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UvVOoD

Umisténi ditéte s diagnozou spinélni svalova atrofie (SMA) L. stupné v doméci péci
nebylo jesté pred deseti lety realizovatelné. Az v pribéhu zminénych poslednich deseti let
doslo k vyznamnému obratu v souvislosti s umoznénim oSetfovani ditéte v roding. Péce o dité
s tak vaznym handicapem je mnohdy spojena s komplexnim socidlnim, ekonomickym a
zdravotnim dopadem na pecovatele. Je tieba zdUraznit, Ze i pies vSechna strddani rodiny
preferuji domaci péci, ktera jim dle sdéleni rodict ,,umozni normalné zit*.

Ve své diplomové praci se vénuji problematice kvality zivota rodin ditéte s SMA.
Prace je rozdélena do dvou ¢asti, pfi¢emzZ text je rozdélen do kapitol.

V teoretické Casti prvni kapitola charakterizuje onemocnéni SMA, jeho formy,
diagnostiku a moznosti terapie.

V druhé¢ kapitole je stru¢né vymezena funkce rodiny a specifika rodiny ditéte s tézZkym
postizenim. Dale tato kapitola pojednava o zvladani zatéze v rodin¢ a zabyva se tématem
zdravého rodinného fungovani.

Tteti kapitola je vénovana kvalité zivota, v Soucasné dob¢ tolik diskutovanému
tématu. Stru¢né pojednava o tomto fenoménu, podava zékladni ptehled o néstrojich méfeni
kvality zivota a vyzkumu kvality Zivota rodin.

Ctvrta kapitola - prakticka ¢ast prace je zaméfena na zmapovani spoleéenské opory a
pomoci rodinam déti s SMA. Dostupnost, realizace a mira spolecenské opory pro rodinu
vyrazné ovliviiuje jeji kvalitu Zivota. Vyzkumné Setfeni je roz¢lenéno do oblasti opory ve
zdravotnictvi, socialni sféte, vzdélavani a emocni opory rodiny a pfatel. V ramci
kvalitativniho Setfeni byly provedeny rozhovory s rodinami déti postizenych SMA. Cilem
Setfeni bylo zmapovat dostupnost informaci, podpory a pomoci v oblasti zdravotnické,
socialni, vzdélavaci a v oblasti opory rodiny a pratel. Ve vyzkumném vzorku byly zastoupeny
vSechny rodiny déti s SMA 1. stupné ve Zlinském kraji.

Vyhodnoceni vysledk Setfeni a zjiSténi slabych mist v ramci spolecenské opory by
mohlo byt voditkem pro saturaci chybéjicich potieb rodin. VE&fim, ze i teoreticka cast, ktera
pojednava o diskutovaném vzacném onemocnéni, by mohla pomoci rodindm, ale 1 institucim

a pracovniklim v poméhajicich profesich.



1. Spinalni muskularni atrofie

Prvni popisy progresivni spindlni atrofie provedli G. Werdnig (1891) a J. Hoffmann
(1893), podle nichz byla pak pojmenovéna akutni infantilni forma I. typu. Spinélni svalova
atrofie (spinal muscular atrophy - SMA) je vrozena nervosvalova choroba s progresivnim
prabéhem. Patii do skupiny klinicky 1 geneticky velmi heterogennich chorob vazanych na
dlouhé raménko 5. chromozomu. SMA je relativné¢ vzacné onemocnéni, nicméné se jedna o
nejcastéjsi fatalni nervosvalové onemocnéni kojeneckého véku a je tietim nejcastejSim
nervosvalovym postizenim diagnostikovanym u déti do 18 let. (Novakova, Havlova, Bohm,
2006)

Studie zalozena na idajich od 68 471 jedinct prokézala frekvenci u jednoho z 54
nosi¢t a vyskyt nemoci u jednoho z 11 000. Castost nosiéti byla mirné vy$$i u bilych obyvatel
USA (1 ze 47) a Tchaj-Wanu (1 ze 48) nez u Afroamericant (1 ze 72). (Mercuri, Bertini,

lannaccone, 2012)

1.1 Charakteristika onemocnéni SMA

Spinalni svalové atrofie jsou skupina geneticky podminénych onemocnéni, jejichz
podkladem je degenerace alfa motoneuronti prednich rohti misnich a jader motorickych nervi.
PostiZeni periferniho motorického neuronu se projevuje areflexii, svalovymi hypotrofiemi,
sniZzenym svalovym tonusem, fascikulacemi (zaskuby) a u chronického postiZeni i
denervacnimi projevy. (Jedlicka, Keller, et al., 2005)

SMA je onemocnéni neurontl, které odpovidaji za védomé pohyby svali. Jedna osoba
ze 40 je prenaSecem nemoci. Vyskyt je 1 novorozenec na 6 tisic narozenych. Toto
onemocnéni postihuje vS§echny kosterni svaly, tzv. proximalni svaly (v oblasti ramen, kycli a
zadové svalstvo) jsou Casto postizeny nejvice. Slabost v dolnich koncetinach je vyraznéjsi nez
u pazi. Mohou byt také postizeny polykaci svaly, svaly krku a zvykaci svaly. Smyslové
vnimani a kozni citlivost nejsou zménény. Intelektudlni schopnosti rovnéz nejsou postizeny.
(Kraus, 2006)

V roce 1990 byl objeven lokus genu pro vSechny typy SMA — 5 q11.2- q13.3.
Dédi¢nost u zékladnich tii forem SMA je autosomalné recesivni. SMA se fadi do skupiny
nemoci s poruchou metabolismu RNA, kam patii napt. také syndrom fragilniho chromozomu

X, myotonickd dystrofie a dalsi. (Novakova, Havlova, Bohm, 2006)



1.2 Diagnostika

Dédi¢nost u vSech tii typtt SMA je autosomalné recesivni. Existuji 1 jiné formy nemoci
s dédi¢nosti autosomaln¢ dominantni nebo pohlavné vdzané na X chromozom a nékdy se
dikladné posouzeni klinického nalezu a anamnézy a elektromyelografické vysetieni.
(Novakova, Havlova, Bohm, 2006)

Genova analyza umoziuje v soucasné dobé prenatalni diagnostiku. Pfi¢inou
nejcastéjsi formy je delece 5. chromozomu (5 q11-13). (Nevsimalova in Jedlicka, Keller, et

al., 2005)

AUTOSOMALNE RECESIVNI DEDICNOST
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Obr. 1: Autosomalné recesivni dédic¢nost (Amber 2006, s. 297)
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AUTOSOMALNE DOMINANTNI DEDICNOST
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Obr. 2: Autosomalné dominantni dédi¢nost (Ambler, 2006, s. 296)

1.3 Formy
SMA typ | (Morbus Werdnig-Hoffmann) je tézka klinicka forma, zahrnuje 35% vsech

onemocnéni SMA. Uz v prenatdlnim obdobi matky udavaji snizené pohyby plodu. Po porodu
se u novorozence projevuje t€zka, rychle progredujici svalova slabost a chudost pohybu.
Charakteristicka je ,,7abi“ poloha, tzv. floppy baby (dolni konéetiny jsou v abdukci a flexi

Vv kycelnich a kolennich kloubech). V nékterych ptipadech se béhem poporodni adaptace
mohou vyskytnout polykaci a dychaci obtize. Vétsina déti po porodu dycha spontanné a je pii
védomi, plac byva napadné tichy a je patrné vpadavani mezizebernich prostort zejména pii
pléaci. U nékterych jedincti se zahy po porodu mohou objevit znamky dechové
nedostatecnosti, problémy se sanim. Hrozi nebezpeci vdechnuti pfi sani a s tim spojené
komplikace. (Novakova, Havlova, Bohm, 2006)

SniZeni spontdnnich pohybti se u nékterych déti objevuje jiz prenatalné, u 2/3 je
pfitomny hypotonicky syndrom hned po narozeni. Ke zhorSeni stavu dochdzi v prvnich
mésicich Zivota. Spontanni pohyby se omezuji na minimum, postizeny jsou i bulbarni funkce.
Vseobecné je u takto postizenych déti velmi Spatna, az Zddna kontrola hlavy, nezvladaji sed
bez podpory, nohy neunesou zadnou vahu. U déti se mohou vyskytnout obtize i s polykanim

vlastnich slin. Casto se projevuje slabost mezizebernich svali, které normalné hrudni kos
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rozsifuji. Hrudnik u déti s SMA je mensi, a proto je omezeny vyvoj plic, kasel je velmi slaby.
Béhem spanku miize byt dychani tak oslabené, ze nedochazi k dostate¢nému okyslicovani
organismu. Ke smrti dochazi nej¢astéji na ptidruzené infekce zpravidla kolem 1. roku véku.
(Jedlicka, Keller, 2005)

Prognodza u déti s SMA L. typu je velmi nepfizniva, diive déti zmiraly ve véku 1-2 let,
v soucasné dobé se dozivaji vyssiho véku diky zlepsujici se péci. (Siskova, 2012)

SMA II. typu ( Morbus Werdnig Hoffmann II) se za¢ina projevovat mezi 6. az 24.
mésicem. Svalova atrofie tohoto typu byva téméf vzdy diagnostikovéana do 2. roku Zivota.
Tvofi asi polovinu vsech pfipadi SMA. K manifestaci ptiznakd dochazi ¢asto jiz béhem
kojeneckého veéku. Déti s timto typem mohou sedét bez pomoci, ale potfebuji pomoci do
sedu. U batolat a déti predSkolniho véku je postizeno nejprve kofenové svalstvo dolnich
koncetin, manifestuje se poruchou chtize. Do urcitého stupné mohou déti stat s pomoci ortéz.
Problémy s polykanim se obycejné u tohoto typu neobjevuji., ale to mize byt individualni.
Pro nékteré pacienty je obtizné piijimat dostatek stravy normalni cestou, aby byl zachovany
rist a normalni télesnd hmotnost. Nékdy je nutné zvolit piijem potravy pfes gastrostomii. U
déti s SMA 1I se Casto vyskytuji fascikulace jazyka a jemny ties natazenych prsti. Maji
oslabené mezizeberni svalstvo a dychaji pfedev§im pomoci branice. Mohou mit problémy s
odkaslavanim. Chlapci jsou postizeni ast&ji a klinicky priibéh jejich nemoci je t&zsi. Casto se
pfistupuje k operacim skolidzy nebo pouZzivani korzetu. Osteopordza je astou komplikaci
této choroby a vede ke zvysenému riziku zlomenin. (Novakové, Havlova, Bohm, 2006)

SMA 1II. typu Kubelger - Welanderova — lehka klinicka forma, ktera se vyskytuje u
8% vSech SMA. Z neznamych pficin je vétsi procento nemocnych mezi chlapci. Nemoc se
manifestuje v 95% mezi 1. az 3. rokem. Nejprve se objevuje porucha chiize, ktera je dana
oslabenim proximalniho svalstva dolnich koncetin, pozdéji i hornich koncetin. V zacatku
nemoci jsou patrny pseudohypertrofie 1ytek. V pribéhu onemocnéni se miize objevit dysfagie
a dysartrie.

Progrese nemoci je pomald, v nékterych ptipadech stupnovitd, ale mize se i
zastavovat. U nékterych nemocnych nedochézi ke zhorSeni, priibéh je individudlni. Nekteré
déti jsou brzy imobilni a jiné chodi i v dospélém veku. (Jedlicka, Keller, 2005)

SMA V. typu — vlastni adultni forma, Arantiv — Duchennetiv syndrom, se za¢ina
zpravidla projevovat po 35. roce Zivota. VétSinou nemocni pocit'uji slabost dolnich nebo
hornich koncetin. Progrese je obvykle velmi pomald, tento typ SMA nemocné vyrazné

neinvalidizuje ani nezkracuje jejich vék. (Jedlicka, Keller, 2005)
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1.4 Komplikace SMA 1. typu

Véznou a ¢asnou komplikaci u tohoto nervosvalového onemocnéni je dechova
nedostatecnost, kterd mize byt i piicinou smrti. Dechova nedostatecnost se projevuje
zapojenim pomocnych dychacich svali a paradoxni dychani. Pfi paradoxnim dychani pii
nadechu dochazi ke zvedani hrudniku a vtahovani bticha. Dal§imi pfiznaky jsou ndmahova
dusnost, zvyseny dech, cyan6za, poruchy spanku, nadmérnd denni spavost, poruchy
koncentrace, bolesti hlavy, zvySena ranni tinava. U takto nemocnych se projevuji
morfologické zmény hrudniku a skolidza pateie. Mezi dalsi zavazné komplikace patii
opakované zanéty plic, postizeni bulbarnich funkei a s tim spojené riziko vdechnuti potravy.
(Novakova, Havlova, Bohm, 2006)

Nejvetsim ortopedickym problémem takto postizenych déti je skolidza, svalové atrofie
a kontraktury. Vznik téchto komplikaci 1ze eliminovat pouzivanim ortopedickych pomticek
(dlahy, korzety, ortézy) s kombinaci vhodné rehabilitace. Diilezita je instruktaz rodiny pfi
krmeni a celkové péci. Dité 1épe toleruje ¢astéjsi krmeni a mensi davky. Dychani usnadiuji
polohové drenaze a odsavani z nosohltanu. (Kraus, 1992)

Jednim z prvnich ptiznaki SMA 1. typu je dysfagie. PotiZe s polykdnim maji
progredujici charakter, vedou k omezeni pfijmu tekutin a potravy. U postizenych dochazi
k malnutrici, k vahovym ubytktim a k dal$imu oslabeni. Pfi zjisténi dysfagickych potizi je
nutné zavést reZimova opatieni, jako jsou podavani kaSovité nebo mleté stravy vsed¢, zapijet
tuhd sousta, podavat nutridrinky. V ptipadé, Ze je peroralni piijem nedostacujici, je zapotiebi
kontaktovat nutri¢ni poradnu a popft. indikovat zavedeni perkutdnni endoskopické
gastrostomie (PEG). PEG je z dlouhodobého hlediska pro pacienta vyhodnéjsi, s mensimi
komplikacemi neZ nasogastrickd sonda. Dals$i komplikaci osob s nemoci SMA je tporna
zacpa, kterd se fesi dietnim opatfenim (doplnéni vldkniny, ovoce a ovocné §tavy, popf.
laxantiva). (Ridzon, Mazanec, 2010)

Nepftijemnou komplikaci je nadmérné slinéni a zhorSené nebo vymizelé polykani.
Sliny témét kontinudlné€ vytékaji z ust. Nemoznost odkaslat zatékajici sliny a hleny mize
zpiisobovat dalsi komplikace v oblasti hornich i dolnich cest dychacich. (Ridzon, Mazanec,
2010)
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1.5 Moznosti lécby SMA

Zadnou z forem SMA nelze v soucasné dobé Gsp&sné 16¢it. U akutnich forem, kde se
rychle zhorsSuje stav nemocného, 1ze pti krmeni pouzit sondu a odsévanim z dychacich cest
zmirnit komplikace. U nemocnych s pomalejsi progresi je potteba 1éCbu naplanovat. Jednim
Z hlavnich cilt je udrzeni hybnosti ditéte. K ptfedchazeni deformit, kloubnich kontraktur,
skolidzy a podpoie chiize se pouzivaji ortopedické dlahy. Nejvétsim ortopedickym
problémem je skolidza patete, kterd u déti se stiedné tézkou formou progreduje o 13 stupni za
rok. Udrzovani schopnosti chiize vyrazn€ zpomaluje progresi. Pii chlzi je pacientim
doporucovano uzivani lehkych ortéz s fixaci kolene, kotniku a nohy. Zachovala chiize
pfedchézi luxaci ky€elniho kloubu. (Kraus, 1992)

V soucasné dob¢ neexistuje kauzalni 1é¢ba tohoto onemocnéni. Stav nemocnych I1ze do
jisté miry ovlivnit symptomatickou 1é¢bou, jejimz cilem je predejit kloubnim kontrakturam,
deformitdm patefe a respiracnim infektlim. Doporucuje se intenzivni rehabilitace, lazeniska
1é¢ba, pouzivani ortopedickych pomiicek (dlahy, korzety a ortézy), dechové rehabilitace a
neinvazivni ventilace. Chirurgicka intervence zahrnuje stabilizaci patete, v nékterych
ptipadech je indikace ke gastrostomii. (Haberlova, Hedvicakova, 2002)

Deformity patete a hrudniku vedou k potizim se vzpfimenym sedem a Spatnou
rovnovahou v sedu. Chirurgicka lécba je indikovéana vétSinou u nemocnych s SMA 1. a l11.
stupné. Optimalni vék pro chirurgickou stabilizaci patete je alesponi 10 let, kdy dit¢ dosdhne
dostatecného rustu a splituje indikaéni kritéria. (Novakova, Havlova, Bohm, 2006)

Dosud zadna studie nepotvrdila pozitivni vliv fixatori nebo jinych ortéz trupu na
zpomaleni progrese skolidzy. (Mercuri, Bertini, [annaccone, 2012)

V symptomatologické 1é¢bé je nejdiilezitéjSim prvkem rehabilitace, kterd je zaméfena
na posilovani a dechovou gymnastiku. Cviceni brani rozvoji kontraktur a ptisobi
neuroprotektivné. V multidisciplinarni péci je zahrnuta ortopedicka 1écba skolidzy a uméla
plicni ventilace. Pro 1é€bu byla zkouSena neuroprotektiva, jako jsou anti-apoptotické latky,
zametaci volnych radikald, trofické faktory, nicméné ucinnost téchto latek pti tomto
onemocnéni nebyla prokazana. Mirny neuroprotektivni u€inek byl zjiStén u 1éciva
gabapentinu a riluzole. V souc¢asné dobé¢ probihaji studie genové terapie a ptenosu kmenovych
bun¢k (Kraus, Hedvicakova, 2006)

Neékteré vyzkumy popisuji ur€ité zlepSeni nebo zpomaleni progrese nemoci pii
podéavani L-karnitinu, kreatininu, inhibitoru cholinesterazy pyridostigminu, kyseliny

valproové, vitamind skupiny B, C, E i dalSich antioxidancii (koenzym Q10, selen atd.).

14



U pacientli s poc¢inajici dechovou nedostatecnosti je nutné vcas myslet na neinvazivni
podpiirnou plicni ventilaci. Vhodna 1éc¢ba s cilenou rehabilitaci u nemocnych s SMA
preventivné sniZzuje miru postizeni, zpomaluje zhorSovani nemoci, prodluzuje délku Zivota a
zlepsuje jeho kvalitu. Fyzioterapeutické techniky zahrnuji metody pro rehabilitaci perifernich
paréz (dle Kabata, Briiggra). Dulezité je i posilovani a stimulace dosud nepostizenych
svalovych skupin. U déti i dospé€lych je doporucovana Vojtova metoda reflexni lokomoce.
Vzhledem ke klesajici kapacité plic je doporucovana dechova gymnastika, polohové drenaze
zesilené kaslem, mickovani a techniky podporujici dychaci svalstvo. Pravidelné dochézeni na
ambulantni rehabilitaci obvykle byva problematické vzhledem k omezenim nemocného. Proto
je na misté edukace rodinnych ptislusnikl ihned po zjisténi této choroby. Lazenska péce muze
poskytnout pro déti ¢i dospélé s touto chorobou komplexni rehabilitacni péci veetné
vodolécby 1 elektrolécby. Cilem rehabilitace je udrzeni hybnosti a podle moznosti 1
vertikalizace pacienta. Je to nejlepsi prevence vzniku skolidzy, osteopordzy, dychacich a
travicich obtizi. Rehabilitaci se pfedchazi flekénim svalovym kontrakturdm, kloubnim
deformitdm, skoliéze, deformitdm hrudniku atd. Dilezité je v€asné pouzivani ortopedickych
pomtucek (ortopedicka obuv, korekéni ortézy, tvarovand zadova opérka a sedacka voziku
atd.). V ramci komplexni 1é¢by je velmi dulezita dechova fyzioterapie jak z preventivniho, tak
I z 1é¢ebného hlediska. U postizenych se provadi respira¢ni svalovy trénink a metoda
asistovaného kasle. Témito postupy se predchazi dechovym komplikacim. Rehabilitovat 1ze i
zabavnou formou, u déti i u dospélych lze procvicovat paretické svaly vcetné jemné motoriky
pomoci kresleni, modelovani, navlékani koralkd, psani na pocitaci apod. Dechové funkce
mohou byt podporovany nafukovanim balonkd, hrou s bublifukem, zpévem, hrou na flétnu,
harmoniku, trubku atd. (Novakova, Havlova, Bohm, 2006)

Ptes ¢etné prekazky ekonomického, pravniho 1 technického razu se podaftilo zah4jit
program doméci plicni ventilace (DUPV) u déti v roce 2003. Program je dotovan
Ministerstvem zdravotnictvi CR, které poskytuje limitovanou ¢astku na pofizeni ventilatoru a
jeho prislusenstvi. V CR roéné pramémé piibyva 8-10 pacienttl indikovanych k DUPV.
(Dlask, Blazek, 2011)

Neinvazivni ventilace u malych déti se spinalni svalovou atrofii mize zabranit
zméndm ve tvaru hrudniku a zvysit rist plic. Prvofadym cilem by mélo byt sniZzeni vyskytu
infekce a hospitalizace, protoze oboji omezuje kvalitu Zivota ditéte a jeho peCovateld.
Prioritou je zlepSeni kvality Zivota ditéte, ne prodlouZeni Zivota. (Mercuri, Bertini,

lannaccone, 2012)
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Lékati by si méli byt védomi prodlouzeného doziti pacientii s SMA L. typu, ktefi jsou
napojeni na DUPV, a pfi poradenstvi nabidnout rodindm nejnovéjsi prognostické informace.
Vzhledem k tomu, Ze se nyni tyto déti dozivaji i Skolniho véku, mélo by se vénovat vice
pozornosti tomu jak jim pomoci s adaptaci, aby se mohly Gspésné zapojit do skoly a svého

prostiedi. (Oskouli, et al., 2007)
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2. Rodina

Rodina byla az do 18.stoleni spolecenstvim, ve kterém své Cleny zajistovala
ekonomicky, poskytovala jim vzdélani a péci v dob€ nemoci a ve stafi. Prakticky nebylo
mozné mimo spolecenstvi rodiny prezit. V Evrop€ od konce 19. stoleti zacal socialni stat
piebirat nékteré z tradicnich funkci rodiny. Podle Matouska (2010) ma soucasna rodina
Vv zépadni civilizaci predevs§im tyto funkce:

. podporovani socializace - vychovavani déti,

. vztahovou podporu dospélych lidi,

. ekonomickou podporu vsech ¢lent.

Vitkova (2006) popisuje tyto tkoly rodiny:

o rodina jako zdrodecnd burika spolecnosti — na rodinu pohlizime jako na socialni
jednotku, ktera predevsim biologicky zajist'uje pokracovani naroda a odpovida za vychovu
potomkii, mimo biologické funkce musi zajist'ovat urcité socialni a spolecenské vztahy,

o rodina jako zdkladni ekonomicka jednotka statu — stéle plati, ze rodina jako
,domacnost® je nejmensi, sobéstacna, socialni jednotka spolecnosti,

o rodina jako oblast privatni — rodina je povazovana za zivotni oblast, do které stat a
ostatni mohou vstoupit a plisobit pouze se svolenim, v§echna demokraticka ztizeni chrani
soukromi a bydleni rodiny,

. rodina jako misto emociondlniho bezpec¢i — rodina tvofi socialni spolecenstvi, kde ma
kazdy ¢len svilj domov. Jedinec ziskava v rodin€ emocionalni oporu, svoje role a identitu pro
zivot mimo rodinny svazek. ,, Z tohoto pohledu je jedinec bez rodiny vykorenén a
dezorientovan, jeho Zivot bez vztahu k néjaké rodiné nema hlubsi smysl. Prave pro vyvoj
ditéte ma rodina v tomto smyslu zasadni vyznam a je nenahraditelnd . (Vitkova, 2006, s. 137)

Jako zékladni funkce rodiny Sobotkova (2009) uvadi:

. piislusnost k rodin€ (rodinné ¢lenstvi),

. ekonomicky ptfinos a podpora,

o zdroj vychovy a socializace,

. ochrana ohrozenych a zranitelnych ¢lent rodiny.

Rodina je strukturovany celek neboli systém, a pokud se jeji Clen setka s néjakou

z4atézi, vyrovnava se s touto zatézi rodina jako celek. ( Plaiiava, 2000)
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2.1 Rodina ditéte s téZkym postiZzenim

., Rodina historicky plnila a stale plni funkci zachranné site, jez v riizné mire prijima
zodpovédnost za své nesobéstacné cleny. Porozumeéni motiviim transferti pomoci uvniti- rodiny
miuze napomoci odhalit podminky, jez jsou k zachovani a k podpore rodinné péce o
nesobéstacné cleny potrebné . (Benesova, 2010, s. 436)

Prevendarova (1998) uvadi, ze funkci rodiny se zabyvaji autofi publikaci v roviné
pedagogické, sociologické a psychologické. V prevazné mite se tykaji rodin s nepostizenymi

détmi. RozliSuji tyto zakladni funkce rodiny:

o biologicko-reprodukéni,
° ekonomicka,
o vychovna a socializacni,
o emociondlni.

,, Funkce rodiny zabezpecuji jednak uspokojovani potieb a zdjmii jednotlivych clenii
rodiny, a zdroven i potieby a zajmy spolecnosti jako celku. Je ziejmé, Ze pro rodinu
S postizenym ditétem je tézsi plnit svoje funkce.* (Prevendarova, 1998, s. 29)

Dité s postizenim ma vyrazny vliv na rodinny rozpocet, rodina musi pocitat s vydaji na
l1écebny proces, pomiicky, dopravu apod. Matka vétSinou nedochazi do zaméstnani. Pro
rodiny s postizenym ditétem je velmi zatéZujici kompletné saturovat potieby a zajmy
v ekonomické oblasti. PéCe o dité s postizenim je velmi vycerpavajici a ¢asove naro¢na, a to
nejen pro rodice, ale 1 pro sourozence a prarodice ditéte s postizenim. Rodina nemé dostatek
ptilezitosti pro aktivni nebo pasivni odpocinek. Socializa¢ni funkce rodiny s postizenym
ditétem byva nejcasté€ji naruSena v rodindch s nizkym sociokulturnim statusem. U déti se
projevuje jako sekundarni disledek postizeni v oblasti socialni, emocionalni i kognitivni.
Narozeni ditéte s postizenim znamena pro mnohé rodi¢e selhdni v rodi¢ovské roving, rodice
maji pocity ménécennosti. V rodin€ s postizenym ditétem je velmi tézké nastolit zdravou
citovou rovnovahu, Casto je pfitomna Zarlivost sourozence na vétsi pozornost orientovanou na
postizené dit€. Na druhou stranu postizeni pomaha roding zlepsit jeji kohezi. (Prevendéarova,
1998)

Rodina je malé socidlni skupina, kterou charakterizuje vzéjemna soucinnost vSech
jejich ¢lenll. Kazda rodina je individudlnim, originalnim, neopakovatelnym spolecenskym
organismem. ,,70 plati o rodiné s postizenym ditétem jako o kazdé jiné rodiné. Souziti v jedné

I V druhé ma tytéz zakladni psychologické charakteristiky. Avsak na rozdil od rodiny
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normalniho ditéte je rodina s ditétem postizenym vystavena nebezpeci, které sndze miize
ohrozit jeji vnitini soudrznost . (Matéjcek, 1986, s. 279)

Matéjcek (1986) uvadi, zZe je nékolik Ciniteld, které ovliviiuji rodinu v prozivani postizeni
jejich ditéte. Mezi né patfi:

o socioekonomicka situace rodiny,

o slozeni rodiny (pocet déti v rodin€, poradi narozeni postizeného ditéte, piitomnost ¢i

nepfitomnost prarodicii),

. vek ditéte, kdy bylo postizeno,

. rozsah postizeni,

° socialni rozsah postizeni (omezeni v feci, mimice, socidlnim kontaktu, stolovani),
o osobnost ditéte s postizenim (temperament, osobni rysy).

Zvlast’ velkou uzkost a napéti prozivaji rodiny ditéte s mentalnim postizenim. U takto
postizenych déti nenastupuji vyvojové faze v pravy €as a rodice jsou vystaveni velkému
stresu.

Narozeni ditéte s postizenim piedstavuje pro rodice komplexni zatéz, ktera se dotyka
rtiznych oblasti. Zivot rodi¢t postizeného ditéte provazi mnohd omezeni a ztraty moznosti
volby a do ur¢ité miry udava i napln jejich zivota. Zdravotni postizeni ditéte je stresorem,
ktery 1ze posoudit podle subjektivniho prozivani a ndzoru na miru zatéze aktudlni situace, i na
zaklad€ zmény Zivotnich hodnot.

Velmi €asto proziva rodina ditéte s postizenim pocity viny a stigmatizace. Rodina se
ocitd v izolaci a €eli predsudkiim okoli a disledkiim postizeni, jako jsou obavy,
neinformovanost a mezilidské 1 architektonické bariéry. (Novosad, 2011)

Pti narozeni ditéte s postizenim prozivaji jeho rodi€e pocity selhani v rodi¢ovske roli,
zhrouceni piedstav, objevuji se zmény mysleni i chovani, pocity ménécennosti a ztrata
sebedivéry. Je dilezité rodice utvrdit v tom, aby se soustiedili na lasku k ditéti, a na jeho
postiZzeni az v druhé fad€. Snazit se nesrovnavat dité s vrstevniky, radovat se z kazdého
pokroku a stanovovat si realné a kratkodobé plany. Rodiny ditéte s postizenim jsou velmi
zaneprazdnény a pietizeny a Casto si tuto skute¢nost neptipoustéji. Je vhodné zvazit prijmuti
pomoci at’ uz od pribuzenstva nebo pecovatelky. Doporucuje se i1 setkdvani s rodinami, které
maji stejné postizené dit€. Vzajemna setkani pomahaji rodindm k piekonani téZkosti v Zivote.
., Lidem vzdy pomaha zjisteni, ze v dané situaci nejsou sami, a skutecnost, ze se to da

zvladnout “.(Plevova, 2007, s. 44)

19



Narozeni ditétem s postizenim ptedstavuje pro rodinu obrovské riziko naruseni
stability manzelského vztahu. Featherston in Prevendéarova (1998), uvadi tato rizika:
o dité vyvolava silné city u rodi¢ti a koncentruje na sebe maximum pozornosti, z tohoto
diavodu byva partnerska role rodicti potlacena, nebo zcela vymizi,
o dité s postizenim ptedstavuje pro rodice casto symbol selhdni, objevuji se konflikty

v souvislosti s obviiovanim,

o péce o postizené dité zasahuje do organizace a chodu domécnosti,

o problémy s vychovou a péci o postizené dité jsou zivnou pudou pro partnerské
konflikty,

o fyzicka zatéz, inava, spankova deprivace a dlouhodoby stres,

o zvySena finanéni zatéz spojena s péci, dopravou, lécebnymi a rehabilitaénimi
intervencemi,

o zvySena ¢asova zatéz v souvislosti se zvySenou ¢asovou narocnosti béznych dennich
ukonu,

o socialni izolace partneri a rodiny od ptatel a blizkych.

VétSina rodici ocekava narozeni ditéte s velkou radosti, zprava o handicapu ditéte
vyvolava v rodi¢ich velkou tizkost a pocit beznadéje. Rodice pfichéazi o predstavy zdravého
ditéte, které jsou nahrazeny nejasnym obrazem ditéte s postizenim. Pti sdéleni diagnozy se u
rodich odstartuje faze, kterd je v Modelu duSevni krize rodi¢i popisovana jako ,,faze Soku®.
Faze se vyznacuje dezorganizaci a deprivaci a miize trvat 1 n€kolik dni. Druha faze, tzv.
reaktivni, s sebou ptinasi obranné tendence. Rodice si nechtéji pfipustit, Ze jejich dité je
postizené. Objevuje se tendence najit vinika, v naprosté vétSin€ neni vinikem nikdo. V treti
fazi, tzv. adaptacni, se snazi rodiCe realisticky zhodnotit situaci. Kontaktuji 1¢kate a snazi se
porozumét problematice. Posledni faze je oznaovana jako ,,faze reorientace®, kdy rodice
aktivn€ vyhledavaji informace a pomoc. Neni pravidlem, ze by vSechny rodiny prochazely
popsanym procesem. Casto se stava, ze otcové déti s postizenim se téZce vyrovnavaji
S nastalou situaci a mnohdy rodinu opoustéji. Sourozenecky vztah, kde je jeden postizeny, se
nemusi li$it od jinych sourozeneckych vztaht. (Sikorova, Birtekova, 2011)

Prevendarova uvadi podle Blachera (1984) tfi zdkladni faze adaptacniho procesu
rodiny:

. faze emociondlni dezorganizace nastavéa od okamziku zji§téni, ze s ditétem neni néco
v poradku. Délka trvani této faze je riizné a zavisi na charakteru postizeni, reakci okoli,

emocionalni stabilité kazdého &lena rodiny a dal$ich faktorech. Sok a zklamani prozivaji
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rodice v zavislosti na uvédomeéni si rozsahu a dopadu postizeni. Rodi¢e prochazi akutni
uzkosti, beznadéji. Objevuje se smutek, deprese, zmatenost, tendence popfit skute¢nost a
obcas 1 zlost a agrese vuci sob¢ 1 druhym. Na jedné stran¢ rodice chtéji dostatek spolehlivych
informaci a na strané druh¢ je nedokézou piijmout,
. faze reintegrace se vyznacuje riiznymi mechanismy zvladani pietrvavajiciho stresu.
MiiZe se objevit ,,emocionalni rozvod* s ditdtem. Casto se objevuje u otct, ktefi pééi o dité
pfesunou na matku nebo instituce a vénuji se vyluéné své praci a spoleCenskym zalibam.
Jinym mechanismem je odmitnuti ditéte a jeho umisténi do Gstavni péce. DalSim
mechanismem je obraceni pozornosti na hledani vinika postiZeni. Stylizace rodi¢ii do roli
trpiteltl nebo naopak do roli bojovniki je také Castym jevem. Aktivni tinikovou reakci je
rozvod, kdy jeden z rodicu se distancuje od rodiny. K pasivnim tnikovym reakcim patii
izolace od spolecnosti a uzavienost rodinného systému,
o faze zralé adaptace se vyznacuje tim, ze rodice jsou schopni pfijmout postizeni ditéte,
akceptovat dit¢ jako takové a prijmout sebe jako rodice postizeného ditéte. Dochazi ke zméné
postojil, chovani, vztahil a otvird se prostor pro obnoveni rovnovahy a stabilizace rodiny. Ne
kazdé rodin€ se podafti dospét do tohoto stadia. Nékteii dospéji do této faze spontdnné, ale
vétSina potfebuje odbornou podporu a vedeni. Dusledky maladaptacnich procest se objevuji
Vv rodiné jako celku a samoziejmé i u jednotlivych ¢lenti. Mezi maladapta¢ni mechanismy
patii izolace, hyperprotektivni postoje k ditéti s postizenim nebo naopak nepfiméfené narocné
vychovné postoje. U sourozenct postizenych déti se mohou objevit poruchy chovéni a
emocionalni poruchy v souvislosti s jejich pfetéZovanim nebo zanedbavanim. U rodi¢t
postizenych déti se velmi Casto vyskytuji deprese, apatie a ztrata zajmu o cokoliv.

Dlouhodobé pecovani je pro rodinu fyzicky i psychicky ndro¢né, ptedstavuje velkou
zatéz, ktera mize negativné ovlivnit rodinné vztahy. Mize vést k omezovani spolecenskych
vztahi, k 1zolaci, ke ztrate pratel a také Casto k rozvoji zdravotnich a ekonomickych problémi
pecovatele. Je nezbytné nepodcenit tyto aspekty a snazit se jim predchazet. Kvalita Zivota
rodinnych pecovateld zahrnuje fyzickou i psychickou kondici, spolecenské uplatnéni,
naboZenské a ekonomické aspekty. NaruSeni téchto aspektlh mize vyrazné ovlivnit kvalitu
zivota. (Buzgova, Endelova, 2010)

Obdobné hodnoti zaté€z rodici 1 Vagnerova (2009). Mezi nejzavazngjsi faktory
celkové zatéze rodicu postizenych déti udava:
. nejasnost situace pii narozeni ditéte s postizenim, bezradnost, bezmoc a neschopnost

kontroly nad situaci,
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. typ a zavaznost postiZeni,

o kumulace zdravotnich problémii u ditéte,

o problémy v chovani ditéte v souvislosti s diagnozou ditéte.

Problematické chovani déti (ptilisna drazdivost, neklid, impulzivita, sklon k afektivnimu nebo

agresivnimu chovani) vyrazn¢ ovliviiuji miru rodinného stresu.

2.2 Zdravé rodinné fungovani

., Zdrave rodinné fungovani je casto vymezovano jako schopnost rodiny ucinné zviladat
narocné ¢i stresove zivotni udalosti a prizpiisobovat se zménam “. (Shapiro in Sobotkova,
2007, s. 77)

Rodinné fungovani definuje Pattersonovova in Sobotkova (2007, s. 71):

o zaclenéni jedince do rodinné struktury (rodina poskytuje pocit sounaleZitosti,
ovliviiuje osobni identitu, smysl a zaméfeni zivota),

. ekonomickd podpora (zajiStovani zékladnich i rozvojovych potieb ¢lent rodiny),

o péce, vychova, socializace (umoziuje fyzicky, psychicky, socialni a duchovni vyvoj
déti 1 dospélych, zprostiedkuje socidlni hodnoty a normy),

o ochrana zranitelnych ¢lenti (mladych, nemocnych, handicapovanych, starych ¢i na
ostatnich néjak zavislych aj.).

Rodinné fungovani je slozity jev, piesto se Cetni autofi shoduji na tiech zékladnich a
nosnych principech: soudrznost, adaptabilita a komunikace. Soudrznost souvisi s rodinnou
intimitou, blizkosti, sounaleZitosti. Pokud v rodin¢ funguje koheze, je kladen diiraz i na
pfiméfenou samostatnost a nezavislost ¢lentl. Adaptabilita vyjadiuje schopnost rodiny se
prizptisobovat proménlivym pozadavkim a narokim zivota. Flexibilni rodiny se snadné&ji
prizpusobi a dokaZou 1 zménit zivotni styl. Tfetim nosnym principem je rodinnad komunikace,
ktera je klicova pfi vytvareni celkové rodinné atmosféry, pii feSeni problémi a planovani
zmen.

., To, co charakterizuje funkcni rodinu, neni absence problémii, ale ucinny zpiisob
jejich zvladani. (Sobotkova, 2007, s. 76)

Planava (2000) cituje D. H. Olsona, ktery prezentuje svou koncepci ,,Circumplex
Model of Marital and Family Systems* (CMMFS). CMMEFS popisuje dv¢ zédkladni dimenze
Vv souziti rodiny a manZelstvi: kohezi a adaptabilitu. Dalsi dimenzi je komunikace, pomoci niz
se realizuji ob¢ ptedchozi. Koheze ptfedstavuje emocni propojenost mezi ¢leny rodiny, jako

jsou citova pouta, hranice, koalice, ¢as, prostor, ptatelé, rozhodovani, zajmy a rekreace.
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Adaptabilitou se rozumi schopnost rodinného systému ménit strukturu moci, rolové vztahy a
pravidla v zavislosti na situacni a vyvojové zatéze. Pozitivni komunikaéni dovednosti
prezentované empatii, reflektivnim naslouchédnim a podporujicim komentovanim usnadiuji
optimalni miru adaptability a koheze rodiny.

Sobotkova (2007) popisuje Ctyii vyhodné osobnostni kvality pro zvladani zatéze,

inspirované konceptem nezdolnosti S. Kobasové (1979):

o pocit kontroly a zvladnuti situace,

. hluboky pocit zakotenénosti a odevzdanosti ur¢itym hodnotam,
o ptijimani Zivotnich vyzev jako uZzitecnych,

o aktivni Zivotni orientace.

2.3 Zvladani zatéze v rodiné

Schopnost rodiny adaptovat se pii zatézi, hledat a nach4zet novou rovnovahu zavisi na
mnoha faktorech. Narozeni ditéte s postizenim je zkouskou adaptaénich schopnosti a
moznosti rodiny. Zvladani zatéze v rodinach je velmi individudlni, vétSinou je tak silné, jak je
silny nejslabsi ¢lanek rodinného spolecenstvi. (Matéjcek, 1986)

Sdéleni o nemoci ¢i postizeni ditéte je pro rodice zpocatku zdrojem velké nejistoty.
Nevédi, o jak zavazny handicap se jedna, jaka je progndza nemoci, vétSinou je pro rodice
situace velmi nejasna a neprehledna. Rodice jsou ze zacatku stresovani tim, Ze nejsou schopni
kontroly nad neo¢ekavanymi udalostmi, jsou bezradni a bezmocni. Po narozeni ditéte
S postizenim prozivaji stresujici udalosti vyplyvajici z projevu ditéte, diskuzi s 1€kafi a hledani
potiebnych informaci. (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Rodice déti s genetickym onemocnénim proZzivaji trvale tizivou nejistotu a vedou
zapas o vlastni identitu, tj. o pfijeti sama sebe jako plnohodnotné matky ¢i plnohodnotného
otce. (Matéjcek, Dytrych, 2002)

V navaznosti na problematiku tzv. rodinného stresu a jeho zvladani byl od poloviny
70. let 20. stoleti rozpracovan pojem ,,resilience rodiny*. V Ceské literature popisuje
»resilienci rodiny* Bfichacek in Solcova (2009, s. 68) jako: ,, dynamickou rovnovahu mezi
udrzenim funkci rodiny v zatézovych situacich a kapacitou jednotlivych clenu rodiny vzdjemné
se podporovat, komunikovat a vyrovnavat se s obtizemi “.

Rodinna resilience je proménliva, na jeji vyvoj pisobi vyznamné rizikové a
protektivni faktory. Mezi projektivni faktory patii rodinna koheze, flexibilita rodinnych roli a

vztaht, srozumitelnd, vzajemna a oteviend komunikace ¢lenti rodiny, schopnosti a dovednosti
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v feseni konfliktl a krizovych situaci a shoda v pojeti smyslu a kol rodiny. Jednozna¢né
rizikové faktory se objevuji v rodinach s nizkym socioekonomickym statusem, s negativnimi
zivotnimi podminkami (nemoc, rozpory, zmény zivotniho stylu), a po traumatizujicich
udalostech.

Hodnoceni zatéze rodict ditéte s postizenim zavisi na komplexu faktori, které
ovliviiuji nazor rodict véetné jejich predstavy o mife zvladnutelnosti situace, a zda ji povazuji
za vyzvu, ¢i ohroZeni. V terminologii se uziva oznaceni ,,hardiness““(pevnost, tvrdost,
nezdolnost) nebo resilience (houzevnatost, nezdolnost). Tyto terminy lze chapat jako
vyjadieni stupné odolnosti a flexibility vii¢i zatézi i jako schopnost zvladat stres a brzy ziskat
rovnovahu. ,, Termin resilience vyjadruje skutecnost, ze urcity jedinec (¢i rodina) ma dost
fyzické i psychickeé sily a dostatecné socialni dovednosti, aby se mohl uspésné vyrovnat
S nejruznéjsimi problémy a jesté dokdzal takto ziskané zkusenosti vyuzit ve svij prospéch “.
Resilience neznamena pouze odolnost vici stresu, ale i snadné zvladani zatézi, schopnost
rychlého zotaveni a stabilizace véetn¢ piijatelné zivotni pohody. (Vagnerova, Strnadova,
Krejcova, 2009, s. 29)

Jak uvadi Sobotkova (2007), koncept resilience datuje sviij zacatek v sedmdesatych
letech 20. stoleti. V literarnich zdrojich jsou uzivany dva anglické terminy: resiliency i
resilience. Pattersova in Sobotkova (2007) termin resiliency vztahuje k individualnimu rysu,
zatimco termin resilience vysvétluje jako proces, kdy cloveék zdarné prekona neptiznivé
skutec¢nosti. Family resiliency charakterizuje schopnost rodiny vyrovnavat se s Zivotnimi
tézkostmi, zatimco family resilince ptedstavuje procesy, diky kterym se rodina dobte adaptuje
a zvlada zatéz. Resilience rodiny je pozitivnim aspektem zvladani Zivotnich skute¢nosti,
protipolem je vulnerabilita rodiny, coZ je zranitelnost, zhorSeni fungovani rodiny v disledku
nedostatku sil, zdrojii nebo spole¢ného Usili na feSeni problému. Rizikové faktory
zdravotniho, ekonomického, socidlniho ¢i psychosocidlniho razu mohou dovést rodinu do
krize a zapticinit dysfunkci rodiny.

Kiivohlavy (1991) charakterizuje nezdolnost jako schopnost, kterd umoznuje clovéku
zmirnit ¢i ztlumit negativni vliv neptiznivych Zivotnich situaci. Uvadi, Ze ,,hardiness* se
sklada ze tii slozek. Prvni slozka je zodpovédnost, druhd je popisovana jako vyzva a tfeti jako
kontrola. Pokud jsou tyto komponenty u ¢lovéka zastoupeny a optimalné rozvinuty, jedinec je
schopen situaci aktivné vnimat, ovlivnit ji a ndsledné zvladnout cely pfisti vyvoj. Nerozvinuté
slozky nezdolnosti znamenaji pro ¢lovéka pocity bezmoci, beznad¢je, marnosti,
nerozhodnosti a nedivéry v sebe. Rozviji se celkova nespokojenost se sebou samym a

s celym prtibé¢hem nastalé situace.
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Zivot s ditétem s postizenim je pro rodi¢e velkou zatézi, ale zaroven pfinasi i leccos
pozitivniho, zejména pokud se rodi¢e dokazou s takovou zatézi ptijatelnym zptisobem
vyrovnat. ,,Matky postizenych déti jsou vystaveny mnohem vétsim stresium nez vétsina jejich
riiznych problémii, protoze se diky ni o lidském Zivote vic nauci . Hodnota takového poznani
Je o to veétsi, ¢im je jeho ziskani bolestnejsi . (Wickham-Searl in Vagnerova, 2009, s. 109)

Zpusob, jakym rodi¢ interpretuje svoje negativni prozivani, hraje velkou roli v procesu
jeho adaptace. Jedna se o zménu nahledu, kterd ovlivni postoj k zivotu. Dochazi k poznani
novych moznosti a ocenéni jinych hodnot. Dosazeni takového postoje je podminéno zménou
prozivani, mysleni i chovani. Popisovany jev byva riizn¢ oznaovan, nejcastéji jako
posttraumaticky ¢i stresem navozeny rust. Pozitivni zménu v kognitivni i emociondlni oblasti,
k niz dochazi v prub¢hu zvladani osobni krize a stresu, oznacuji Tedeschi a Calhoun (2004)
jako model posttraumatického rustu. Pestoze rodice pocituji zarmutek, jsou schopni se i
radovat. Pfehodnoti traumatizujici situaci, kterd se ze zaCatku zdala nezvladatelna, a dokézou
Vv této fazi najit 1 pozitivni aspekty. Rodice jsou pfesvédceni o tom, Ze jejich zivot neni
jednoduchy, ale je naplnény a bohaty. Jejich Zivotni spokojenost prameni z uvédoméni si
rozvoje vlastniho potencialu. Mira posttraumatického ristu zavisi na pfijeti a zpracovani
zivotni zkuSenosti. (Vagnerova, Strnadova, Krej¢ova, 2009)

Hamilton McCubbin se ve svych publikacich a vyzkumech podrobné vénuje
problematice G¢inné strategie zvladani zatéZe v rodin€. Rodina jako systém vyuZiva svych
moznosti a zdroji, aby zvladla zatéZ a adaptovala se na novée vzniklou situaci. Jedna se o tyto

ucinné strategie:

o strategie zameéfené na snizeni narokti v rodin€ (napft. vyuziti respitni sluzby),

. strategie na ziskavani dalSich zdroji (napf. zajisténi pomoci od jiné osoby),

. strategie zamétené na prubeézné zvladani tenze v rodin€ (napf. sport, kontakt s ptateli),
o strategie zamétené na hodnoceni situace a pochopeni jejiho vyznamu (napt. ocenéni

pozitivnich stranek krizové situace). (Sobotkova, 2007)

2.4 Moznosti podpory rodiny ditéte s téZkym postiZenim

Zajisténi kvalitniho zivota pro dité s postizenim a jeho rodinu vyzaduje od spole¢nosti
hlubokou angazovanost a mnohostranny profesionalni ptistup. Instituce by mély poskytovat
komplexni medicinskou, psychologickou, socialni a pedagogickou péci, a to nejen pro dité,

ale i pro ostatni ¢leny rodiny. (Prevendarova, 1998)
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Spoluprace specidlnich pedagogt a rodiny v poslednich letech prodélala zménu.
Stfedem z4jmu prestalo byt pouze dité s postizenim, ale pozornost se presunula na systémové
pojeti feSeni postizeni. Zmeénila se 1 prace s rodinou, rodice piestali byt prodlouzenou rukou
specidlné-pedagogického jednani, naopak se stali rovnopravnym partnerem s vlastnimi
kompetencemi. Tento proces je nazyvan ,,empowerment™ (zmocnéni, zplnomocnéni)

V socialnim resortu a ve zdravotnictvi. (Vitkova, 2006)

Mezi protektivni faktory, které posiluji funkénost rodiny, patii zdroje odolnosti a
zvladaci strategie rodiny. Zdroje odolnosti jsou hmotné i psychosocialni povahy. D¢li se na
vnéjsi a vnitini. Vné&jsi zdroje predstavuje socialni podptirna sit’, socioekonomicka stabilita a
kulturni uroven rodiny. Socidlni opora poskytuje emoc¢ni podporu, podporu sebevédomi a
»sitovou* podporu, tzn., Ze ¢lenové patii do $irsi komunikacni sit€. J. House in Sobotkova

(2007) doplnuje socialni oporu o tyto aspekty:

. emocionalni pomoc,

o instrumentalni, praktickd pomoc,
. informacni pomoc,

o pomoc pii hodnoceni situace.

Vnitini zdroje 1ze rozd€lit na rodinné — systémové, jako je soudrznost a flexibilita
rodiny, duchovni orientace, jasna komunikace, rodinné tradice, rodinné organizace a pravidla.
Mezi osobni — individudlni vnitini zdroje patii inteligence, znalosti a dovednosti jednotlivych
Clenu, fyzické a psychické zdravi, sebedtivéra a kladné sebepojeti, smysl pro humor, vitalita,
odvaha a pocit smysluplnosti Zivota. (Sobotkova, 2007)

Matky postizenych déti potiebuji podporu i faktickou pomoc. Psychicka podpora
muze byt emocniho nebo kognitivniho razu. Kognitivni podporu charakterizuji informace,
kterych se zpocatku dostava mélo. Kvalitni a dobfe podané informace jsou predpokladem
zvladani zatézové situace. Emo¢ni podporou muze byt i sdileni problému, utécha v ndrocné
situaci a potvrzeni o spravnosti jednani. Emo¢ni podporu by méli poskytovat v nejlepsim

Vyznam vcasné intervence spociva ve velké ovlivnitelnosti a schopnosti u€eni ditéte
jak v kognitivnim, tak i v emocionalnim vyvoji. V rané péci dochazi k propojeni rozmanitych
podptlrnych opatfeni vSech zi¢astnénych, navzajem spolupracuji rodice, 1€kafti, terapeuti,
psychologové a pedagogové. (Vitkova, 2006)

Rana péce predstavuje pro rodice ditéte s postizenim diilezity zdroj pomoci a podpory.

Tyto sluzby poskytuji rodinam potfebné informace, emoc¢ni podporu i realnou sluzbu ve
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formé rtiznych intervenci. Specialné pedagogicka centra rodinam poskytuji informace tykajici
se vzdélavani ditéte s postizenim. Tato centra podédvaji informace, rady, doporuceni pro vyber
vhodného vzdélavaciho zatizeni. (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009)

Piedskolni vzdélavani specifikuje zakon ¢. 561/2004 Sb. a vyhlaska MSMT ¢&.14/2005
Sb. o ptedskolnim vzdélavani. Déti s télesnym postizenim mohou navstévovat béznou
matetskou $kolu, specialni tfidu v matefské skole, specidlni matefskou skolu nebo détsky
rehabilitacni stacionaf, eventuelné jsou v domaci péci. Déti, které nenavstévuji predskolni
zafizeni, jsou v péci specialné-pedagogického centra (SPC) pro télesn€ postizené. SPC pii
specialni matetské Skole pro télesné postizené jsou urceny pro déti s té¢lesnym, zdravotnim a
kombinovanym postizenim, také jejich rodi¢im a ucitelkdm matetskych skol s integrovanymi
télesné postizenymi détmi. V tymu SPC pracuje specialni pedagog, psycholog a socialni
pracovnice. SPC poskytuje poradenstvi, specialné-pedagogickou diagnostiku a reedukacnt,
kompenzacni a piimou edukativni ¢innost.

v souvislosti s postizenim nemuize nebo nedokaze vykonavat samostatné. Tuto sluzbu pravné
upravuje zakon €. 108/ 2006 Sb. o socialnich sluzbéch. (Vitkova, 2006)

Déti s telesnym postizenim se mohou vzdelavat ve vSech typech Skol. Od 1. zati 2011
vstoupila v platnost vyhlaska o vzdélavani déti, zakt a studentti se specialnimi vzdélavacimi
potiebami a déti, zaku a studentli mimotadné nadanych, ¢. 147/2011 Sb., ktera méni stavajici
vyhlasku €. 73/2005 Sb. Ve vyhlasce je uvedeno, Ze Skola nesmi odmitnout zéka se
zdravotnim postizenim, ale musi ucinit takova opatfeni, ktera by mu umoznila integraci. Dale
vyhléaska rozSifuje kompetence asistenta pedagoga stran zastupovani osobniho asistenta. Nové
upravuje vzdélavani ve tiidach pro zaky se zdravotnim postizenim, kde mohou byt zatazeni
soub&zné zaci dvou i vice ro¢nikill, poptipad¢ prvniho i druhého stupné.

Dostupné z:
http://portal.gov.cz/app/zakony/zakon.jsp?page=0&fulltext=&nr=147~2F2011&part=&name
=&rpp=15#seznam [online], [cit. 2013-04-14].

U onemocnéni SMA nebyva postiZen intelekt, proto je dilezita integrace takto
postizenych déti do béznych Skol za ptedpokladu zajisténi individualniho vzdélavaciho planu.
Déti vétsinou dosahuji ve Skole dobrych vysledk.

Dostupné z: http://svp-vzacnaonemocneni.cz/portal/wp-

content/uploads/130129 Metodika prace zak se vzacnhym onemocnenim verze elektr.pdf
[online], [2013-06-10].
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Organizace Kolpingova rodina Smecno je sdruzeni, které podporuje rodinu, zdravé
rodinné vazby a vztahy. Obhajuje smysl rodiny a jeji nezastupitelnou roli. Cilem této
organizace je podporovat fungujici rodiny vetné€ rodin s handicapovanym ¢lenem. Instituce
poskytuje: psychologické, specialné-pedagogické, terapeutické, pravni a socialni poradenstvi.
Dale nabizi moznost individualni konzultace a odborné l1ékaiské konzultace. Mezi dalsi
aktivity tohoto sdruzeni patii vzdélavaci programy a osvétova ¢innost. Od roku 2007 nabizi
podporu a pomoc rodindm déti s SMA. Kazdoro¢né potada psycho - rehabilitaéni vikendové
pobyty pro rodiny z celé CR. Obsahem téchto setkani je psychoterapeuticka prace s rodiéi,
nemocnymi détmi i jejich sourozenci, socialni poradenstvi a informace o nejnovéjsich
poznatcich 1é€by SMA.

Dostupné z: http://www.dumrodin.cz/spinalni-muskularni-atrofie.html [online], [ cit. 2013-
04-14].

Pro zlepSeni informovanosti vetejnosti a feSeni nedostateéné podpory osob se

vzacnym onemocnénim piijala vlada Ceské republiky (CR) opatieni ke zlepseni stavajici
situace. ,,Narodni strategie pro vzacnd onemocnéni na léta 2010-2020* byla schvélena vladou
CR 14. 6. 2010. Hlavnim cilem strategie je zajistit pacientim se vzacnym onemocnénim
pristup ke kvalitni péc¢i vcetné v¢éasné diagnostiky a nejvhodnéjsi zpiisob 1éCby. ,,Narodni
akéni plan pro vzacna onemocnéni na léta 2012-2014% byl ptijat vladou CR 29. 8. 2012. Jako

prioritni cile byly zvoleny:

. zlepSeni informovanosti o vzacnych onemocnénich (,,rare diseases” — RD),
° prevence RD,

o zlepSeni screeningu a diagnostiky,

o zlepSeni dostupnosti a kvality péce pro pacienty,

. zlepSeni kvality Zivota a socidlniho zaclenéni osob,

o podpora védy a vyzkumu v oblasti RD,

o sjednoceni a rozvoj sbéru dat a biologickych vzorka RD,

. podpora a posileni role organizaci pacientll se vzacnym onemocnénim,
o meziresortni a mezioborova spoluprace,

o zahrani¢ni spoluprace.

Dostupné z: http://www.mzcr.cz/Odbornik/obsah/dokumentykoncepcestrategie 2785 _3.htm
[online], [2013-06-10].

Michalik (2011) poukazuje na skute¢nost, ze neni dostateéné zajisténi podpirnych

sluzeb ,,ulevné péce®, které by zastoupily pecujici osobu nebo rodinu a umoznily ji oddech a
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rehabilitaci. Zaroven poukazuje na problém finan¢ni naro¢nosti a teritorialni dostupnosti
sluzeb.

Ve vyspélych zemich funguji dobte vypracované systémy socidlnich sluzeb pro
postizené a jejich rodiny, které predstavuji vSeobecny podpiirny systém, specialné
pedagogickou podporu v ramci bézné Skolni dochazky, podporu orientovanou na klienta,
domaci asistenci odborn¢ skolenych pracovniki, rodinné poradenstvi a rizné programy a
prilezitosti pro traveni volného ¢asu a odpocinek. Cilem rodinného poradenstvi je piedevsim
umoznit ¢lentim rodiny lepsi orientaci ve své Zivotni situaci, aby dokazali optimalné vyuzit
podminek, které jim rodina poskytuje. Poradenstvi poskytuje v§eobecné informace o
problematice konkrétniho postizeni a jeho psychickych i socidlnich disledkd. Soucasti
poradenstvi je nacvik praktickych dovednosti potfebnych v péci o dité s postizenim. Déle je
rodinam poskytovana podpora pfi feSeni narocnych situaci, krizi a konflikt. Dalsi z
nabizenych intervenci je i program doprovazeni rodin. (Gardner, Markowitz, Sherman in

Prevendarova, 1998)
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3. Kvalita zivota

oy o

fimské mytologii. Vlastni pojem ,,kvalita zivota“ se poprvé objevil ve 20. letech 20. stoleti

v souvislosti s ivahami o americkém ekonomickém rozvoji a tiloze statu pii podpoie nizsich
socialnich vrstev. Problematika kvality zivota je v poslednich letech aktualnim tématem
mnoha védnich obort, jako naptiklad psychologie, kulturni antropologie, ekonomie,
politologie, etika, teologie, sociologie, socialni ekologie, environmentalistika, medicina i
technické védy. (Hefmanova, 2012)

., Koncept kvality Zivota zahrnuje Sirokou skalu riznorodych oblasti zkusenosti ¢lovéka
— od fyzickych funkct az po oblasti spojené s dosahovanim Zivotnich cilit a proZivanim
Zivotniho stesti. Kvalita Zivota je oznacovana jako multidimenzionalni . (Gurkova, 2011, s.
23)

V soucasné dob€ neexistuje a mozna ani nemuze existovat v§eobecné piijimana
definice kvality zivota a jednoznac¢ny koncept této problematiky. Vysledkem je zna¢na
nejednotnost v terminologii. Vedle pojmu ,,quality of life* (kvalita zivota QOL), existuje fada
pojmu pouzivanych jako synonyma, jako naptiklad ,,social well-being® (socidlni pohoda),
well- being (pocit pohody), ,,subjective well-being““(individualni stav pohody) aj. Je zfejma
obtizna uchopitelnost této problematiky v diisledku slozitosti a komplexnosti lidského zivota.
(Hetfmanova, 2012)

Bé&hem poslednich let Ize zaznamenat expanzivni narist védeckych publikaci
vénujicich se problematice kvality Zivota a s tim spojeny vyvoj Sirokého spektra néstroji
meéfeni. (Gurkova, 2011)

Kvalitu zivota Ize koncipovat do dvou zakladnich charakteristik, jak uvadi Slama in
Payne (2005):

. mnohorozmérnost (multidimenzionalita): oblast télesnych obtizi, funk¢ni zdatnost,
oblast psychologicka a emociondlni, oblast socialni, oblast existencialni a duchovni,

. subjektivnost: osobnostni charakteristiky, stupen socialni podpory, schopnost
adaptace.

Michalik (2011) poukazuje na multidimenzionalitu terminu kvalita zivota v souvislosti
se zkoumanim tohoto pojmu védeckymi disciplinami, védeckym smérem a metodologiemi.
Pti popisu dil¢ich Casti a faktort kvality Zivota je potieba respektovat obecnd metodologicka
vychodiska pfislusné védni discipliny. Zakladnim tfidicim schématem pfi vyzkumu kvality

Zivota se uplatnuji tyto tii pristupy:
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. objektivni - souhrn objektivnich indikatort,

o subjektivni - souhrn subjektivnich indikatort,

o kombinace objektivnich a subjektivnich indikatort.

Novosad (2011) uvadi tyto aspekty pusobici na kvalitu zivota lidi s postizenim:

Subjektivni Cinitelé

Objektivni Cinitelé

Zdravotni stav a omezeni (chronické
onemocnéni nebo trvalé zdravotni postizeni),
ovliviiyjici lokomoci, mobilitu, vnimani

a komunikativnost, chapani, emocionalitu,

chovani a jednani jedince

Politickd kultura a hodnotova orientace
spolecnosti, spolecenské védomi, postoje
k lidem s postizenim, pfedsudky a

stigmatizacni procesy

Osobnostni rysy jedince — vrozen¢ dispozice
a zasadné ovlivnéné pusobenim rodiny, Skoly,

komunity, kultury a spole¢nosti

Stav zivotniho prostiedi z hlediska ¢etnosti
vyskytu populace lidi s postizenim, vlivem
zhorSujiciho se Zivotniho prostfedi a pfimého

vlivu na existenci a zivot téchto lidi

Vlastni sebehodnoceni a aspirace ve vztahu
ke znevyhodnéni a kK realnym moznostem

dosahovani zivotnich cilu

Socialni politika a socidlni sluzby, rovné

ptilezitosti a prostiedi pro v§echny

Schopnost zvladnout neptiznivou Zivotni

situaci

Vzdélavaci politika, zdravotni péce vCetné

rehabilitace, politika zaméstnanosti

Vnéjsi vlivy, které jedince determinuji, nebo
na nich mize byt zavisly (rodina, osobni
zazemi, socidlni opora, uzsi socialni prostiedi,

komunita)

Globalni vlivy:
politické, geopolitické, narodni, filozoficko-
etické normy, ekonomické, legislativni,

kulturni

Tabulka ¢.3 Aspekty ptuisobici na lidi s postizenim (Novosad, 2011, s.104)

V roce 2007 na 10. evropském kongresu psychologie v Praze byl predstaven holisticky

dynamicky model autorii E. Oleary a M. A. Garcia - Martin, ktery predstavuje ¢tyfi zédkladni

hodnocené a hodnotitelské oblasti kvality Zivota:

° kontext a zazemi,

. prostiedi,

. osobnostni charakteristiky,

. zpracovani informaci a regulace.
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Charakteristické pro tento model je to, Ze zdlraznuje aktivni role jedince pii zpracovani vsech
faktort v konkrétni situaci, zohledniuje objektivni faktory prostiedi i osobnostni kvality a
zkusenosti. (Hefmanova, 2011)

OSN ve svém konceptu ,,Agenda on Ageing for the 21st Century* popisuje Sest
zakladnich oblasti kvality zivota: psychologickou, fyziologickou (medicinskou),

ekonomickou, socidlni, duchovni a environmentalni. (Vad'urova, Miihlpachr, 2005)

3.1 Nastroje méreni kvality Zivota

Vedle kvantitativné orientovanych vyzkumi se ve svét€ 1 u nas silné rozviji
kvalitativné orientované vyzkumy. Kvantitativné orientované pedagogické vyzkumy vychazi
Z pozitivismu, resp. novopozitivismu. Tato filosofie pojednava o existenci jedné objektivni
reality, kterd neni zavisla na citech, postojich a presvédceni. Kvalitativné orientované
vyzkumy vychazeji zejména z fenomenologie, ktera vyzdvihuje subjektivni aspekty jednani
lidi. (Chraska, 2007)

Miovsky (2006, s. 141) uvadi tyto metody k ziskavani kvalitativnich dat:

. pozorovani,

o introspektivni pfistup, extrospektivni metody,

. metoda moderovaného rozhovoru (interview), telefonni interview,
. nestrukturované, polostrukturované nebo strukturované interview,
o skupinové interview a ohniskové skupiny,

. kvalifikovany odhad,
o textové dokumenty jako zdroj kvalitativnich dat, jiné typy dokumenti jako zdroj
kvalitativnich dat, metoda Zivotni kiivky, pohybové vyjadieni, projektivni metody,
psychosémantické metody.

Nastroje méfeni kvality Zivota l1ze rozdélit do tii zakladnich skupin. Kfivohlavy (2001)

uvadi tfi zékladni skupiny:

. objektivni metody méteni, kdy kvalitu zivota hodnoti druhé osoba,
. subjektivni metody, kde je hodnotitelem dana osoba,
. smiSené metody, které zahrnuji subjektivni 1 objektivni dimenzi.

Mezi objektivni metody méfeni kvality Zivota patii napft.:
. APACHE Il — (systém Acute Physiological and Chronic Health Evaluation),
ktery se pouziva pti hodnoceni akutniho a chronicky zménéného zdravotniho

stavu,
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. VAS ( Visual Analogue Scale), coz je metoda Vizualniho skalovani celkového stavu
pacienta,
. ILF (index kvality Zivota),
o QL (Spitzer Duality of Life Index), kde jsou zahrnuty oblasti: aktivita, kazdodenni
zivot, vnimani zdravi, podpora rodiny a pfatel, pohled na Zivot.

Subjektivni metody méteni kvality zivota jsou zkoumany pomoci téchto nastrojt, jako
napt:
o SEIQOL (Schedule for the Evalution of Individual Quality of Life), jedné se o
nejrozsitenéjsi metodu diagnostikovani kvality zivota — Systém individudlniho hodnoceni
kvality Zivota,
o SQUALA- tento dotaznik filosoficky vychazi z Maslowovy ttistupniové teorie potieb.
Vyuziti je mozné v oblasti medicinské, socidlni, psychologické i pedagogické za ticelem
diagnostiky nebo zlepSeni péce ¢i sluzeb,
o WHOQOL — 100, WHOQOL — BREF — jsou néstroje méteni kvality Zivota Svétové
zdravotnické organizace. Tyto dotazniky Ize pouzit v riznych kulturnich podminkach, 1ze

srovnavat vysledky z riznych zemi. (Vad’'urova, Miihlpachr, 2011)

3.2 Narys vyzkumu kvality Zivota rodiny

Kvalitativni pfistup ve vyzkumu rodin je vhodny z pohledu objevovani dosud
nepojmenovanych procesii. Vyzkum se tyka vzdy specifického kontextu a jeho vé€rohodnost je
podlozena detailnim popisem. Jeho pfinosem je zachyceni a zvyraznéni zivotnich situaci,
které by jinak zapadly. Vyzkum ptindsi zjisténi a vysledky spiSe ptenositelné nez
zobecnitelné. Tento piistup vyZaduje nahled vyzkumnika na jeho moZnou piedpojatost.
(Sobotkova, 2007)

Oblasti ovlivijici kvalitu zivota osob se zdravotnim postizenim a osob pecujicich:

. zdravotni a medicinské aspekty,

o biologicko-psychologické socialni aspekty,

. politické, pravni a ekonomickeé aspekty,

. vzdélani, vzdélavani a vzdelanost,

. socialni zabezpeceni - davky, sluzby, solidarita,
° zamestnanost,

o pristupnost prostiedi - stavby, doprava,

° kultura, sport, rekreace, volny ¢as. (Michalik, 2011, s. 40)
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Kvalitu zivota pecujicich mohou ovliviiovat faktory, které uvadi Gurkova (2011, s.
169):

o zdravotni stav a s tim souvisejici napt. zhorsujici se onemocnéni nebo mira zavislosti
na dennich aktivitach,

o charakter 1écby,

o délka péce,

o mira psychické a fyzické zatéze vyplivajici z dlouhodobé péce o nemocného,

o urovei socialni opory.

V Ceské republice je kvalita rodinnych peovatel zjistovana prevazné kvalitativnim
zpusobem, a to metodou rozhovoru. Nejvice pouzivanym dotaznikem pro méteni kvality
zivota je ,, Test hodnoceni peCovatelské zatéze pro rodinné pecujici®. Tento dotaznik je
orientovany na fyzickou, psychickou, socialni a finan¢ni stranku pecujicich osob. V zahranici
jsou pouzivany standardizované dotazniky pro méfeni kvality zZivota laickych pecovatell
V souvislosti se zdravim. Napt. WHOQOL- BREF, SF — 12, SF — 36 nebo dotaznik QOLLTI
— F (Quality of Life in Life Threating Iliness — Family). (Buzgova, Endelova, 2010)

V souvislosti se zjiStovanim silnych stranek rodiny a schopnosti rodiny vyuzivat
Vv zatéZovych situacich kompenzaénich mechanismii 1ze pouzit dotaznik Family Hardiness

Index (FHI) a Dotaznik Apgarové skore rodiny. (Sikorova, Birtekova, 2011)
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Gurkova (2011) uvadi tyto nastroje meteni kvality Zivota peCujicich:

Nastroj Oblasti hodnoceni (subskaly)

The Wisconsin Quality | Sluzby (tiroven kooperace pecujicich a zdravotnického
of Life pracovnika)

Index Caregiver Asistence rodiny (pozadovana troven pomoci rodiny pii
Questionnaire vykonavani dennich aktivit u pacienta)

Zivotni aktivity a cile

Dosazeni cilti 1é¢by (pohled pecujiciho na dosazeni cilti 1é¢by u

pacienta)
Caregiver Quality of Celkové dusevni zdravi
Life Emocionalni distres
Index-Cancer Celkovy zdravotni stav

Sociélni opora
Sociélni ptilezitosti

Aktualni stav pacienta

Paediatric Asthma Emocionalni funkce
caregiver’s Aktivity rodict
Quality of Life
Questionnaire

(PACQLQ)

Tab. ¢. 4 Nastroje méfeni kvality Zivota pe€ujicich o pacienty s chronickymi chorobami (Gurkova, 2011, s. 170)
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4. Kvalitativni Setieni kvality Zivota rodiny ditéte s diagnézou

spinalni svalové atrofie
Do kvality zivota rodiny ditéte s tézkym postizenim se vyrazné¢ promitd moznost
podpory ve sféfe zdravotnické, socialni, vzdélavaci a emocni opory blizkych. Jestlize
spolecnost zajist'uje rodinam pomoc ve zminiovanych oblastech, pfispiva ke zkvalitnéni zivota

rodiny s uvedenou zatézi.

4.1 Cil Setfeni
Primarnim cilem prace bylo zjistit Groven a dostupnost opory v oblasti zdravotnictvi,
Skolstvi, socidlni a emo¢ni podpory rodinam ditéte s diagnézou SMA.

Jednotlivé cile byly zaméfeny:

o na dostupnost a realizaci zdravotnické podpory,

o na dostupnost pomoci a informovanosti v oblasti socialni podpory,
o na oporu Vv oblasti vzdélavani,

. na oporu Vv oblasti emoc¢ni podpory rodiny a ptatel.

4.2 Metoda vybéru souboru vzorku

Samotnému vyzkumnému Setieni predchédzela analyza dostupné literatury a informaci
k danému tématu v obdobi od ledna 2012 do unora 2013. K sestaveni piehledu dostupné
literatury, véetné Casopiseckych ¢lankt a internetovych zdrojii, bylo pozadano Stredisko
védeckych informaci v Krajské nemocnici T. Bati, a.s.

Setteni probihalo od Fijna 2012 do tinora 2013. V tomto ¢asovém obdobi prob&hly
rozhovory s rodici déti.

Byla pouzita metoda zamérného (i¢elového) vybéru vzorku. Vyhodou pii vyhledavani
ucastniki byla spoluprace vyzkumnika s rodinami takto postizenych déti. Vyzkumnik
dochazel do rodiny v ramci domaci péce, kterou rodindm poskytovala sociélni sluzba.

Dle metody zdmérného vybéru se postupuje v piipadé, kdy cilen¢ vyhledavame
ucastniky podle jejich urcitych vlastnosti. Kritériem vybéru je uréena vlastnost nebo stav ¢i

ptislusnost k urcité skuping. (Miovsky, 2006)

36



4.3 Charakteristika vzorku a eticky aspekt Setieni

Setteni se z(¢astnily viechny rodiny s ditdtem postizenym SMA 1. stupné ve Zlinském
kraji. Rodiny byly osloveny vyzkumnikem telefonicky a pozadany o spolupréaci. VSech Sest
rodin souhlasilo s rozhovorem a potvrdilo spolupraci. Rodic¢e byli seznameni s uc¢elem
vyzkumného Setieni, zaroven byli ujisténi o anonymité a ochrané osobnich dat. Rozhovory
prob&hly ve dvou piipadech v rodinach, kdy se rozhovort uéastnili oba rodice ditdte. Ctyfi
rozhovory se uskutecnily na neutralni padé¢ détského centra, kdy se na setkani s vyzkumnikem
dostavili pouze matky. Rodice byli informovani o moznosti kdykoliv odstoupit od Setieni,

dale byli sezndmeni s tim, Ze nemusi odpovidat na vSechny dotazy.

4.4 Metody ziskavani, zpracovani a analyzy dat

4.4.1 Metody ziskavani dat

Pro vyzkumné Setfeni byla zvolena metoda polostrukturovaného rozhovoru
(interview). ,, Interview patii mezi nejobtiznéjsi a soucasné nejvyhodnéjsi metody pro
ziskavani kvalitativnich dat. “ (Miovsky, 2006, s. 155)

Pti pfipravée polostrukturovaného rozhovoru vytvatime urcité schéma s okruhy otazek,
které je pro tazatele zavazné. V prubchu interview je diileZité klast dotazy k ujasnéni a
uptesnéni odpovédi ucastnikii. (Miovsky, 2006)

Polostrukturované interview je kompromisem mezi strukturovanym a
nestrukturovanym typem interview. Respondenti mohou pfi rozhovoru své odpovédi
upiesiiovat a zdiivodilovat. Pfi realizaci rozhovoru je tieba vytvafet podminky pro navazani

kontaktu s respondentem a motivovat ho ke spolupraci. (Chraska, 2007)

4.4.2 Metody zpracovani dat

Ziskana data byla fixovana pomoci audiozdznamu. Pted zacatkem rozhovoru byli
rodi¢e pozadani o souhlas nahravani interview na diktafon a o povoleni ptepsani do pisemné
formy. Dale byli sezndmeni s tim, Ze rozhovor bude uveden v praktické ¢asti diplomové
prace.

Pouziti zvukového zaznamu predstavuje pro vyzkumnika velkou pomoc, rozhovor
neni ruSen, zdznam je nestranny a autenticky. (Miovsky, 2006)

Ptevedeni netextovych dat do podoby textové se nazyva transkripce. Pti ptepisovani

rozhovort byla pouzita Sablona, do které byly zapisovany odpovédi respondentti. Pro
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usnadnéni transkripce bylo pii rozhovorech dodrzeno poradi otazek. Pro ptehlednost textu
jsou rodiny oznaceny pismeny: A, B, C, D, E, F. Piepisy rozhovort jsou fazeny v ptilohach

diplomov¢ prace.

4.4.3 Metody analyzy dat

Pti zpracovavani dat byl pouzit deskriptivni piistup v kvalitativni analyze. Jak uvadi
Miovsky (2006), tento piistup je prvnim stupném analytické prace. Jako dil¢i postup analyzy
kvalitativnich dat byla zvolena metoda vytvareni trst. ,, Metoda vytvareni trsit slouzi obvykle

‘

k tomu, abychom seskupili a konceptualizovali urcité vyroky do skupin*“... ,, Tyto skupiny
(trsy) by mély vznikat na zakladé vzajemného prekryvu (podobnosti) mezi identifikovanymi
Jednotkami. “ (Miovsky, 2006, s. 221)

Jako dalsi byla dil¢im postupem analyzy kvalitativnich dat zvolena metoda kontrastii a
srovnavani. Metodou kontrastl 1ze od sebe 1épe odlisit dvé identifikované kategorie a také 1ze

pomoci této metody zdiiraznit nékteré kontextualni odlisnosti uréitého fenoménu. (Miovsky,

2006)

4.5 Vysledky a jejich interpretace

4.5.1 Oblast zdravotnicka opora

Vsechny dotazované rodiny uvedly stejny stupen postizeni SMA u jejich ditéte, jedna
déti zcela imobilni, napojeny na domaci umeélou plicni ventilaci a maji zavedenou
gastrostomii pro zajiSténi vyzivy. V Setfeni zjiStujeme dostupnost a realizaci zdravotnické

opory.

A ,, Pecovat o dité jsem se naucila v nemocnici. UCili mé doktori i sestry v détské nemocnici.
Vzdycky jsem se jich mohla zeptat, volala jsem jim i z domu “.

B ,, V oSetrovani zejména sestricky z anesteziologicko-resuscitacni kliniky v Brné.  Naucila
jsem se tam oSetrovat tracheotomii a PEG.

E ., Poucil ndas nemocnicni personal na ARU v Brné. Kdyz bylo potreba, tak nam poradili

telefonicky. Mohli jsme se na né obratit, ale nastésti nebylo moc potreba .
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F ., Kdyz jsme byli v nemocnici, ucily mé zdravotni sestry. V nemocnici mu zavedli
tracheostomii a PEG, naucila jsem to osetrovat. Meli jsme domluvu, Ze kdyz bude potieba, tak
zavoldam na ARK do Brna*.

D ,, ...asi by nebyl problém zavolat na ARO a zeptat se, na co je tieba*.

U rodiny C nebylo pfimo vyjadieno, zda jim byly poskytnuty informace v nemocnici a
zda byli edukovani zdravotnickym personalem. Ostatni rodiny shodné¢ potvrdily poskytnuti
informaci od zdravotnickych pracovnik béhem hospitalizace.

V dalsich dotazech jsme zjistovali dostupnost zdravotnické péce. Piedevsim nés
zajimalo, zda je zajiSténa zdravotni péce formou navstév lékare vzhledem k zavaznému
onemocnéni ditéte.

A |, Lékar k nam nechodi a nekontroluje ventilator, ale technik déla kontroly co rok*.

A ,,Ma zavedeny PEG, pokud néco potiebujeme, musime do nemocnice... *

B ,,..asi rok nikdo nekontroluje ventilator, ...

B ,,Ma PEG, ne, nikdo to nekontroluje “.

C ,, Ne, nikdo dychac nekontroluje. ,... gastrostomii ma. Nikdo nic nekontroluje...

D ,,Ne, s funkci ventilatoru jsme seznameni, v pripadé nemoci sami zvysujeme synovi — pocet
dechu “.

D ,,Ma PEG, jezdime pravidelné vymeénovat do nemocnice za 1 az 2 roky,...

E ., Ano, je napojend na ventilator*. ,, Ne, nikdo nekontroluje nastaveni ventilatoru “.

E ,, Potravu prijima pres PEG. Lékar PEG kontroluje p¥i jeho vyméné...

F ,,4no, je na ventilatoru. Ne, nedochazi k nam lékar..... Ventilator nekontroluje “.

F ,,Syn ma PEG. Ne, pediatr PEG nekontroluje. PEG vyménujeme za delsi dobu, tak za vic
Jjak rok. Do té doby to nikdo nekontroluje.

U sledovaného aspektu jednoznaéné vyplyva skutecnost, Ze rodiny se nesetkaly s
ambulantni kontrolou ani navstévou lékate u imobilnich déti napojenych na domaci umélou
plicni ventilaci a PEG.

Zajimala nas dostupnost a realizace rehabilita¢ni péce.

A, Jezdime jednou rocné do Janskych Ldzni na mésic “.

B ,, Ne, nechodime na rehabilitaci, ani k nam nedochazi “.

C ., Ne, rehabilitujeme sami *

D ,, Ne, rehabilitujeme sami doma. Délame Vojtovu metodu, protahovaci cviky, orofacialni
cviky “.

E, Ne“,

F, Ne*.
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Pouze jedna rodina absolvuje rehabilitaci jednou ro¢n€ pod odbornym vedenim.

Ostatni rodiny shodné uvadéji nedostupnost této intervence, problém fesi vlastnimi silami.

4.5.2 Oblast socialni opora
V této oblasti jsme se snazili zjistit dostupnost socidlni opory a jeji mozné

intervence.

A ,, Informace jsem dostala u rodiny se stejnou diagnozou*. ,, Stejné tak u této samé rodiny “.
B ,, Od jinych rodicii a pracovnic Educa*.

C .,... nebo od rodin déti postizenych SMA*. ,, Asi od rodin, uz si nevzpominam *.

F ,, Pak jsme se nakontaktovali pres znamé na rodiny tady ze Zlinska. A nejvic informaci jsme
méli asi od nich“. ,, No, tak asi nejvic od téch rodin. Oni nam rekli presné, jak mame
postupovat. Jako prakticky kam zajit, jaké si vzit papiry a tak*.

Z vyse uvedeného textu vyplyva, ze ve Ctyfech rodinach ziskali nejvice informaci od
rodin postizenych déti. Rodi¢e uvadégji toto zjisténi na prvnim misté, tudiz lze vyvodit, ze
informace od rodin byly pro n¢ zésadni.

E ., Informace jsme ziskdvali postupné od socialni pracovnice z internetu . ,, Socialni odbor a
internet .

D ,, Ne, sami na internetu a pak jsem navstivila socialku “. ,, Na internetu a z casopisii “.

F ., Ze zacatku jsme nemeéli Zadné informace, pak manzel sednul k internetu a zacal vsechno
zjistovat “.

V ramci zjistovani pomoci a podpory v socialni oblasti byla nejéetnéjsi odpoved’-
ziskavani informaci od rodin, dale informace z internetu a informace od socialni
pracovnice.

DalSim dotazem v rozhovoru jsme se snazili zjistit, zda rodiny vyuZivaji davky statni
socialni podpory.

A ,, Dostavame prispévek 12 tisic, vyridili jsme si prispévek na mobilitu. Poridili jsme si auto
a stat nam dal na auto 200 tisic a 200 tisic na vytah*.

B ,, Do c¢tyr let veku ditete jsme pobirali 9000, nyni 12 000. Dostavame prispevek na mobilitu
400 korun, dostali jsme prispévek na motorové vozidlo, na zvedak do vany.

C ., Dostavam meésicné 12 tisic, mame vyrizeny prispevek na mobilitu, dostali jsme na auto a

jeste 2 tisice od socialky “.

D ,, Dostavame 12 tisic mesicne, 400 korun na mobilitu. Priznali nam prispévek na auto a

upravu bytu*.
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F ., Meésicne nam chodi prispévek na péci 12 tisic, mame 400 korun na benzin a dostali jsme
prispévek na auto “.

E ,, Mésicné pobirame 12 tisic korun, prispevek na mobilitu a vyuZili jsme prispévek na
motorové vozidlo “.

Z textu vyplyva, ze vSechny rodiny pobiraji davky statni socialni podpory, a to
ptispévek na péci IV. stupné, ktery se poskytuje pii Uplné zavislosti osoby. Rovnéz vyuzily
moznosti pfispévku na mobilitu a na motorové vozidlo.

Dostupnosti socialniho poradenstvi hodnotily rodiny nasledovné:

B ,, Spise ne*.

C ,, Vse potiebné si zjistim predevsim na internetu*.

D ,, Nekontaktuji socialniho pracovnika. Informace ziskavam z casopisii ,, Vozickadr*,

,, Miuizes “ nebo pripadné od jinych rodicii “.

A |, Volam jenom podle potieby nebo oni se ohlasi sami. “

E ,, Socialniho pracovnika kontaktujeme kazdé tri mésice. Je potieba pravidelné dokladat
prehled prijmii“.

F ,,Na socidlce vim, ke které pani patiime. Vétsinou tam jdu néco vyridit, ale jako Ze by mné
pomdahala nebo radila, to ne“.

Polovina rodin nevyuziva poradenstvi socidlnich pracovnic, dalsi polovina kontaktuje

socialniho pracovnika ojedinéle.

4.5.3 Oblast emoc¢ni opora rodiny a pratel

V této oblasti zjiSt'ujeme, nakolik ovlivnila nemoc ditéte rodinny Zivot a vztahy
rodiny.

Nemoc se u déti projevila v rozmezi od 6 tydnti do 4 mésicu.
A ,,Néco neznamého, desného, patrani a hledani poznatkit o nemoci. Vse se nam hroutilo,
nevedeli jsme, co bude, co nds ceka ddl, je to velka zkouska Zivota. Psychika a dalsi zvraty
V Zivote, bolesti, vécné vySetrovani po doktorech a zkoumani na internetu, co bude dal. Vseho
se vzdat, zacit uplné jinak myslet, jednat, preorganizovat cely systém Ziti, na co jsme byli
zvykli. Dovolend nemluve, cas prizpiisobit ditéti a vse, na co jsme byli zvykli, delat jinak.
Vzdat se planit na spolecné akce, jako je dovolend, vylety na kolech. Zménili jsme denni

rezim, uzpusobili jsme bydleni a zménili se priority “.
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B ., Zpocatku sok, odmitani se smirit, velky stres. Pozdéji zmeénu témer vseho. Pracovnich
planii, rodinnych planu, spise krizové obdobi, pocity viny a neschopnosti, ndsledné izolace

V pracovni, socidlni a spolecenske sfeére.

D ,, Sok z formy sdélent, pFislo ozndment postou ve stylu - PROBANT MA SMA. Nikdo ndm
nic nevysvetlil, vse jsme hledali na internetu, kde byl nedostatek informaci, bylo to pred 10
lety. Chybela nam jakakoliv forma podpory ¢i vysveétleni. Nas zivot se zcela zmenil. *

E ., V prvé Fade sok. Poté strach z toho, jestli to vitbec néjak zvladneme.... Navic strach

Z toho, co prijde, protoze prvni prognozy znéely, Ze dité s takovou diagnozou se nedozije vice
jak dvou let.... Nemiizeme se treba jen tak sbalit a odjet na dovolenou do ciziny.

F ., To bylo strasné obdobi. Strasné jsem se bala, nechtéla jsem, aby to na mné poznal manzel.
Nevedeéli jsme, co bude dal, hrozna nejistota. No a patrani po informacich.... Tak museli jsme
se vzdat spousty veci..... Vsechno je problém. Zaméstnani, dovolend, volny cas, to viibec
nehrozi.

C ., Zacali jsme sami hledat informace o moznostech lécby pro zlepsent zdravotniho stavu.
Veskery cas, cely den i noc se podrizoval jen dceri a jeji nemoci. Dodnes. A manzel musel
zmenit zaméstnani. Nejezdime na dovolené, nechodime na Zadné spolecenské akce, plesy.

V souvislosti s dotazem: ,, Co pro Vasi rodinu znamenalo zji§téni této diagnozy*,
pouze jedna rodina neuvedla Sok nebo velky stres. Ve vSech ptipadech rodiny udavaji na
prvnim misté strach, Sok, velky stres, strach a nejistotu, ¢tyfi rodiny uvadéji jako dalsi aspekt
Vv krizovém obdobi patrani po informacich. VSechna tato zjisténi koreluji s vyrovnavacimi
mechanismy spojenymi se stresem a zatézi. V souvislosti s nedostatkem informaci, patranim
po informacich je dalezité poznamenat, ze rodiCe ziejme nebyli dostate¢né informovani.

Rodiny v reakci na dotaz: ,,Musela se vase rodina né¢eho vzdat nebo néco
zasadniho zménit?“ uvadely, Ze nemoc ditéte zdsadn€ zménila rodinny Zivot.

A .. VSe se nam hroutilo... VSeho se vzdat, ... preorganizovat cely systém Ziti, ...Cas prizpusobit
ditéti, a vse, na co jsme byli zvykli, délat jinak.... Zménili jsme denni rezim, uzpiisobili jsme
bydleni a zménily se priority “.

B ,,Pozdeji zménu téemer vseho. Pracovnich planii, rodinnych planu, spise krizové obdobi,
pocity viny a neschopnosti, ndasledné izolace v pracovni, socidlni a spolecenské sfére .

C ., Veskery cas, cely den i noc se podrizoval jen dceri a jeji nemoci. Dodnes “.

D ,, Nas Zivot se zcela zménil.

F ,,Tak museli jsme se vzdat spousty véci..... Vsechno je probléem. Zaméstnani, dovolend,

volny cas, to vitbec nehrozi“.
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Ctyfi rodiny uvadgji zasadni zménu v traveni volného &asu:
A ,, Dovolena nemluvé... Vzdat se planii na spolecné akce, jako je dovolend, vylety na
kolech*.
C ,, Nejezdime na dovolené, nechodime na zZadné spolecenske akce, plesy.. .
E ,, Nemiizeme se treba jen tak sbalit a odjet na dovolenou do ciziny “.
F ,, dovolena, volny cas, to vitbec nehrozi.

Dalsim aspektem, ktery se promita do kvality Zivota rodiny, je dlouhodoba
hospitalizace ditéte.
A, 0d25 12. 2009 do 3. 3.2010.... Bydlela jsem na ubytovné a denné sedela v nemocnici u
postele po dobu navstevy .
B ,, Ano, dvakrat. Asi mésic v kvétnu 2007 s pneumonii na détském oddéleni ve Zliné. Podruhé
od zari 2007 do prosince 2007 ve Fakultni nemocnici Brno na klinice anesteziologie a
resuscitace. ,, Ve Zliné ano. Na oddéleni typu ARO v Brné neni ta moznost, mohla jsem na
kazdodenni navstévy od 10 — 22 hodin ““.
C ,,Nejdelsi hospitalizace trvala asi necelé tri tydny, nez jsme zaridili dychaci pristroj a vse
potrebné. Ano, ja nepretrzite .
D ,,Ja jsem byla se synem 9 mésiciit na ARU v Brne, manzel za nami jezdil 100 km ze Zlina na
patek a sobotu. V nedéli jsme jeli domu, ja si vyprala véci a v pondéli znovu jela za synem.
Domaci péce u ventilovanych déti nebyla bézna. Na ARO v Brné nam stale opakovali, Ze syn
zemre, ze to nemd smysl a Ze miizeme mit dalsi déti. S pomoci internetu jsme zjistili, Ze uz
Vv roce 2003 byl na trhu domaci ventilator, presvedcili jsme primare, aby nam ho dovolil
vyzkouset. Ve sbirce jsme sehnali 400 tisic na zakoupeni ventilatoru. Po 9 mésicich jsme se
konecné dostali domii, kde jsme mohli zacit v ramci moznosti normdlné zit “.
E ,, Dlouhodobé hospitalizovana byla jen ze zacatku. V dobé, kdy jsme cekali na domaci
ventilator. Tehdy hospitalizace trvala 9 mésicii. Tehdy byla tézka komunikace s ministerstvem
a pojistovnou. Vetsi ¢ast ¢asu jsme v NeMOCnIici travili kviili organizacnim vécem. ,, Nejvic
casu jsem tam stravila ja. Dva dny jsem byla doma se starsi dcerou a dalsi dva dny jsem byla
V Brné. A porad dokola“.
F ., Byli jsme v nemocnici skoro tri mésice. Bylo to strasné, ubijejici. Jako personal v pohode,
tam jsem si uvédomila, jakou maji praci. Ale pro mé, jako pro matku, to bylo désné. Sedéla
jsem tam u postele. Takova beznadéj. Az pak se zacalo jednat s pojistovnou a domlouvat
propusteni. Museli jsme mit ventilator a odsavacku, pulzak. Naucili mé, jak to vSechno
ovladat“. ,, V nemocnici jsem byla ja se synem. Jezdila jsem domii tak na den, dva a pak
zpatky “.
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Pouze jedna rodina uvadi, ze hospitalizace trvala 3 tydny, ostatni stravili vice jak 3
mésice v nemocnici.

Rodina Hospitalizace do 1 mésice Hospitalizace nad 1 mésic

A 2,5 mésice

B I mésic + 3 mésice
C Necelé 3 tydny

D 9 mésict

E 9 mésictu

F 3 mésice

Tab. ¢. 5 Doba hospitalizace déti s SMA I. typu (vlastni zdroj - metoda kontrastd a srovnavani )

V rozhovorech s rodinami jsme se snazili zjistit, jak pomahali a podileli se na
rodinném fungovani i ostatni ptibuzni.
A ,, Dcera po Skole a manzel po prijezdu z prace a pomahali dalsi dva kluci“. ,, Nikoho
nemame...Ne, ja sama se podilim na tom. Pri urcitych situacich, kdy jsem musela byt
V nemocnici po operaci, tak dcera“.
B ,, Zejména manzel a prarodice z obou stran“. ,, Dlouhodobé ne, spise pri aktudlni potiebé.
..Ne, stiidame se s manzelem .
C ,,Nepomdahal, pouze jedna babicka méla zajem pomdahat se starsim zdravym sourozencem.
Stejné tak se snazila pomahat psychicky a financné, kdyz to bylo mozné a v jejich silach .

., Ne, ani pres den, ani pres noc. Kdyz je dcera v uvozovkach uplné v poradku, mam nekolik

vvvvvv

vvvvvv

D ,,Syn byl prvnim ditétem. Babicky a tety za nim jezdily v nedéli, kdy jsme s manzelem jeli
domii....Navstéevuji syna a I x tydné chodi cist tchyne. Mi rodice ne. Ne, nikdo z rodiny nema
odvahu syna odsdt z tracheostomie. TakzZe vse, co je mimo domov, vyFizuji jen, kdyz je doma
manzel, nebo kdyz je u syna zdravotni sestra®.

E ., Rodice a bratr s manzelkou. Ti pomdhali s péci o starsi dité . ,, Castecné*. ,, Ne. Stiidame
se pouze s manzelem *.

F ., No, ja nevim. Jako nékdy jo, jako kdyz navarila mama nebo tchyné. Ale jako, Ze by néjak
vyrazné, to ne. Ale je fakt, Ze jsme si furt volali. Byli jsme ve spojeni. Potiebovala jsem

s nekym mluvit. Byla jsem zoufald“. ,, Tak, tedka jo. Snazi se. Ale musela jsem jim 7ict, co mné
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pomiize. Jako kdyz treba navari, uSetii mné tim cas... ,, Ne, tak to ne. Pres noc jsem vzdycky
se synem, asi bych ani nebyla klidna. Vyjimecné hlida jedna babicka tak do desiti*.

Jak vyplyva z odpoveédi rodici, v péti pripadech pomahaji rodindm prarodice. Pouze
jedna rodina uvedla, ze prarodi¢e nemaji. V otazce hlidani a oSetfovani nemocného ditéte
vSechny rodiny shodn¢ uvadéji, ze je péce zajistovana vyhradné matkou nebo otcem,

V jednom piipadé zdravotni sestrou a sourozencem. Souvisi to s ndro¢nosti a specificnosti
péce o takto nemocné dité.

Dalsim aspektem, ktery souvisi s kvalitou zivota rodiny, je partnersky vztah.
Rodictim byla polozena otdzka: ,,Domnivate se, ze nemoc ditéte vas partnersky vztah
posilila?*

A, Ano, ale i odsunula, soustiedénim mne samotné k nemocnému ditéti a nemit cas na
manzela je odcizeni “.

B ,, Spise ano, ale taky rozkolisala. Jesté o néco vic nas asi spojila dalsi dcera, ktera se
narodila dva roky po Markétce, a protoze je to velmi cilé a cinorodé dité, tak vse vyrovnalo.
Starsi bracha ma partidka na hry a Eliska s Markétkou zase spolecné objevuji svet.

C ,, Ano, neskutecne. Manzelsky Zivot je uplné jiny nez v jinych rodindch. Vse se podrizuje jen
nemocné dceri, nejezdime na dovolené, nemame sami pro sebe chvilku casu, ale radost a

uspokojeni prinasi hlavné chvile, kdy je dcera v poradku a my s ni“.

D ,, Urcite ano, spojila nas vic i jako rodinu. S tchyni, svagrovyma, které syna od pocatku

navsteévovaly v nemocnici a pak i doma*.

F ., To jo. Musim Fict, Ze nas nezajimalo nic jiného nez nase dité. Tak néjak nas to vic spojilo.

Mozna i to, Ze jsme byli se synem vV nemocnici a manzel doma. Strasné jsem se na manzela

tesila, vsecko jsem mu popisovala, co syn a co bylo v nemocnici a tak*.

E ,,Je to mozné, ale ne nijak zasadné. Nikdy jsme neméli problém se podporit nebo se na

cemkoli domluvit. Spis se clovek ujistil, Ze se na toho druhého muzeme opravdu spolehnout .
Tato otazka vyvolala ve tfech piipadech ambivalentni postoj. Jako prvni uvadéji, ze

nemoc ditéte partnery vic spojila, ale také vztah odsunula. Ve dvou ptipadech rodi¢e popisuji

jednoznac¢né posileni partnerskych vztahti. Jeden partnersky par sdélil, ze vztah se jim jevi

stacionarni a stabilni.
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4.5.4 Oblast opora ve vzdélavani

V této Casti Setieni zjisSt'ujeme dostupnost vzdélavani pro téZce postizené déti.
Zajima nas informovanost rodi¢i stran pomoci od specidlné¢ pedagogickych instituci a Skol.
Z rozhovoru se snazime zjistit, jaka je podpora déti od raného do Skolniho véku.
A ,, Ano, Educo Zlin*. ,, Jsme klienti rané péce, doporucila mné je kamaradka.
B ,, Ano, doktorka Svehldkovd ndm dala kontakt na Educo . ,, Jsme klienti stiediska Educo.
Jak jsem uvedla, doktorka Svehldkova “.
D ,,Spojila jsem se s centrem Alternativni komunikace Praha a odtud nam zapiijcili pocitac
S jednoduchymi hrami. A syn si odmalicka aspon touto formou hral a vzdelaval se na
pocitaci®. ,, Kontaktovala jsem Educo Zlin, kdyz vzniklo. Navstivili nds, ale nic nového mi to
neprineslo, nikdy se tehdy nesetkali, asi pred 9 lety, s podobnou nemoci .
E ., V predskolnim véku jsme se spojili se specialnim centrem a ti nam pomohli s nastupem do
Skoly “.
F ,,No, tak asi moznd néco mdlo jsem védéla od rodin stejné postizenych déti a typ nam dala i
neurolozka. Priznam se, Ze jsem jim ani nevolala, protoze to bylo narocné obdobi. Neméla
Jjsem ani cas, ani chut. Hlavné jsem si porad rikala, Ze je nebudeme potiebovat“. ,, Ne, ale asi
tam zavolam. Aspon zjistim, jaké mdme moznosti, co se da jesté deélat. Uvidime. *
C.,Ne“. , Ne“

Z rozhovori s rodi¢i vyplynulo, Ze pouze dvé€ rodiny jsou klienty stfediska rané péce.
Jedna rodina kontaktovala stfedisko, ale jak uvadi, jejich intervence pro né nebyla pfinosem.
Proto se rodina obratila na Centrum alternativni komunikace. V jednom ptipad¢ rodina

kontaktovala specialné pedagogické centrum pied nastupem do Skoly. Rodina E, D a C

nevyuziva ani nevyuzivala sluzby podpory rané péce.

V ramci Setfeni méli rodice uvést, zda jejich dité¢ dochazi do materské ¢i zakladni
Skoly a zda navstévuje néjaky zajmovy krouZzek.
A, Zatimne“...,Ne“...,,Ne.
B, Ne“..., Jesté ne, prave resime povinnou Skolni dochazku. Dcera je narozena v roce 2006,
méla by nastupovat letos *“....,,Ne “.
C ,,Ne“... , Je zakyni zdkladni skoly, ale pedagog dochazi k nam domii jedenkrat tydné

Z duvodu zdravotniho stavu. Pedagog si nasel s nasi pomoci svou metodu jak dceru vyucovat.

O péci se starat nemusi. UCI se jedenkrat tydné v domacim prostredi asi ti hodiny. Je to
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zameérené hlavné na jazyk cesky, pismena, slova. To je pro dorozumivani nejnutnéejsi. Vse
ostatni sice neni zbytecné, ale navic. Pro veétsi rozhled a rozvoj*“...,, Ne.

D, Ne.“... ,,Syn je nyni ve 4. trideé zakladni skoly, uc¢im se s nim denné doma. Jedenkrat tydné
k nam dochazi jeho tiidni ucitelka a jednou za 14 dni jdeme do Skoly na jednu hodinu, vic syn
nezvlada. Syn komunikuje pomoci oci, ukazuje na obrazky, nebo si vybira z nékolika variant,
ty mu nabizime ukazovanim prstii. Tuto komunikaci nastartovalo Centrum pro Alternativni
komunikaci Praha, pak jsme si to upravili dle nasich potreb. Syna Skola bavi, uceni mu jde, je
to diilezita motivace v jeho zivoteé. S pomoci kamaradky, specialni pedagozky, jsme ve tride
méli i par hodin zamérenych na komunikaci déti se synem formou hry. Tato komunikace je
jednoducha a za par minut ji zvladne kazdy. Také ucitelky, které k nam dochazi, komunikaci
se synem zvladly. Vse jsme je pochopitelné ucili my rodice ..., Navstévuje nedélni besidku

V kostele, jinak Zadny krouzek ne.*

E , Ne. “... ,, Ano, navstévuje zakladni skolu v misté bydliste. Asistenta ditéti delam ja. Ve
Skole travime 5 hodin tydné. Zbytek uciva zvliadame zatim doma. Komunikace s ditétem
probihd pomoci karticek, kdy dité vybira spravnou odpoved. “..., Ne.

F, Ne.“..., Ne syn ma 2 roky.“...,,Ne.

Pro snadnéjsi prehlednost byla vytvorena tabulka, kterd vypovida o zatazeni déti ve

vzdé¢lavacich a poradenskych institucich.

Stiedisko = Specialné Jina Matefska Zakladni Zajmovy Zadna
rané pedagogické instituce  Skola skola krouzek  oporave
péce centrum vzdélavani
Rodina A

Rodina B Rodina B

Rodina C Rodina C
Rodina D Rodina D Rodina D Rodina D
Rodina E Rodina E

Rodina F

Tab.C. 6  Zatazeni déti do vzdélavacich a poradenskych instituci. (vlastni zdroj -metoda kontrastd a

srovnavani)
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4.6 Shrnuti a vysledky vyzkumného Setieni

Cilem vyzkumného Setieni bylo zhodnoceni dostupnosti opory rodiny s ditétem s
diagn6zou SMA v oblasti zdravotnické, socialni, vzdélavaci a emocni opory rodiny a ptatel.

Vsechny oslovené rodiny uvedly, ze jejich dité trpi spindlni muskularni atrofii L.
imobilni, inkontinentni, napojeny na umélou plicni ventilaci a potravu ptijimaji gastrostomii.
Z uvedeného vyplyva, ze tyto déti potiebuji neptetrzitou péci rodi¢e nebo jiného pecovatele.

V oblasti zdravotnické opory jsme zjistovali uroven a dostupnost informovanosti
rodi¢h a dostupnost a miru zdravotnické opory. Jedna rodina uvedla, Ze byla informovéana
,, Trosku na oddéleni ARO, ale spise nds vse naucil ¢as a zkuSenosti “. Ostatni rodiny shodné
potvrzuji, ze jim byly podavany informace béhem hospitalizace vétSinou na oddéleni
anesteziologicko-resuscitacni kliniky. Rodi¢e se béhem hospitalizace naucili déti oSetfovat a
obsluhovat ventilator. Rodi¢e jednoznacné postradaji moznost zdravotnické kontroly a
pomoci v domaci péi v problematice umélé plicni ventilace a vyzivy do PEG. Zadna z rodin
nema zkusenost s tim, ze by 1ékar kontroloval ventilacni parametry. Pouze jedna rodina
rehabilituje pod odbornym dohledem, ale jen 1 mésic v roce. Zadné z déti pravidelng
nedochazi na rehabilitaci, ve dvou rodinach provadi rehabilitaci rodice.

V oblasti socidlni opory jsme zjiStovali dostupnost informaci a miru podpory rodin.
Ctyfi rodiny shodné uvedly jako nejvyznamngjsi zdroj informaci jinou rodinu s podobné nebo
stejné postizenym ditétem. Jako dalsi zdroj informaci uvedly internet a socialni odbor. Ti1
rodiny uvedly, Ze nekontaktuji socialniho pracovnika, pouze jedna rodina uvedla pravidelny
kontakt. VSechny rodiny pobiraji piispévek ve vysi 12 tisic mési¢né, coz je v souladu se
zavaznosti postiZzeni ditéte. RovnéZ vyuzily ¢erpani ptispévku na mobilitu a ptispévku na
zvlastni pomticku.

Ve tieti oblasti emo¢ni opory rodiny a ptétel jsme zjist'ovali, jak ovlivnila nemoc
ditéte partnerstvi rodicu, $irsi rodinu a jeji fungovani. Pti popisovani obdobi zjiSténi diagnozy
u ditéte pouze jedna rodina neuvedla jako prvni Sok, strach, velky stres a nejistotu. Ostatni
rodic¢e popisovali fazi Soku a patrani po informacich. Z odpovédi lze usoudit, ze rodice
postradali v tomto obdobi dostatek informaci a praktickych doporuceni. Rodiny se
jednoznacéné shodly v tvrzeni, Ze jim nemoc ditéte zasadn€ zménila zivot. Omezeni stran
traveni volného €asu a dovolené zminuji ¢tyfi rodiny.

Déti ze vSech zkoumanych rodin musely byt hospitalizovany. Pouze jedna rodina

uvadi, Ze hospitalizace trvala 3 tydny, ostatni stravily vice jak 2 mésice v hemocnici. To je
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aspekt, ktery vyznamné ovliviiuje rodinny zivot. Rodi¢e v rozhovoru zminuji, Ze hospitalizace
byla dlouh4, jednim z divodi uvadéji organizaci umisténi ditéte do domaci péce.
V souvislosti s propusténim takto postizeného ditéte je nutné zajistit jak edukaci rodic¢t, tak
nezbytné pristrojové vybaveni, které podléha schvalovacim fizenim pojistovny. Pozitivnim
aspektem je zminovand hospitalizace po dobu tii tydnd, to je pfipad rodiny s nejmladSim
ditétem v tomto Setfeni. Lze predpokladat, ze v soucasné dob¢ netrva schvalovaci proces
nekolik mésicii, ale nelze to zobecnit. Prarodice se podili na pomoci v domacnosti v péti
pripadech. Pouze jedna rodina uvedla, Ze prarodi¢e nemaji. Hlidani a oSetfovani nemocného
ditéte je ve vSech rodinach zajistovano vyhradné matkou nebo otcem, v jednom piipadé navic
zdravotni sestrou a v dalsi rodin€ star§im sourozencem. Tento fakt souvisi s naro¢nosti a
specificnosti péce o takto nemocné dité. Dotaz: ,,zda nemoc ditéte posilila partnerstvi rodictu‘
ve tfech pfipadech rodin vyvolal ambivalentni postoj. Jako prvni uvadéji, Ze nemoc ditéte
partnery vic spojila, ale také vztah odsunula. Ve dvou ptipadech rodi¢e popisuji jednoznaéné
posileni partnerskych vztahi. Jeden partnersky par sdélil, Ze vztah se jim jevi stacionarni a
stabilni.

V oblasti opory vzdélavani jsme zjistovali dostupnost vzdélavacich instituci pro déti
s tak zdvaznym handicapem. Pouze dv¢ rodiny jsou nebo byly klienty stfediska rané péce, coz
je ptekvapivée zjisténi. Rodina C kontaktovala stfedisko, ale jak uvadi, intervence pracovnik
nebyla pro né pfinosem. Proto se tato rodina obratila na Centrum alternativni komunikace.
Ve ctyfech piipadech rodiny kontaktovaly specidlné pedagogické centrum pied nastupem do
Skoly. Zadné z déti nenavitévovalo ani nenavitévuje matetskou $kolu nebo jiné predskolni
zafizeni. Tt1 déti v ramci individudlniho vzdélavaciho planu dochazi do zakladni Skoly. Roli
asistenta pedagoga prevzali rodiCe. Pouze jedno dité navstévuje zajmovy krouzek. V této
oblasti evidentné chybi rodi¢lim pomoc v pfedSkolnim vé&ku ditéte, zatizeni pfedSkolniho typu
nejsou personalné ani technicky uzptisobena pozadavkim péce o tak tézce postizené dité.
V ramci individudlniho vzdélavaciho programu dochéazi déti do zakladni Skoly nepravidelné,
jako zavazné hodnotime zjiSténi, ze d€ti nemaji ve Skole asistenty. Dal§im problémem je
komunikace s détmi s SMA. Schopnost komunikace zavisi nejen na rozsahu postizeni
mimickych svald, ale i svalii hornich koncetin. Déti pfevazné komunikuji pomoci
obrazkového systému, kdy v mnoha ptipadech rozhoduje o vybéru karticky neznatelny pohyb
o¢i. Samoziejmée, ze takovyto zplisob komunikace je velmi naro¢ny jak pro dité, tak pro

rodi¢e nebo jinou osobu.
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ZAVER

Rodina vzdy zajist'ovala ochranu svym blizkym, ktefi vyzadovali pomoc z divodu
nemoci nebo stafi. Pecujici rodina se snazi zachovat distojny a kvalitni Zivot v pfirozeném
domaéacim prostiedi a spolecnost by ji méla byt napomocna.

Organizace pro hospodaiskou spolupraci a rozvoj piedstavila v 90. letech 20. stoleti
strategii: ,,Ageing in Place®, coz je podporovani péce o nesobéstatné osoby v domécim a
rodinném prostiedi. (Formankova, Novotny, Efenberkova, 2012). Tendence spole¢nosti
Kk pfesouvani péce o nesobéstaéné do rodin je dana spolecenskou humanizaci a také souvisi
s ekonomickym aspektem.

Péce o ¢lena rodiny v domécim prostiedi je velmi vyhodna i pro stat a jeho vetejné
rozpocty, je mnohem levnéj$i nez péce u registrovanych poskytovatelti (Michalik, 2011).

Ovsem péce o nesobéstacného clena mize mit nejriznéjsi podoby. Dlouhodoba péce o
psychickym i fyzickym vyc€erpanim. Péce je Casoveé velmi naro¢na, prakticky jsou rodice
neustale ,,v pohotovosti“. DalSim negativnim faktorem je nedostatek informaci a chybéjici
rodinné poradenstvi. Velkou roli hraje bohuzel i nedostupnost socidlnich a zdravotnich
sluzeb. Péce o nesobéstacného ¢lena se projevuje i financni zatézi. To jsou vSechno faktory,
které vyznamné snizuji kvalitu Zivota pecujicich. V Ceské republice je péée o déti s SMA 1.
stupné v domacim oSetfovani realizovdna desatym rokem. Je tfeba poukdzat na skute¢nost, ze
Vv naSich podminkach chybi multidisciplindrni model pro praci s rodinami. DileZitym prvkem
pfedchédzeni zatéze je to, ze rodina bude mit dostatek informaci jak o onemocnéni, tak o
moznostech opory. Pozornost by méla byt vénovana také navaznosti a provdzanosti
poskytované péce. Rodinni prislusnici by méli byt rovnocennym partnerem v realizaci opory
Vv oblasti socidlni, zdravotnické a vzdélavani. Zkvalitnéni multidisciplinarni péce vede

k zlepseni kvality zivota rodin a ke snizeni zatéze pecovatela.
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SEZNAM ZKRATEK

SMA — spinal muscular atrophy

PEG — perkutanni endoskopicka gastrostomie

DUPV — domaci umélé plicni ventilace

RNA — ribonukleova kyselina

DNA — deoxyribonukleova kyselina

CMMES - Circumplex Model of Marital and Family Systems
MSMT — ministerstvo $kolstvi a mladeze

SPC — specialné pedagogické centrum

RD - rare diseases, vzacna onemocnéni

QOL - quality of life

APACHE Il - Acute Physiological and Chronic Health Evaluation
VAS - Visual Analogue Scale

ILF - index kvality Zivota

QL - Spitzer Duality of Life Index

SEIQOL - Schedule for the Evalution of Individual Quality of Life
SQUALA- Subjektive Quality of Live Analysis

WHOQOL - The World Health Organization Quality of Life
QOLLTI - F - Quality of Life in Life Threating IlIness — Family
FHI - Family Hardiness Index

PACQLQ - Paediatric Asthma caregiver’s Quality of Life Questionnaire
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Ptiloha ¢. 1 Polostrukturalizovany rozhovor pro rodiny déti s SMA.

Ptiloha €. 2 Pfepisy rozhovort s rodinami do Sablony
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Priloha ¢. 1

Polostrukturalizovany rozhovor pro rodiny déti s SMA

Oblast zdravotnicka opora

1.

Muizete mné¢ sdélit jaky stupenn SMA diagnostikovali 1ékaii u Vaseho ditéte?
Lstupen — Werdnig-Hoffmann
IL.stupen - Werdnig-Hoffmann |1 - chronicka forma nebo intermedialni forma
[I.stupen - Kubelgerg-Welander — juvenilni forma
vyZzaduje znalosti a zacvik rodi¢l v oSetfovani takto postiZené¢ho ditéte. Kdo Vs
seznamil s problematikou oSetfovani a kym jste byli instruovani? Byli Vam
zdravotnici k dispozici i posléze? Mohli jste se na né obratit s radou?
Je Vase dit¢ napojeno na dychaci pfistroj? Dochazi k Vam pravidelnég 1ékat a
kontroluje ventilacni parametry?
Jak Vase dit¢ ptijima potravu? Ma zavedenou perkutanni gastrostomii (PEG)?
Dochazi k Vam pravideln€ l1ékai nebo zdravotni sestra a kontroluji funkénost PEG?

Dochézi VaSe dité na rehabilitaci? Dochazi k Vam rehabilita¢ni pracovnik?

Oblast socialni opora

1. Podal Vam nékdo informace o moznosti socidlni pomoci? Kde jste ziskali potiebné
informace?
2. Kde jste zjistili informace o moZnosti ¢erpani financnich ptispévka?
3. Cerpali jste nebo pobirate tyto piispévky?
TYP PRISPEVKU ANO | NE

Prispévek na péci
(uved’te, jaky stupen
pobirate)

e 3000 K¢, jde-li
o0 stupen I (Iehka
zavislost)

e 6000 K¢, jde-li
0 stupen II (stfedné
tézka zavislost)

e 9000 K¢, jde-li
o stupen III (tézka
zavislost)

e 12000 K¢, jde-li
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0 stupen IV (iplna
zavislost)

Prispévek na mobilitu

Prispévek na zvlastni
pomiucku

Osoba starsi 3 let (motorové
vozidlo, Gprava bytu), 15 let
(vodici pes), 1 roku

(vSechny ostatni pomticky)

Jiné ptispevky

4

. Vite, na koho se obrétit v ptipadé socidlniho poradenstvi? Jak ¢asto socialniho

pracovnika kontaktujete?

Oblast emo¢ni opora rodiny a piatel

1.

2
3
4.
5
6

Kdy se projevila nemoc u Vaseho ditéte?

Co pro Vasi rodinu znamenalo zji$téni této diagnozy?

Musela se Vase rodina néceho vzdat nebo néco zasadniho zménit?

Bylo Vase dité¢ dlouhodobé hospitalizované? Jak dlouho lezelo v nemocnici?

Byl s ditétem v nemocnici po celou dobu i rodi¢?

Pomahal Vam nékdo z Sir$i rodiny s chodem domacnosti? Popt. kdo se staral o dalsi
Vase dité ¢i déti?

Domnivate se, Ze nemoc ditéte Vas partnersky vztah posilila?

Pomahaji Vam prarodi¢e s chodem domacnosti?

Je ve Vasem okoli nékdo, kdo Vam pohlida dité i ptes noc?

Oblast opora ve vzdélavani

1.
2.
3.

Informoval Vas nékdo o moznostech vzdélavani Vaseho ditéte v raném veku?
Jste klienti stfediska rané péce? A byli jste v jejich péci?

Navstévovalo nebo navstévuje Vase dité predskolni zafizeni, matetskou Skolu,
specidlni matefskou skolu nebo jiné zatizeni? A kde?

Navitévuje Vase dité zakladni $kolu? Je ZS v misté Vaseho bydliste? Zajistuje

asistent pedagoga ve Skole oSetfovatelskou pé¢i u Vaseho ditéte? Jakym zptsobem byl
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asistent pedagoga vySkolen v péci o dité s takovym postizenim? Jak probiha vyuka,
kolik hodin tydné ve Skole?

5. Navstévuje Vase dité n¢jaky zajmovy krouzek?
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Priloha ¢. 2
Prepis rozhovoru do Sablony

Rodina A

Oblast zdravotnicka opora
1. ,,Je to Lstupen Werdnig —Hoffmann.
2. ., Pecovat o dité jsem se naucila v nemocnici. Ucili mé doktori i sestry v détské

3

nemocnici. Vzdycky jsem se jich mohla zeptat, volala jsem jim i z domu.

3. ,Ano. ", Lékar k nam nechodi a nekontroluje ventilator, ale technik déla kontroly co
rok. “
4. ,»Ma zavedeny PEG, pokud néco potiebujeme, musime do nemocnice a déla se vymeéna

3

co rok. Pokud jsou problémy jako ucpani nebo protékani, zaneseni stravou. ‘

¢

5. ,,Jezdime jednou rocné do Janskych Ldzni na mésic. *

Oblast socialni opora

1. ., Informace jsem dostala u rodiny se stejnou diagnozou. *
2. ,,Stejné tak u této samé rodiny.
3. ., Dostavame prispevek 12 tisic, vyridili jsme si prispévek na mobilitu. Poridili jsme si

auto a stat nam dal na auto 200 tisic a 200 tisic na vytah. *

I3

4. ,, Volam jenom podle potieby, nebo oni se ohlasi sami. *

Oblast emoc¢ni opora rodiny a pratel

1. ,, Kolem Sesti tydnii.

2. ,,Néco neznamého, désného, patrani a hledani poznatkii o nemoci. Vse se nam
hroutilo, nevedeli jsme, co bude, co nas ceka dal, je to velka zkouska Zivota. Psychika a dalsi
zvraty v zZivoté, bolesti, vécné vysetiovani po doktorech a zkoumani na internetu, co bude
dal.“

3. ., VSeho se vzdat, zacit uplné jinak myslet, jednat, preorganizovat cely systém Ziti, na
co jsme byli zvykli. Dovolena nemluve, c¢as prizpusobit ditéti a vSe,na co jsme byli zvykli, delat
Jjinak. Financné narocné a hlavné pomoc a spjatost vSech clenii a pomahat si. *

4. ,0d 25 12. 2009 do 3. 3.2010.

5. ., Ano, ja. Bydlela jsem na ubytovné a denné sedela v nemocnici u postele po dobu

navstevy.
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¢

6. ,,Dcera po Skole a manzel po prijezdu z prdace a pomahali dalsi dva kluci.
7. ., Ano, ale i odsunula, soustiedenim mne samotné k nemocnému diteti a nemit cas na
manzela je odcizeni.

8. ,, Nikoho nemame. “

9. ., Ne, ja sama se podilim na tom. Pri urcitych situacich, kdy jsem musela byt

V nemocnici po operaci, tak dcera. *

Oblast opora ve vzdélavani

1. ,Ano, Educo Zlin. *

2 ,,Jsme klienti rané péce, doporucila mné je kamaradka. “
3 ., Zatim ne.

4, ,,Ne.

5 ,, Ne.
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Piepis rozhovoru do Sablony

Rodina B

Oblast zdravotnicka opora

1. ., Ano, je to prvni stupen spinalni svalové atrofie.

2. .,V oSetrovani zejména sestricky z anesteziologicko-resuscitacni kliniky v Brne.
Naucila jsem se tam osetrovat tracheotomii a PEG. “

., Spise ne, ale to souvisi s mym povolanim. V dalsi fazi mné pomdahal lékar 7 ARO

Z nemocnice ve Zliné, ktery byl v minulosti mym spoluzakem.

,, Ano, kdykoliv*“.

., Ano, kontinudlné. Nyni jiz asi rok nikdo nekontroluje ventilator, diive mi pomdhal ten
zminény spoluzak lékar z ARO.

3. ,»Ma PEG, ne nikdo to nekontroluje.

4, ., Ne, nechodime na rehabilitaci, ani k nam nedochazi. “

Oblast socialni opora

1. ,,Ne. Metodou pokus — omyl, néco od spolecnosti Educo Zlin. *
2. ., Od jinych rodicit a pracovnic Educa. “
3. ., Do ctyr let veku ditéte jsme pobirali 9000, nyni 12 000. Dostavame prispévek na

mobilitu 400 korun, dostali jsme prispévek na motorové vozidlo, na zvedak do vany. Od
nadaci nam prisel prispévek na kocarek, na polohovaci postel a na spotiebni material.

4, ., Spise ne“.

Oblast emoc¢ni opora rodiny a pratel

1. ,.,Kolem ctvrteho mésice véku. Dcera se neotdacela na zdda, na zadech nezvedala hlavu.
Pediatr nas odeslal k neurolozce, ktera vyslovila diagnozu a odeslala nas k doktoru
Vondrackovi do détské nemocnice v Brné. *

2. ., Zpocatku sok, odmitani se smirit, velky stres. Pozdeji zménu témer v§eho. Pracovnich
planii, rodinnych planu, spise krizové obdobi, pocity viny a neschopnosti, ndsledné izolace

V pracovni, socidlni a spolecenské sfére. Jakési zatajovani pred okolim, spise z ditvodu
vyhnout se litosti okoli a nékdy téz odsuzovani. Setkala jsem se s nazorem, Ze dceri prodluzuji
utrpeni z vlastni sobeckosti. *

3. ., Vzdat se planii na spolecné akce, jako je dovolena, vylety na kolech. Musela jsem se

vzdat svého povolani, ja jako lékarka. Nastesti docasné, ze srabu mé vytahl chapajici kolega.
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Jednak me nakopl zpét do prdace a donutil dodélat si vzdélani. Zménili jsme denni rezim,
uzpuisobili jsme bydleni a zmenily se priority.

4, ,,Ano, dvakrat. Asi mésic v kvétnu 2007 s pneumonii na detském oddélent ve Zline.
Podruhé od zari 2007 do prosince 2007 ve Fakultni nemocnici Brno na klinice anesteziologie
a resuscitace. Tam se lécila také s pneumonii, doslo k zahdajeni umélé plicni ventilace a
zavedeni PEGu. “

5. ., Ve Zliné ano. Na oddéleni typu ARO v Brné neni ta moznost, mohla jsem na
kazdodenni navstévy od 10 — 22 hodin.

6. ., Zejména manzel a prarodice z obou stran. *

7. ., Spise ano, ale taky rozkolisala. Jesté o néco vic nas asi spojila dalsi dcera, kterad se
narodila dva roky po Markétce, a protoze je to velmi cilé a cinorodé dité, tak vse vyrovnalo.
Starsi bracha ma partdka na hry a Eliska s Markétkou zase spolecné objevuji svet. *

8. ., Dlouhodobé ne, spise pri aktualni potrebé.

9. ,,Ne stridame se s manzelem.

Oblast opora ve vzdélavani

1. \, Ano, doktorka Svehldkova nam dala kontakt na Educo.

2. ., Jsme klienti strediska Educo. Jak jsem uvedla, doktorka Svehldkova.

3. ,,Ne.“

4, ,,Jesté ne, pravé resime povinnou Skolni dochazku. Dcera je narozena v roce 2006,

I3

meéla by nastupovat letos.

S. ,Ne. ™
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Piepis rozhovoru do Sablony

Rodina C

Oblast zdravotnicka opora

1. ,,Jedna se nejtézsi stupen spindlni svalové atrofie.

2. ., Trosku na oddéleni ARO, ale spise nds vSe naucil ¢as a zkuSenosti. Zdravotnici
nebyli po ruce, v podstaté ne. Snazili jsme se po zkusenostech vse naucit sami, abychom je
vyhledavat nepotrebovali. Radéji jsme si poradili svym zpiisobem, ze zkuSenosti i ostatnich
rodin stejné tak postizenych deti.

3. ,,Ano, 24 hodin denné uz nékolik let. Ne, nikdo dychac nekontroluje. A myslim, Ze je
toto bohuzel velky problém, aby si maminky odhadem upravovaly ventilacni hodnoty samy
pro deti. “

4. ., Ano, gastrostomii md. Nikdo nic nekontroluje. Kdyz dceri, pamatuji, vypadla sonda
za zaludku a v té dobé jsme méli problémy s dychacim pristrojem, i privoland zdachranna
sluzba rekla, zZe tento stav neni Zivot ohroZujici. Cekali jsme dlouho, alespon na sanitu, aby
dceru dopravila k chirurgovi, a ten dal novou sondu. Kdyz v této situaci ani zachranka

nepomiize, je zbytecné doufat, Ze nékdo bude preventivné sondu kontrolovat.

5. ,, Ne, rehabilitujeme sami.

Oblast socialni opora

1. ,»Na uradech ¢i na internetu nebo od rodin déti postizenych SMA. “
2. ., Asi od rodin, uz si nevzpominam.
3. ., Dostavam mésicne 12 tisic, mame vyrizeny prispévek na mobilitu, dostali jsme na

auto a jeste 2 tisice od socialky.

¢

4. ,, Vse potrebné si zjistim predevsim na internetu. *

Oblast emo¢ni opora rodiny a pratel

1. ., Asi ve trech mésicich veku. *

2. ., Zacali jsme sami hledat informace o moznostech lécby pro zlepSeni zdravotniho
stavu.

3. ,Ano. Veskery cas, cely den i noc se podrizoval jen dceri a jeji nemoci. Dodnes. A

manzel musel zménit zaméstnani. Nejezdime na dovolené, nechodime na zZadné spolecenské

¢

akce, plesy. Kam se nedostaneme s dcerou a tézkym zdravotnim kocarkem, tam nejsme.
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4. ,»Nejdelst hospitalizace trvala asi necelé tri tydny, nez jsme zaridili dychaci pristroj a
vSe potrebne. V dobé této hospitalizace byla provedena tracheostomie a gastrostomie. *

5. ,,Ano, ja nepretrzite.

6. ,»Nepomahal, pouze jedna babicka méla zajem pomahat se starsim zdravym
sourozencem. Stejné tak se snazila pomahat psychicky a financné, kdyz to bylo mozné a

V jejich silach.

7. ,,Ano, neskutecne. Manzelsky Zivot je uplné jiny nez v jinych rodindch. Vse se
podrizuje jen nemocné dceri, nejezdime na dovolené, nemame sami pro sebe chvilku casu, ale
radost a uspokojeni prindsi hlavné chvile, kdy je dcera v poradku a my s ni. “

8. . Ne. ™

9. ,,Ne, ani pres den, ani pres noc. Kdyz je dcera v uvozovkach uplné v poradku, mam

vvvvv

vvvvvv

Oblast opora ve vzdélavani

1. ,,Ne. “
2. ,, Ne. “
3. ,, Ne.
4. ,,Je Zakyni zdkladni Skoly, ale pedagog dochazi k nam domii jedenkrat tydné z ditvodu

zdravotniho stavu. Pedagog si nasel s nasi pomoci svou metodu jak dceru vyucovat. O péci se
starat nemusi. UcCI se jedenkrat tydné v domacim prostiedi asi tri hodiny. Je to zamérené
hlavné na jazyk cesky, pismena, slova. To je pro dorozumivani nejnutnéjsi. Vse ostatni sice
neni zbytecné, ale navic. Pro veétsi rozhled a rozvoj. “

5. ,,Ne.“
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Piepis rozhovoru do Sablony

Rodina D

Oblast zdravotnicka opora

1. wJe to 1. stupen SMA. “

2. ,, Vite, po deviti mésicich stravenych na ARO jsem to takika zvladala. Mdame

k dispozici zdravotni sestru na tii hodiny denné, ta je nam vyznamnou pomoci. Zadné velké
problémy jsme nezaznamenali, asi by nebyl problém zavolat na ARO a zeptat se, na co je
treba.

3. ,Ano. ,, Ne, s funkci ventilatoru jsme seznameni, v pripadé nemoci sami zvySujeme
synovi pocet dechit.

4, ,,Ma PEG, jezdime pravidelné vyménovat do nemocnice za 1 az 2 roky, jinak denné
oSetirujeme sami. *

S. ., Ne, rehabilitujeme sami doma. Délame Vojtovu metodu, protahovaci cviky,

orofacidlni cviky.

Oblast socialni opora

1. ,,Ne, sami na internetu a pak jsem navstivila socialku. “

2. ,,Na internetu a z casopisu. *

3. ,,Dostavame 12 tisic mesicne, 400 korun na mobilitu. Priznali nam prispévek na auto a
upravu bytu. “

4. ,, Nekontaktuji socialniho pracovnika. Informace ziskavam z casopisu Vozickar, Miizes
nebo pripadné od jinych rodicii.

Oblast emoc¢ni opora rodiny a pratel

1. ., Pri kontrole v 6 tydnech nas pediatr odeslal na vysetieni pro celkovou hypotonii.
Vyloucenim vsech nemoci se az analyzou DNA ve 2 mésicich syna stanovila diagnoza.

2. ,,Sok z formy sdélent, prislo ozndmeni postou ve stylu - PROBANT MA SMA. Nikdo
nam nic nevysvetlil, vse jsme hledali na internetu, kde byl nedostatek informaci, bylo to pred
10 lety. Chybéla nam jakakoliv forma podpory ¢i vysveétleni. Té se nam dostalo v rodiné. *

3. ,, Vite, v Sesti mésicich syn dostal Sestou nemoc a prestal polykat. Béhem hospitalizace
V nemocnici na pozorovani dostal od spolupacienta zdpal plic. Potom byl odvezen na ARO do
Brna a pripojen K ventilatoru. Dnes je mu 10,5 roku a po celou dobu je napojen na ventilator.

Nas zivot se zcela zménil. *
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4. Ja jsem byla se synem 9 mésicii na ARU v Brne, manzel za nami jezdil 100 km ze
Zlina na patek a sobotu. V nedeli jsme jeli domii, ja si vyprala veci a Vv pondeli znovu jela za
synem. Domacit péce u ventilovanych déti nebyla bézna. Na ARO v Brné nam stadle opakovali,
Ze syn zemrie, Ze to nemad smysl a Ze muZeme mit dalsi deti. S pomoci internetu jsme zjistili, Ze
uz v roce 2003 byl na trhu domaci ventilator, presvedcili jsme primare, aby nam ho dovolil
vyzkouset. Ve sbirce jsme sehnali 400 tisic na zakoupeni ventilatoru. Po 9 mésicich jsme se
konecneé dostali domii, kde jsme mohli zacit v ramci mozZnosti normalné zit.

5. viz bod 4.

6. »yn byl prvnim ditétem. Babicky a tety za nim jezdily v nedeli, kdy jsme s manzelem
Jjeli domii.
7. ,, Urcité ano, spojila nas vic i jako rodinu. S tchyni, svagrovymi, které syna od pocatku

3

navstévovaly v nemocnici a pak i doma.
8. ., Navstévuji syna a 1 x tydné chodi cist tchyné. Mi rodice ne.
9. ,,Ne, nikdo z rodiny nema odvahu syna odsat z tracheostomie. Takze vSe, co je mimo

domov, vyrizuji jen, kdyz je doma manzel nebo kdyz je u syna zdravotni sestra.*

Oblast opora ve vzdélavani

1. ., Spojila jsem se s centrem Alternativni komunikace Praha a odtud nam zapujcili
pocitac s jednoduchymi hrami. A syn si odmalicka aspon touto formou hral a vzdélaval se na
pocitaci.

2. ,, Kontaktovala jsem Educo Zlin, kdyz vzniklo. Navstivili nds, ale nic nového mi to
neprineslo, nikdy se tehdy nesetkali, asi pred 9 lety, s podobnou nemoci. “

3. ,,Ne.“

4. ,,Syn je nyni ve 4. trideé zakladni Skoly, ucim se s nim denné doma. Jedenkrat tydne

k nam dochazi jeho tiidni ucitelka a jednou za 14 dni jdeme do Skoly na 1 hodinu, vic syn
nezvlada. Syn komunikuje pomoci oci, ukazuje na obrazky nebo si vybira z nekolika variant,
ty mu nabizime ukazovanim prstu. Tuto komunikaci nastartovalo Centrum pro Alternativni
komunikaci Praha, pak jsme si to upravili dle nasich potreb. Syna Skola bavi, uceni mu jde, je
to dulezita motivace v jeho Zivoté. S pomoci kamaradky, specialni pedagozky, jsme ve tride
meéli i par hodin zamérenych na komunikaci déti se synem formou hry. Tato komunikace je
jednoducha a za par minut ji zvladne kazdy. Také ucitelky, které k nam dochazi, komunikaci
se synem zvladly. Vse jsme je pochopitelné ucili my rodice.

5. ., Navstevuje nedeélni besidku v kostele, jinak zadny krouzek ne. *
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Prepis rozhovoru do Sablony
Rodina E

Oblast zdravotnicka opora
1. »Ma spinalni svalovou atrofii I. stupné.
2. ., Poucil nas nemocnicni personadl na ARU v Brne. Kdyz bylo potieba, tak nam poradili

telefonicky. Mohli jsme se na né obratit, ale nastesti nebylo moc potreba. “

¢

3. ., Ano, je napojena na ventilator.  ,, Ne, nikdo nekontroluje nastaveni ventilatoru. ‘
4. ,, Potravu prijima pres PEG. Lékar PEG kontroluje pri jeho vyméné. Jinak ho

kontroluji zdravotni sestry z domaci péce, které k nam pravidelné dochdazi.

5. ,,Ne.

Oblast socialni opora

. ,, Informace jsme ziskavali postupné od socialni pracovnice z internetu.

1 I kaval t d l ¢ ¢

2. ., Socialni odbor a internet.

3. Meésicné pobirame 12 tisic korun, prispévek na mobilitu a vyuZili jsme prispévek na

«

motorové vozidlo.
4. ,,Socialniho pracovnika kontaktujeme kazdé tri mésice. Je potieba pravidelné

3

dokladat prehled prijmil.

Oblast emoc¢ni opora rodiny a pratel

1. ,,Nemoc se projevila ve trech meésicich.

2. ., V prvé rade sok. Poté strach z toho, jestli to vitbec néjak zvladneme. Co bude
potreba, v cem bude spocivat péce o cloveka s takovou diagnozou. Navic strach z toho, co
prijde, protoze prvni prognozy znély, ze dité s takovou diagnozou se nedozije vice jak dvou
let.”

3. ., Neda se Fict, Ze jsme se museli néceho vzdat. Spis se prizpusobit. NemiiZzeme se treba
Jjen tak sbalit a odjet na dovolenou do ciziny. Na kazdy sebemensi vylet je potieba se poradné
pripravit, mit nabité vSechny potiebné pristroje. Pripravenou stravu do sondy. Promysleno,
kde bude mozné vymenit pleny.

4. ., Dlouhodobé hospitalizovana byla jen ze zacatku. V dobé, kdy jsme cekali na domaci
ventilator. Tehdy hospitalizace trvala 9 mésicii. Tehdy byla tézka komunikace s ministerstvem

a pojistovnou. Pamatuji si....Vetsi ¢dst ¢asu jsme V nemocnici travili kviili organizacnim
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vecem. Prestoze se personal v détské nemocnici snazil. Na pristup lékarii a sester si stéZzovat
opravdu nemiizeme. “

5. ., Nejvic casu jsem tam stravila ja. Dva dny jsem byla doma se starsi dcerou a dalsi
dva dny jsem byla v Brné. A pordd dokola.

6. ., Rodice a bratr s manzelkou. Ti pomdhali s péci o starsi dite. *

7. ,,Je to mozné, ale ne nijak zasadne. Nikdy jsme nemeéli problém se podporit nebo se

na cemkoli domluvit. Spis se clovek ujistil, Ze se na toho druhého muzeme opravdu

spolehnout.
8. ,, Cdstecné.
9. ,,Ne. Stridame se pouze s manzelem.

Oblast opora ve vzdélavani
1. ., V predskolnim veku jsme se spojili se specidalnim centrem a ti nam pomohli

S nastupem do skoly.

2. ,,Ne.“
3. ,,Ne.“
4. ,,Ano, navstévuje zakladni Skolu v misté bydliste. Asistenta ditéti délam ja. Ve Skole

travime 5 hodin tydné. Zbytek uciva zvladame zatim doma. Komunikace s ditétem probiha
pomoci karticek, kdy dité vybira spravnou odpoved'. “
5. ,,Ne.“
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Piepis rozhovoru do $ablony
Rodina F

Oblast zdravotnicka opora

1. ., Nas syn ma onemocnéni Werdnig-Hoffmann Ltypu. *

2. ., Kdyz jsme byli v nemocnici, ucily mé zdravotni sestry. ¥V nemocnici mu zavedli
tracheostomii a PEG, naucila jsem to oSetrovat. Méli jsme domluvu, Ze kdyz bude potreba, tak
zavoldam na ARK do Brna. “

3. ., Ano, je na ventilatoru. Ne, nedochazi k nam lékar. Pokud néco potrebuju, musim

K pediatrovi zajit. Vétsinou bez syna. Protoze prevézt syna je komplikované. Ventilator
nekontroluje.

4, ,,Syn md PEG. Ne, pediatr PEG nekontroluje. PEG vyménujeme za delsi dobu, tak za

vic jak rok. Do té doby to nikdo nekontroluje.
5. ., Ne.

Oblast socialni opora

1. ., Ze zacatku jsme neméli Zadné informace, pak manzel sednul k internetu a zacal
vSechno zjistovat. Pak jsme se nakontaktovali pres znamé na rodiny tady ze Zlinska. A nejvic
informaci jsme meéli asi od nich. *

2. ,,No, tak asi nejvic od téch rodin. Oni nam rekli presné jak mame postupovat. Jako
prakticky, kam zajit, jaké si vzit papiry a tak.

3. ., Mésicné nam chodi prispévek na péci 12 tisic, mame 400 korun na benzin a dostali
Jjsme prispévek na auto.

4. ,,Na socidlce vim, ke které pani patrime. Vétsinou tam jdu néco vyridit, ale jako Ze by

¢

mné pomahala nebo radila, to ne. "

Oblast emo¢ni opora rodiny a pratel

1. ,,No, kdy se projevila ta nemoc. On uz po narozeni se malo hybal, jako hybal se, ale
byl slaby. Mél problémy s dychanim, mysleli jsme si, Ze trpi na epiglotitidy. Myslela jsem si,
Ze md néco s dychanim. No a ve 2 mésici vyslovila podezieni neurolozka, ke které porad
dochazime. A ta nas odeslala dal. *

2. ., To bylo strasné obdobi. Strasné jsem se bala, nechtéla jsem, aby to na mné poznal

manzel. Nevedeli jsme, co bude dal, hrozna nejistota. No a patrani po informacich. Vsude, na
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internetu, mezi znamyma, co delaji v nemocnici. Méla jsem pocit, zZe se toho vi o této nemoci
velice malo. V podstaté jsme se nejvic dozvedeli az na ARK v Brneé. *

3. ., Tak museli jsme se vzdat spousty véci. Hlavné od tak postizeného ditéte nejde odejit.
Vsechno je problem. Zaméstnani, dovolena, volny cas, to vitbec nehrozi. A taky nejde byt
porad jenom doma, clovék potiebuje néco zaridit. Ze jo. Takze byl problém, kdo bude se
synem, kdyz budu muset nékam jit. No a v tomto nam zase poradily rodiny stejné postizenych
deti. Informovaly nas o moznosti domaci péce, takové hlidani zdravotnima sestrama. To nas
zachranilo, to jsou sestry, které znaji ventilatory. Pracuji na ARu nebo na JIPkach.

4. ., Byli jsme v nemocnici skoro tri mésice. Bylo to strasné, ubijejici. Jako personal

V pohodé, tam jsem si uvédomila, jakou maji praci. Ale pro mé, jako pro matku, to bylo désné.
Sedéla jsem tam u postele. Takova beznadéj. Az pak se zacalo jednat s pojistovnou a
domlouvat propusténi. Museli jsme mit ventilator a odsavacku, pulzak. Naucili mé, jak to
v§echno ovladat.

S. ., V nemocnici jsem byla ja se synem. Jezdila jsem domii tak na den, dva a pak zpatky.
6. ,,No, ja nevim. Jako nékdy jo, jako kdyz navarila mama nebo tchyné. Ale jako zZe by
néjak vyrazné, to ne. Ale je fakt, ze jsme si furt volali. Byli jsme ve spojeni. Potrebovala jsem
S nekym mluvit. Byla jsem zoufala.

7. ., To jo. Musim 7ict, Ze nas nezajimalo nic jiného nez nase dité. Tak néjak nas to vic
spojilo. Mozna i to, Ze jsme byli se synem v nemocnici a manzel doma. Strasné jsem se na
manzela tésila, vsecko jsem mu popisovala, co syn a co bylo v nemocnici a tak. *

8. ., Tak tedka jo. Snazi se. Ale musela jsem jim rict, co mné pomiize. Jako kdyz treba
navari, uSetri mné tim cas. A urcila jsem casy navstév, je to praktické.

9. ,,Ne, tak to ne. Pres noc jsem vzidycky se synem, asi bych ani nebyla klidna. Vyjimecné

hlida jedna babicka tak do desiti. **

Oblast opora ve vzdélavani
1. ,,»No, tak asi moznd néco malo jsem védeéla od rodin stejné postizenych déti a typ nam
dala i neurolozka. Priznam se, Ze jsem jim ani nevolala, protoze to bylo narocné obdobi.

Neméla jsem ani cas, ani chut. Hlavné jsem si porad rikala, Ze je nebudeme potiebovat. *

2. ,,Ne, ale asi tam zavolam. Aspon zjistim, jaké mame moznosti, co se da jeste délat.
Uvidime.

3. ., Ne.

4. ., Ne, syn ma 2 roky. *

5. ., Ne.
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