zaméstnanost a podporu nahradil tfi star$i prispévky: davku v invalidite,
podporu piijmu vyplacenou z divodu nemoci nebo zdravotniho postizeni a piispévek na
tézkou pracovni neschopnost. Pfispévek na zaméstnanost a podporu byl pfedstaven v roce

2008 a dale rozsifen v roce 2011. (NHS, 2016)
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