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UvoD

Abychom se wvcitili do zménéné zivotni situace osob s poruchou
hybnosti, 1épe chapali jejich kazdodenni problémy a starosti, je dulezité ¢i
pfimo nezbytné znat jejich potieby, a tim co mozna nejefektivnéji prispivat
ke zvySovani kvality jejich Zivota. Neméné dillezitou se potom jevi snaha
o co nejlepSi =zajisténi podpory ¢i pomoci pii jejich kazdodennich

¢innostech.

Motivem pro volbu tématu diplomové prace a pro vybér blize
specifikované problematiky je absolvovani ro¢ni praxe, v ramci osobni
asistence, v obCanském sdruzeni Domov pro mne. Téma je vybrano téz na

zaklad¢é zaméteni studijniho oboru specidlné pedagogické andragogiky.

Cilem diplomové prace je seznameni s nékterymi specifiky prace
s dospélymi jedinci s poruchou hybnosti, s ohledem na jejich potieby

a v ramci somatopedické praxe.

Formou pfipadové studie a provedeného Castecné fizeného rozhovoru
potom poukéazat na nékterd specifika prace s dospélymi jedinci v rdmci
somatopedické praxe. A to v souvislostech systému ucelené rehabilitace,
piedevSim otazky spojené s poradenstvim pro osoby s poruchou hybnosti

a sluzbou osobni asistence.



I TEORETICKA CAST
1 Teoreticka vychodiska ve specialné pedagogickém

kontextu

1.1 Status dospélosti

Dospélost je etapou nejvyS$8i zralosti lidské existence. Jednd se
o obdobi v Zivoté clovéka, ve kterém je jedinec povazovan na vrcholu
svych tvurcich sil, je samostatny a citi se subjektivné nejlépe. ,, V této fazi
zaklada vlastni domov a rodinu. Je fyzicky na vrcholu svych sil, citové je
vyrovnany, objektivné vyuzZivda své rozumové schopnosti. Dosahuje
nejvyssiho stupné socidlni zralosti v ontogenezi svého vyvoje a projevuje

zdjem o problémy spolecnosti, ve které zije.” (Cizkova, 2003, s. 118).

Postupné starnuti a vyvojové zmény organizmu piedstavuji kontinualni
zmény, jak uvaddi Langmaier, Krej¢ifovd (1998), jejichz rozdéleni je do
jisté miry libovolné. Pro dospélost to plati dvojnasob. V tomto zivotnim
obdobi nenachédzime vyrazné mezniky, které rozdéluji jednotlivd vyvojova
obdobi jako je tomu v détstvi ¢i v dobé dospivani. Presto velky rozdil 1ze
vypozorovat v mysSleni, citéni a socialnim chovani mladého ¢lovéka po 20
roce zivota, jedince stfedni dospé&losti ¢i starého ¢lovéka, ve véku 80 let.
Vyse uvedeni autofi déli dospelost ndasledovné:

1) casnd dospélost (20 - 25 let) — ptechodné obdobi mezi dobou
adolescence a plnou dospélosti. Dospély vék se vymezuje tifemi
kritérii, kterymi je ve&k, prevzeti urcéitych vyvojovych tukola
a dosazeni urcitého stupné osobni zralosti.

2) sttedni dospélost (do 45 let) — definovano jako obdobi relativni
stability a plné vykonnosti.

3) pozdni dospélost (60 - 65 let) do zacatku stafi.

4) stafi (mozno vymezit na ¢asné a vysoké).
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Dospélost lze charakterizovat vyétem nasledujicich tezi, které uvadi Ri¢an

(2004):

K/
0‘0

L)

Dospély jedinec vykonava produktivni praci, ktera ho ¢ini existencné
nezavislym a plné chéape jeji smysl.

Umét pfijmout i poskytnout druhym radu ¢i pomoc, byt schopen
podtidit se vedeni nebo sam byt ten, kdo vede méné zkuSené a téz
pracovat bez zbytecnych konflikti, patii téZ k vlastnostem dospélého.
Je schopen samostatné hospodaftit, sdm si opatifuje a zafizuje osobni
zalezitosti.

K nadfizenym v praci ¢i ve studiu se chové vyspéle, sdm si obstardva
své zalezitosti a to bez velkého rozruSeni a bez zbytec¢ného
zdlraznovani nezéavislosti své osoby. Nejednd impulzivné pfi drobné
aroganci nebo vic¢i povySenosti svého nadfizeného. DokdZe prosadit
svoji vuli za pfiznivych okolnosti.

Ma realistické plany do budouciho Zivota, odpovidajici jeho z4jmim
a sklonlim.

Zije samostatné, v piipad&, Ze to neni zcela mozné, ma vyhranény
svlj osobni prostor.

Jedinec dospélého véku dovede smysluplné travit svlij volny Cas sam,
ale 1 se svymi blizkymi ptateli.

Téz je dospély schopen setkdvat se s jedinci opacného pohlavi bez
velkych zabran ¢i plachosti, umi nabizet 1 pfijimat ldsku a né¢hu, je
schopen dlouhodobého a pevného vztahu.

Svou orientaci v prostfedi, ve kterém zije a pracuje, cilevédomé
roz§ifuje.

O blaho rodiny, ptatel a Sirs$i lidské spolecnosti pecuje a aktivné se

zajima.



1.2 Poruchy hybnosti v somatopedii

Hybnost lze vymezit jako ,, ...souhrn veSkerych pohybu zZivého
organismu, pohybu reflexnich, mimovolnich i Fizenych (volnich), at jiz
probihaji jako jednotlivé pohybové dovednosti nebo automatické pohybové
navyky.“ (Edelsberger, 2000, s. 194).

Poruchy hybnosti nejcastéji délime na tfi stupné, a to na lehkou, stfedni
a tézkou poruchu hybnosti. , [ prFi stejné diagnoze mize tedy vzmiknout
situace, kterda vyzaduje diferencované fyzické a psychické zatéZovani,
vyuzivani ruznych metodickych postupii, prostredkii a forem vychovy
a vzdélavani. Podle celkové pohyblivosti se hodnoti“ (Renotiérova, 2002,
s. 50):

**mobilni jedinec- vykovava samostatny pohyb (je schopen chuze),

*» ¢astecné mobilni jedinec- odkazan na pomoc dal$i osoby pfi vykonu
chlize, mozno pouzit ortopedické a kompenzacéni pomucky (jako
hole, berle, choditka apod.)

s*imobilni jedinec — nechopen pohybu za pomoci ortopedickych

pomitcek, ani s dopomoci dal$i osoby.

Podle zdravotniho hlediska, lze téZ délit poruchy hybnosti (mobility) na
primarné ¢i sekunddrné¢ vzniklé poruchy hybnosti, jak uvadi Jonaskova
(2001, s. 89):

a) ,,Primarné vznikda porucha hybnosti diisledkem primého poskozeni
samotného pohybového ustroji v souvislosti s jeho vadnym vyvojem,
urazem nebo nemoci. “

b) ,, Sekundarné vzmnika porucha hybnosti, neni-li poSkozen samotny
hybny organ, ale nemoci je zasazen jiny organ, pritom vSak priibéh
nemoci je takovy, Ze pohyb znemozZnuje, resp. Ze se Vv terapii této
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V somatopedii 1ze osoby s poruchou hybnosti vyclenit na jedince
s télesnym postiZzenim, jedince s nemoci a jedince se zdravotnim

oslabenim. (Renotiérova, 2002, Kabele, 1993, Jonaskova, 2001).

Jedinec s télesnym postiZzenim

Télesnéd postizeni jsou definovana jako ,, ... vady pohybového a nosného
ustroji, tj. kosti, kloubu, Slach i svalu a cévniho zdsobeni, jakoz
i poSkozeni nebo poruchy mnerovového ustroji, jestlize se projevuji
porusSenou hybnosti.“ (Kraus, Sandera, 1975, s. 6). MuzZe se tak stat na

zakladé dédic¢nosti, irazu ¢i1 nemoci.

Télesna postizeni se téz klasifikuji podle doby vzniku na ziskand ¢i
vrozena (Renotiérova, Bendova, 2005):

a) Vrozend télesna postizeni maji rliznou intenzitu zavaznosti. Dochazi
zde cCasto ke kombinujicimu postiZzeni, at se jiz jednd o smyslové
vady ¢i poskozeni mentalnich schopnosti. Vrozena télesnd postizeni
vznikaji vlivem dédi¢nosti nebo jako dusledek neptiznivé situace,
kterou muze byt prodélani razného infekéniho nebo parazitujiciho
onemocnéni matky v dob¢ téhotenstvi. Dale se na vzniku vrozeného
télesného postizeni mulze podilet rentgenové zafeni, rdzné
metabolické poruchy matky nebo nedostatené mnozstvi vitamint,
mineralti a stopovych prvkl v potravé a dalsi faktory jako socialni,
psychologické ¢i klimatické vlivy. Za vady vrozené se téz povazuji,
vada dédi¢né, o které se jednd jen tedy (Monatova, 1994, s. 55)
. ...vyskytuje-li se nedostatek, vada, porucha u vice ¢lenii téze rodiny,
nebo se vdaném rodu i v minulosti prokazatelné projevovala.
Vsechny ostatni pripady zarazujeme pod vady vrozené. *

b) Ziskana télesna postizeni vznikaji jako nésledek trazu ¢i nemoci
a mohou vzniknout v jakémkoliv vékovém obdobi. Mezi

nejzavaznéjsi patii poruchy hybnosti, vzniklé néasledkem poSkozeni



michy nebo mozku, pfipadné nékterych vaZznych a obtizné
vylécitelnych ¢1 dokonce smrtelnych onemocnéni jakymi jsou

kuptikladu progresivni svalova dystrofie ¢i revmatismus.

Rozliseni télesného postizeni lze uvést jako vrozené télesné postizeni —
vrozené poruchy tvaru lebky ¢i1 velikosti lebky, vady hornich nebo dolnich
koncetin (dysmelie — casteé¢né chybéni koncetiny, syndaktylie — sristy
prstli, vrozena noha hdakovita), poruchy rlstu, rozStépové vady jako
roz§tépy patra ¢i patefe nebo dalSi vrozena télesna postizeni jako periferni
¢i centrdlni obrny. (Bendova, 2006).

Mezi ziskana postiZzeni télesného schématu je mozné uvést dvé skupiny
téchto vad (Bendova, 2006) a to:

v ziskana télesnd postizeni po uraze ¢i nespravnym drZzenim téla —

urazovd onemocnéni michy a mozku (otfes mozku, zlomeniny obratl

atd.), Grazovad posSkozeni perifernich nervl, amputace ¢1 deformace
tvaru téla a jinych jeho ¢asti (plocha zda, skolidézy apod.),
* ziskana télesna postizeni po nemoci — revmaticka onemocnéni,

a rizné choroby jako Perthesova choroba, progresivni svalova

dystrofie a fada dalSich.

Somatické znevyhodnéni je ze strany Siroké vefejnosti velmi vniméno.
Fischer (2008) poukazuje na skutecnost, Ze télesné postizeni je spoleCnosti
vniméano jako motoricky handicap, ktery je zcela zjevny a nelze jej
ptehlédnout. Jedna se pfedevSim o postizeni hornich a dolnich koncetin,
jest naprosto viditelné. Télesné postizeni, vychazime-li z toho, Ze pohyb je
zakladnim projevem zivota clovéka, se projevuje nedostatkem pohybu
1 nedostatkem v psychické oblasti. U jedincl s télesnym postizenim je
ovlivnéna psychika néapadnosti tohoto handicapu. Z pohledu vetejnosti je
na tuto napadnost nahlizeno na jakési stigma. Takovyto pohled vyvolava
u osob s télesnym handicapem nepfijemné pocity, které mohou vyustit az

v pocity ménécennosti. U jedinci s télesnym postiZenim jsou situace, ve
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kterych nejsou zcela samostatni a vyZaduji pomoc ¢i podporu osob
zdravych. Pokud je vsSak vhodné¢ zvolena kompenzacni pomiucka,
usnadiuje témto jedincliim integraci do majoritni spolecnosti a tim zvySuje
kvalitu Zivota osob s télesnym postizenim. Casto se téZ vyskytuji rtizna
pfidruzend postizeni, kterd mohou v rizné mife ovlivnit uroven
sobéstacnosti a v nékterych ptfipadech 1 zvySit naroky na péci o daného

jedince s postizenim.

Disledky pohybového postizeni jsou rizné. Vagnerova (2004) uvadi:

s ,,Pohybové postizeni je diisledek poruch v oblasti mozku (motoricke

kiury, mozecku, bazdalnich ganglii a dalsich kmenovych struktur)
a michy* (s. 870) — takovéto télesné postizeni vznikd v disledku
genetiky, prenatalniho ¢i perinatdalniho poSkozeni nebo jako nasledek
choroby ¢i urazu. Vznikne-li vada organovym postizenim CNS,
projevi se naruSenim psychickych funkci, jako je demence, mentalni
retardace ¢i porucha typu ADHD.

‘

s ,Pohybové postizeni je dusledkem poruchy kosti a kloubu“ — jedna se
obvykle o poruchy rtastu kosti nebo poSkozeni struktury kostni tkané¢,
ktera brani optimalni funkci opérného aparatu a tedy i omezuje
pohyb. Mezi takto vznikld postizeni lze =zatadit 1 zanétliva
onemocnéni ¢i se muze jednat o postizeni pouze mechanické, které
muze byt disledkem amputace koncetiny nebo jeji casti. Postizeni
vzniklé dasledkem poruchy kosti ¢i kloubl je vrozenou vadou nebo
pozdé¢ji vzniklym onemocnénim.

3

» ,Pohybové postizeni je disledkem poruchy svalstva“ — dané

D)

pohybové postizeni, projevujici se zhorSenou funkci svalové tkané

nebo dochéazi-1i pfimo k ubytku svalové tkéané.
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Jedinec s nemoci

Nemoc lze vymezit jako ,, .. porusSeni rovmovahy organismu s jeho
prostiedim s dusledky v anatomickych a funkcnich zméndach v organismu.
Naproti tomu zdravi lze definovat jako pruZnou rovmovdahu organismu
s prostredim.“ (Renotiérova, 2005, s. 218). Je-li vSak organismus
nadmérné pifetéZovan, vznikaji rizné odchylky od aktudlniho stavu

organismu a zpusobuji tak nemoc.

Nemoc lze klasifikovat dle délky a charakteru jejiho prib&éhu. Bendova
(2006, Jonaskova, 2001) rozliSuje nemoc kratkodobou a dlouhodobou,
z hlediska délky trvani nemoci a z hlediska jejiho pribchu nemoc akutni,

recidivujici a chronickou.

Nahly zacatek, rychly pribéh a omezené trvani. Tak 1ze charakterizovat
akutni kratkodobou nemoc. Akutni kratkodobd nemoc vétSinou vznika
z plného zdravi a projevuje se ptiznaky, jako je bolest hlavy, nechutenstvi
¢i unava. Lécba této formy nemoci probiha v domacim oSetfovani

a zakratko dochazi k znovuobnoveni zdravi. (Bendova, 2006).

Nemoc dlouhodobou lze déale délit na nemoc recidivujici a nemoc
chronickou. Recidivujici nemoc se opakuje ,, ...nejméné trikrdat rocné
a vice a v mezidobi nenalézame ani anatomické, ani funkéni zmény

postizeného organu nebo systéemu. *“ (Jonaskova, 2001, s. 105).

Nemoc chronicka, obvykle se jednd o nemoc nevylécitelnou, je téz
nazyvana jako dlouhodobé neptiznivy zdravotni stav, tzn. jako takové
. ...poSkozeni nebo oslabeni fyziologickych funkci lidského organismu,
které vyzaduje stanovenou zZivotospravu a zZivotni styl i dodrzovani urcitych
léecebnych opatieni.” (Novosad, 2005, s. 199). Chronické onemocnéni

podstatné sniZuje kvalitu Zivota jedince 1 jeho blizkého okoli. Tato forma
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nemoci snizuje odolnost vici zatézi, dochazi k atlumu fyzickych aktivit
a postupné muze dojit az k degenerativnim zménam pohybového a nosného

aparatu daného jedince.

Nemoci lze rozdélit do nékolika systémi. Nemoci dychacich cest, jako
napfiklad zanét plic, tuberkuldza, pridusSkova astma a jina. Nemoci krve
a krevniho ob&hu — anémie (chudokrevnost), choroby krevniho obé&hu,
zvySeny krevni tlak a dalSi. Nemoci traviciho traktu — viedovad choroba
zaludku, Crohnova nemoc, viedovy zanét trakéniku, Zloutenka a jiné.
Choroby ledvin a mocovych cest — infekce mocovych cest, Urolitidza
(tvorba mocovych kament) atd. Choroby zldz s vnitini sekreci, naptiklad
diabetes melitus (cukrovka) ¢i struma (zvétSena Stitna zlaza). Mezi dalsi
systémy nemoci lze zatadit nemoci koZzni, metabolickd onemocnéni, nemoci

srdce, nemoci pohybového systému a jiné. (Renotiérova, 2005).

Jedinec se zdravotnim oslabenim

Zdravotné oslabeny jedinec (Kébele, 1993) se vyznacduje snizenou
odolnosti vii¢i nemocem a sklonem k jejich opakovani, jeho zdravotni stav
je ohrozeny oslabenim organismu, téZ pusobenim nezdravého Zivotniho
prostiedi, ve kterém se vyskytuje, nevyvdZenou a nespravnou stravou
a celkové nesprdvnym zZivotnim stylem. Pro jedince se zdravotnim
oslabenim jsou zfizovany ozdravovny, které dle nadmoiské vysSky
a klimatickych podminek, ve kterych se nachazeji, poskytuji adekvatni
1éc¢ebné preventivni pécCi za uziti prostiedkl 1é¢ebné rehabilitace.

Rozlisuji se nasledujici druhy ozdravoven, dle klimatu a dané nadmoftské
vysky (Kabele, 1993):
% horské ozdravovny — zde jsou pfijimani jedinci trpici chronickymi
nemocemi dychacich cest, ktefi pfichazeji v takovém stddiu své
nemoci, kdy jejich stav pfiznivé ovliviiuji klimatické podminky

horskych oblasti. Dale jedinci po tézkych ¢i dlouhodobych
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nemocech, pfi kterych doSlo k vyraznému oslabeni organismu,
jedinci s t€ézkymi anémiemi (¢ili chudokrevnosti), u kterych je
pfiznivé ovlivnéna tvorba krvinek, plisobenim horského klimatu.

* podhorské a nizinné ozdravovny — v ramci téchto ozdravoven jsou
pfijiméani jedinci po operacich, kdy doSlo k oslabeni organismu
a ke snizeni odolnosti organismu, dale jedinci v rekonvalescenci
po prodélaném akutniho onemocnéni, nebo jedinci, ktefi jsou
opakované nemocni, predevSim s opakovanymi zanéty dychacich

cest, u kterych je riziko pfechodu do chronického stddia nemoci.

1.3 Kvalita Zivota osob s poruchou hybnosti, s ohledem na

jejich psychické zvlastnosti

1.3.1 Pojem kvalita Zivota

Svétova zdravotnickd organizace (WHO) pojiméd kvalitu zivota jako
individualni  vnimani své pozice v zivoté, v kontextu kultury
a hodnotovych systému, ve kterém ziji, a ve vztahu k jejich cilim
oc¢ekavanim, normdm a zajmim. Je to Siroce zafazeny koncept, ovliviiujici
komplexn¢ lidské fyzické zdravi, psychicky stav, osobni pfesvédcenti,
socialni vztahy a jejich vztah ke klicCovym oblastem Zivotniho prostfedi.
Vyjadieni WHO v pivodnim znéni je nasledujici: ,, Quality of Life is an
individual's perception of their position in life in the context of the culture
and value systems in which they live and in relation to their goals,
expectations, standards and concerns. It is a broad ranging concept
affected in a complex way by the person's physical health, psychological
state, personal beliefs, social relationships and their relationship to

salient features of their environment.” (www.who.int, citace 2009-08-23).

Pojeti kvality Zivota v sob& zahrnuje Sirokou oblast Ccinitelt, jez

handicapovanym lidem, véetné osob s poruchou hybnosti, umoznuji jednak
14
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zit ve spolecnosti intaktnich osob, ale také Zit ve spoleCenstvi minoritni
kultury, kterd je pfimo uzpusobena pro ZzZivot jedinci s handicapem, tj.
segregované. VysSe zminované Cinitele lze rozdélit do dvou skupin, podle
Jesenského a to (2000, s. 81):

a) vnitini  Cinitelé —  vytvarejici ,, ..zmény v kvalitach Zivota
handicapovanych, patri jejich somatické a psychické vybaveni,
alterované defektem, poruchou, disaptibilitou, handicapy
a defektivitami. Z tohoto hlediska nas zajimd vse, co podminuje
rozvoj a integritu osobnosti handicapovaného.*

b) vnéjsi Cinitelé — ,, ...kvalit Zivota handicapovanych predstavuji
podminky jejich existence v oblastech: prirodné ekologicke,

spolecensko-kulturni, vychovné vzdélavaci, pracovni a ekonomické,

materialné technicke.

1.3.2 Psychické zvlaStnosti dospélého jedince s poruchou hybnosti

K zakladnim projevim zivota c¢lovéka patfti pohyb. Poruchy
pohybového aparatu c¢lovéka, hluboce ovliviiuji jeho Zivot. U osob
s poruchou hybnosti se vyrazné odrazeji v jeho celkovém dusSevnim
1 télesném stavu. Vady pohybového charakteru jsou ndpadné a z pohledu
intaktni populace pisobi negativné na celou osobnost daného jedince, coz
je jisté pro osoby s handicapem traumatizujici a ¢asto vede ke komplexiim
ménécennosti. ,, Promitaji se do prozivani a do celkového psychického
stavu a tim ovliviuji jeho pribéh. Maji také pomérné casto socialni dopad,
nebot vytvareji mensi i vétsi prehrady, které mohou byt jen v predstavach

postizeného, ale mohou mit i objektivni priciny.“ (Monatova, 1994, s. 54).

Velmi heterogenni skupinu piedstavuji prdvé osoby s poruchou
hybnosti. Omezeni pohybu je jejich spolecnym znakem. Motorika, kognice,
vnimani 1 emoce jsou navzajem propojené a neoddélitelné, tudiz mizeme

fici, ze poruchy hybnosti prostupuji celou osobnosti Clovéka. Télesna
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motorika muze byt zasazena jen mirné, ale pohybové moZnosti ¢lovéka
jsou omezeny podstatné, jde-li o tézS8i postizeni motoriky. ,, Omezend
pohybovda schopnost a zména vnéjsiho klinického obrazu miize ztiZit
sebeuplatnéni — seberealizaci v socidlni interakci. Na rozdil od prechodné
nemoci se musi jednat o dlouhodoby nebo trvaly stav, pricemz prechody

k chronickému onemocnéni viak jsou plynulé. Ne kazdé télesné postiZeni je

nutné spojené s postizenim.“ (Vitkova, 2004, s. 172).

Hovofime-li o dospélém jedinci s poruchou hybnosti a jeho psychickych
zvlastnostech, je tfeba zminit psychosocidlni vymezeni dospcélosti, jak jej
pojiméa Vagnerova (2007, s. 9). ,,Hlavni problém spociva ve skutecnosti, zZe
tato proména nebyva jednoznacné casové lokalizovdna, probihd u riuznych
lidi v odlisnou dobu. Navic nema v jednotlivych sloZkach stejné tempo.
Osobnostni rozvoj probihd na urovni sebepojeti a ve vztahu k jinym lidem.
Individuace sméruje k dosazeni stabilni, realistické a prijatelné pozitivni
identity. Vyvoj vztahu k jinym lidem je zaméren na vytvoreni stabilnich,
trvalych a oboustranné upokojivych mezilidskych vztahii. V dospélosti se
diky zplozeni dalsi generace, dosahne propojeni individudlniho Zivota

¢

s generacni komunitou. *

Faktory ovliviiujici psychicky vyvoj ¢lovéka s poruchou hybnosti

dle Valenta (2008):

a) stupent a rozsah poruchy hybnosti (s. 24) - , Podle téchto kritérii
posuzujeme zavaznost postizeni. Subjektivni hodnoceni postizeni ale
nemusi byt v souladu se stupném a rozsahem postizeni. Neni tomu tak
davno, kdy lidé s téezkym somatickym handicapem, ktery jim nedovoloval
komunikovat s okolim, automaticky byli povazZovdni za mentalné
postizené. Tito lidé byli vétSinou umistovani do ustavu mezi jedince
s tézkou a hlubokou mentalni retardaci a byla jim odeprena péce

odpovidajici jejich rozumové urovni. Lze si jen stézi predstavit, jake
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dusevni traumata museli prozit. Télesné postizeni byvda v mnohych
pripadech doproviazeno dalsimi poruchami, které prohlubuji zavaznost
poruchy hybnosti. Vyskytuje se napr. epilepsie, MR, smyslové vad, aj.

‘

Casté jsou poruchy koncentrace, percepce a paméti.*

b) komunikac¢ni schopnosti — vedle hybnosti, hraji téZ vyznamnou roli
komunikacni schopnosti. U poruch hybnosti napt. u détské mozkové
obrny ¢i mozkové 1éze je jejich naruSeni Casté. PouZivani alternativnich
a augmentativnich komunikaénich systéma jako makaton, Bliss systém
¢i piktogramt a dalSich systémi, vede k podpofe komunikace u jedinct
s tézkym  postizenim. V komunikaci mezi takto  postizenymi
a intaktni populaci jsou casto prekazkou vyskytujici se somatické
deformity. ,, V komunikaci a socialnich interakcich okoli s jednice s TP
(télesnym postizenim) se vyrazné promita viditelnost a ndpadnost
postizeni. Diky télesnému postizeni miize dojit k naruSeni mimiky,
jedinec s TP tedy neodpovidd ocekdvanymi komunikacnimi signdly,
jejichz srozumitelnost je navic negativné ovliviiovana nepotlacitelnymi

pohyby, spasmy oblicejového svalstva aj.* (s. 24-25).

c) doba vzniku télesného postizeni — pro celkovy vyvoj jedince
s poruchou hybnosti je doba vzniku dualezita. RozliSujeme vrozena
a ziskana postiZzeni v pozdé&jSim véku, kterd se lisSi svym dopadem. Jak

vrozené, tak ziskané postizeni ma objektivni vyhody i nevyhody.

1. vrozené postizeni — ,,Dité s vrozenym TP nikdy nepozna zdravi
stav, a proto mu chybi zkuSenosti, ktere clovék ziskava diky
schopnosti pohybu. Ostatni slozky osobnosti ditéte se vyvijeji
kompenzacné vlivem omezeni v motorické oblasti.” (s. 25).
Negativné TP zasahuje oblast socialni a emociondlni. Jedinec
s télesnym postiZzenim je omezen v moznosti ziskdvani dostatku

socialnich  zkuSenosti. Na komunikacéni situace ma TP

17



mnohostranny vliv jiZ od narozeni, kdy je negativné ovlivnéna
socialni interakce ditéte s matkou. U postizeni vrozeného se
zdiraznuje vétSi adaptace na tento stav. DelSi Casovy usek je
vyhodou, pfed poznanim dané poruchy. U jedince s télesnym

postizenim vrozenym se psychicky vyvoj zpravidla prodluzuje.

2. ziskané postizeni (s. 26-27) — , Obecné plati, ze ¢im je ditée
mladsi, tim snadnéji se s defektem vyrovnava. RozlisSujeme ziskana
postizeni vznikld po uraze a po nemoci. U ziskanych postiZzeni po
nemoci se predpokladad delsi adaptacni obdobi. Za nejndrocnéjsi u
postizeni vzniklych urazem se povazZuje stav bezprostiedné po

‘

uraze, kdy postizeny prochazi fazi silného Soku.” Pocity
vycerpanosti, skli¢enosti, vlastni bezcennosti a nesmyslnosti
7ivota zaziva ¢loveék po vazném uraze. Zivotni perspektivy jsou
naruSeny. U jedince se objevuji deprese. , Po zviladnuti
pourazového stresu prichazi obdobi postupné rehabilitace
a integrace do drivéjsiho Zivota. Podle véku postizeného miizeme
usuzovat na problémy, které pro néj budou dlouhodobé aktualni po
ukonceni hospitalizace. Dochdzi k reorganizaci vztahu s okolim
svetem a hledani zastupnych perspektiv. do budoucnosti.
U dospélych se vyraznéji méni jejich socidlni role, socialni status,
hierarchie hodnotového zebricku aj. Prestoze hlavni problém
u ziskanych télesnych postizeni vidime v adaptaci na postiZeni,
lidé po urazech mivaji vétsinou vétsi motivaci a chut vyrovnat se
svym handicapem. To je velmi dulezité, nebot aktivni zapojeni se

do rehabilitacniho procesu je zakladnim predpokladem uspésné

rehabilitace.

d) vrozené psychické vlastnosti — pravé vrozené psychické vlastnosti
vysvétluji riizné reakce na vzniklé postizeni a psychicky vyvoj jedince

s postizenim. Radime mezi né vlastnosti jako je inteligence,
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temperament, drdzdivost organismu, ale hlavné je dulezité zminit
frustracni toleranci, jako , odolnost organismu vici zdtézim, které

prinaseji nervovéemu systéemu ¢lovéka opakované frustrace.” (s. 27).

e) postoje okoli — postoje intaktni populace k lidem s postizenim jsou
stereotypni, rigidni a normativni. Tyto postoje ovliviiuje mala
informovanost. ,,0d clovéka s TP se ocekava, Ze v urcitych situacich
bude reagovat zpiisobem, ktery se predem ocekava. Spolecnost vyrazné
ovliviiuje také vztah postizeného ke svému handicapu. Postoje

3

spolecnosti k osobam se zdravotnim postizenim vsak nejsou nemeénné.’

(s. 27).

Ptekazku normalniho duSevniho vyvoje ptfedstavuje kazda vada <¢i
odchylka v té€lesném vyvoji, vzdalujici jedince optimalnimu styku
s okolim. ,, Neznamena to nikterak, Ze by se na podkladeé télesnych vad vzdy
a nutné museli vyvinout i vady psychické — ale jisté zvySené nebezpeci tu je
a je dobre o nem veédet, aby se mu mohlo predchazet.” OdliSnou situaci
vytvaii z psychologického pohledu =ziskand vada v dospélosti ¢lovéka,
oproti vrozené vadé hybnosti ¢i ziskané, ale v raném, détském véku.
., . Zivotni stavba zajmii, navykii, hodnot, byla ndhle rozrusena. Problém je,
jak je prebudovat, prehodnotit z hlediska nové, nepomérné ndrocnéjsi

situace. “ (Matgjcek, 2005, s. 135).

19



2 Vybrané poruchy hybnosti z pohledu somatopedické

praxe

Pro ¢lovéka, at jiz pro cloveka zdravého ¢i jedince s poruchou
hybnosti, ma pohyb nepiekonatelny vyznam. Proto je tieba se o ném
zminit, pravé v souvislosti se specifickymi télesnymi handicapy, kterymi
se tato prace zabyva. Pohyb zabezpecuje clovéku jeho potiteby, které
vychazeji z nejzdkladnéjSich lidskych potieb. Novosad (2000) jmenuje
nasledujici:

- existencni zajiSténi,

- nové podméty, informace a poznatky,

- pusobeni sociokulturnich Ciniteli,

- podpora zdravi a upevnéni kondice,

- zlepSeni pfedpokladl pro sebeobsluhu a samostatnost a

- téZ zédbavu a prozitek z pohybu.

Na socializaci ¢i vyvoj osobnosti ¢lovéka pohyb plsobi pfimo, jak
uvadi Novosad (2000, s. 9). Pohyb ovliviiuje samostatnost, zdravi
psychické 1 fyzické, schopnost komunikovat, schopnost prozivat
1 schopnost sdruzovat se a vyvijet smysluplnou aktivitu a to vSe
bezprostiedné. ,, Proto je rehabilitace pohybu a ndhrada ztracenych nebo
nevyvinutych motorickych dovednosti i upeviiovani kompenzacnich

¢

pohybovych stereotypu, tak prvoradym cilem lécebné rehabilitace.

Pifenos informaci, je zadkladem fizeni pohybu, pii kterém dochdazi
k impulziim vychazejicich z center a sméfujicim ke svalové ¢innosti. Takto
je zajiStovana kontrola pfeddni informace a téz se provani 1 korekce
piipadné vzniklé chyby. , K motorickému nervovému systému pocitame
vSechny nervové struktury, jejichz vyhradnim nebo prevaznym ukolem je
kontrola drzeni téla a pohybu. Motorické funkce jsou tizce spojeny

s psychickou cinnosti, proto u lidi rozlisujeme volni a mimovolni
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motorickou aktivitu, nékdy se mluvi o operné a cilené motorice. Cilend
pohybova aktivita je vidy doprovizena akcemi a reakcemi opérné

motoriky.“ (NevSimalova, Ruzicka, Tichy, 2002, s. 21).

2.1 Roztrousena skleroza

Roztrousena skler6za je disledek rozpadu myelinovych poSev, ktera
obaluji nervova vldkna. Je tedy zasaZzena centralni nervova soustava.
Nasledkem toho se objevuji rizné obtize jako ,, ..zdnét ocniho nervu,
dvojité vidéni, mravenceni ¢i necitlivost koncetin, nejistota pri chiizi nebo
ztrata schopnosti chiize, Spatné mluveni. Nemoc se vyskytuje dvakrat
castéji u Zen nez u muziu, neni nakazliva ani primo dédicnd, vyrazné
neovliviuje délku ZzZivota. V soucasné dobé neexistuje lék, ktery by ji
dokazal vylécit, k dispozici je pouze léceni pozménujici jeji priibéh.

(Medkova, 2009, s. 19).

RoztrouSena skler6za byva nejcastéji diagnostikovdna mezi 20. — 50.
rokem Zivota, avSak razné zdroje uvadéji 1 Casové krat$i interval.
Informace, vedouci z mozku a opacné, nejsou preneseny efektivné, jelikoz
dochazi k poSkozeni myelinovych vldken. (Mindel, Frankel, 2008, s. 5).
, Pohyb téla miize byt pomaly nebo nekoordinovany, a pocity téla mohou
byt zmeneéné.“ Je-li mozkova tkan takto postizena poprvé, mize se zcela
zahojit a funkce se obnovuji (tzv. remise), po ¢ase se muze vytvofit jizva
(tzv. plaka), zasahujici do smyslové a motorické kontroly a to trvale.
, Poskozeni myelinové pochvy se miize odehrat kdykoliv a ovliviuje
jakoukoliv cast mozku nebo michy.“ RoztrouSend skler6za tedy proto, Ze

vyse uvedené plaky jsou roztrouSeny po celé mise i mozku.

,Kazdy ¢lovék s RS (roztrouSenou skler6zou) md sviij jedinecny soubor
priznaku (symptomu), zavisejici na tom, kde v centrdlnim nervovém

systéemu probéhla demyelinizace. Nejcastéjsi symptomy zahrnuji slabost,
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necitlivost, ztrdtu rovnovahy, poruchu koordinace pohybii, probléemy
s vidénim, ztrdatu kontroly nad mocovym méchyrem nebo strevy, zmeny
nalady, pozmnavaci problémy, problémy s mluvenim a unavu.“ (Mindel,
Frankel, 2008, s. 5).

O roztrouSené skleroze lze ftici, Ze je spoleCensky 1 medicinsky
zavaznym problémem a téz 1 velmi rozSifenym. , Jednd se o zanétlivy
proces, odehravajici se v centrdlnich nervovych strukturach, je spjaty
s imunologickou autoagresivni patogenezi a jejim konecnym morfologickym
rezultatorem je demyelizace (Ubytek myelinu z nervovych vlaken). Tento
proces je trvaly, lécitelny dosud vsak nikoli kauzalne.” (Lensky, 1996,
s. 11).

Projevy roztrouSené sklerozy

Dominujicim projevem jsou poruchy hybnosti, zpravidla se vyskytujici
na dolnich koncetinach a nesoumérné. Na jedné koncetiné je poruSena
hybnost znatelnéj$i, projevujici se tézkopadnosti, tinavou, ochabnutim,
tuhosti ¢1 kfeCemi. Chiize byvéa nejistd, kulhava az kymaéciva. PostiZzeni
hybnosti hornich koncetin provazi tfes, pfedev§im pfi pohybu i1 vydrzi,
ustupuje zpravidla v klidovém obdobi ¢i pfi uléhdni jedince s roztrouSenou
sklerozou. TézZ se vyskytuji zavraté, které se zhorSuji pfedevSim pii zavieni
oC¢i ¢1 ve tmé. Jak jiz bylo zminéno, roztrouSenad sklerdéza se projevuje
1 zménami citlivosti, jeZ probihaji razné. , Podnét na kiizi je vniman slabéji
nebo silnéji nebo odlisné; objevuji se spontanni jevy jako brnéni,
mravenceni, palcivost. Jsou ménlivé, stéhovavé na koncetindch, trupu,
pasovité v obliceji. Zajimavym ukazem je pocit vyboje elektrického proudu,
pri vetsim predklonu hlavy vystreluje ostry zdsSleh podél patere do

nékterych koncetin. “ (Lensky, 1996, s. 9).

DalSim projevem je Unava, se kterou se setkdvadme bézné. Jednd se

o fyziologicky proces, ktery se muze vyskytnout pfi nadmérné télesné ¢i
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psychické zatézi, pti Spatné nalad¢é nebo je-li jedinec dlouho v necinnosti.
U osob s roztrouSenou skler6zou se unava objevuje Castéji. Je nékdy az
nepfekonatelnd a omezuje jedince v jeho béznych dennich aktivitdch a to
jiz od pocatku vyskytu roztrouSené sklerozy. Omezuje jej 1 ve
spoleCenském a pracovnim zivoté, casto je jedinec se roztrouSenou
sklerézou nucen opustit pracovni misto. , Unava se zvySuje pii jakémkoli
zhorseni zdravotniho stavu, a to napriklad jak pri obycejném nachlazeni,
ale i pri atace roztrousené sklerozy. Na jejim vzniku se podileji procesy
provazejici onemocnéni RS jako zadanét, demyelinizace (poSkozeni az
destrukce myelinovych poSev nervovych vldken), degenerace a snizeny
metabolismus v centralnim nervovéem systéemu. Tyto procesy ovliviuji
idealni souhru svaliu a vedou ke zhorsené koordinaci, nerovnovaze, slabosti

¢ r o~

Ci zvySemému mnapéti svali, c¢imz unavu vyznamné zvySuji.“ Snizena
kondice, bolest, slabost dechovych svali 1 jind mozZnd onemocnéni,
deprese, spankové poruchy ¢i vnéjSi prostiedi, to vSe mize uvahu

zhorsovat. (Rasova a kol., 2008, s 8).

Zanét zrakového nervu, zvany téz jako optickd neuritida, jak uvadi
Havrdova (2000), pti které je postizen jeden nebo oba zrakové nervy.
Optickd neuritida se projevuje zamlzenym vidénim, sniZenim ostrosti
barev, bolesti pfi pohybu oka a také se mohou objevit vypadky zorného

pole az ztrata vidéni. Zanét zrakového nervu je mozné upravit

1 zcela bez nasledktli, ale mGze se vzacné vyvinout az v aplnou slepotu.

Pti¢inou naruSeni norméalniho fungovdni mocovych cest (poruchy
moceni) je ¢asto pravé roztrousSena skleroza, jak uvadi Zamecnik (2008,
s. 5-6). Objevi-li se tyto potize u jedince s roztrouSenou sklerozou, mél by
co nejdifive vyhledat urologickou ambulanci. ,, Cilem urologické péce je
léecit (podle moznosti) priznaky drazdivého méchyre, inkontinenci moce
(unik moce), zajistit uspokojivou jimaci a vyprazdinovaci schopnost

mocového méchyre, branit vzniku infekce, lécit infekce mocovych cest
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a chranit horni mocové cesty (ledviny a mocovody) pred poskozenim.
K nému miize dojit opakovanymi zanéty nebo Spatnym odtokem moce do
mocového méchyre. Postihuje-li RS mista kontroly mocového méchyre
a mocové trubice, dochadzi k typickym projeviim v oblasti mocopohlavniho
traktu (s. 5-6):

- silné nuceni na moceni (tzv. urgence),

- zpomaleni mocového proudu,

- malé mnozstvi moci na jedno moceni,

- bolesti a dyskomfort pri moceni,

- uplna ztrdta moceni (tzv. retence moci),

- infekce mocovych cest. “

Vyse citovany autor dale uvadi, ze u vétSiny jedinci s RS a to asi v 80-
90% se projevuji uvedené obtize. V poclatecnim stddiu RS se objevuji
obtiZze s moc€enim aZ u 10% postizenych a u 5-10% jsou tyto obtize prvnimi
piiznaky roztrouSené sklerozy, jez se primarné projevuji u jedincl mladého

veéku.

Projevem dospé¢lého jedinci s roztrouSenou skleré6zou jsou 1 sexualni
dysfunkce. ,, Sexudlni poruchy: u miizu v 75% pripadii, u zZen v 50%
pripadii. Jde predevsim o poruchy erekce, predcasnou ejakulaci, u Zen
nejcastéji o problém spasticity reduktoru hypestézie (t€Z porucha Citi,
sniZzeni citlivosti kliZe nebo ¢asteCna ztrata citlivosti) v oblasti genitalu

a neschopnost dosahnout orgasmus. “ (Havrdova, 2002, s. 40).

, PFicinou je prevazné postizeni nervovych slozek zodpovidajicich za
spravnou sexudlni funkci. (Zamecnik, 2008, s. 13). VySetieni je nezbytné,
k vylouceni jinych ptic¢in a neli§i se pftiliS§ od vySetfeni na urologické
ambulanci. Také se provadi biochemicky rozbor, nutnosti je odebira krve,
vzhledem k moZznym sexudlnim poruchdm a ke stanoveni hormonalni
hladiny u Zeny ¢i muze. Dulezity je téz otevieny, ale zaroven citlivy

rozhovor, jelikoZ se jednd o velmi intimni oblast. Doporucuje se, aby se

24



oSetfujici lékaf, jedince s roztrouSenou sklerézou aktivné zeptal
a nepiihlizel k problému jako k typickému projevu roztrousené sklerozy,

ke které patfi.

Se sexualitou uzce souvisi gravidita. Panuji odliSné ndzory, zda by Zena
s roztrouSenou skler6zou méla ¢i neméla mit dité. Havrdova (2002) se
pfiklani k ndzoru, Ze pldnovana gravidita je pro Zenu daleko mensi zatézi,
nez stres z preruSeni t&hotenstvi ¢i dokonce ze zadkazu pocit dité.
, Gravidita se doporucuje zasadné planovat a to v dobe stabilizace choroby
a s pripravou co nejlepsiho zdazemi po porodu tak, aby stresu a namahy
bylo pro pacientku co nejméné. Porod by mél byt veden tou nejsetrnéjsi
cestou, pri jakémkoli zhorseni neurologické symptomaticky se nasazuji
infuzni kortikoidy. Kojeni se nedoporucuje prilis dlouhé, jen tak 6-8
tydnu. “ (s. 99).

Nejcastéj§i psychickou poruchou, kterou je roztrouSend sklerdza
doprovazena, je deprese. Deprese se u jedincl s roztrouSenou sklerd6zou
vyskytuje tfikrat Castéji v porovnani s vyskytem u bézné populace. I piesto
ze vyznamné ovliviiuje kvalitu zivota téchto osob, neni ji vénovana vysoka
pozornost. MiZze byt reakci na vzniklé obtize a jejich nédsledny prohlubujici
rozvoj, v prvnich mésicich zjisténi. Pravé deprese patii mezi reakce na
takovouto psychickou zatéz. Jednd se o dlouhodoby a naroény proces,
vyrovnani se s danou zménénou Zivotni situaci. Casto téZ souvisi s obavy
z nejisté budoucnosti, jak moc bude roztrousend sklerdéza ovliviiovat dalsi
kazdodenni zivot. Deprese ale také muze byt disledkem chronického stavu,
patfici mezi ptiznaky, stejné jako poruchy hybnosti, tnava ¢i dalsi
piiznaky roztrouSené sklerdzy. Deprese se mohou prohlubovat v samotném
prubchu roztrouSené sklerozy. Téz je znamy urcity vyskyt sebevrazednych
pokust, v disledku snizeni aktivity jedince, postizeného roztrousSenou
skler6zou. Deprese se muze vyvinout 1 na zdkladé vedlejSich ucinkl

w7

ncékterych uzivanych 1¢kt. Napitiklad pti dlouhodobém uZivani interferonu
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beta, zmirfujicim projevy roztrouSené skler6zy nebo uZivani
kortikosteroidli, které jsou uzivany ve vysokych davkéach kratkodobé, ve
fazi akutniho zhorSeni. NejcCastéji se ale deprese vyskytuje v souvislosti
s postupujici invaliditou. Ta muaze byt pfi¢inou rozpadu vztahu, rodiny,
omezenim pracovniho uplatnéni ¢i odchodu ze zaméstnani a v neposledni

fad¢ ztratou sobé&stacnosti a samostatnosti. (DuSankova, 2006).

Pribéh roztrousSené sklerozy

Prabéh roztrouSené sklerdozy je velmi riznorody, proménlivy az
nevypocitatelny. Propuknout mizu i nendpadné a nepozorované, nejcastéji
se projevuje zménami hybnosti a citlivosti. Objevit se mohou i poruchy
zraku, dvojité vidéni, potize pfi moceni €1 problémy sexudlni. RoztrouSena
skleroza je ve svém prubé&hu, stfiddna ataky a remisemi. Ataky v pocatcich
nemoci se méni jak v pfiznacich, tak intenzité i dobé trvani. Nékdy zcela
ustupuje v remisi, ale po case se opét dostavuji dalsi ataky, trvajici jiz déle
a intervaly mezi nimi se postupné zkracuji. , Statistiky hovori, Ze po prvni
atace nastava spontdnni zlepSeni v 90%, po druhé v 78%. Po uvodnim
naporu se dalSi opakuje béhem jednoho roku u 25%, do dvou let u 50%,
béhem peti let u 75%. Asi 8% polysklerotiku ma mezi prvni a druhou
atakou latentni pauzu delsi nez 15 let, coz davd tu nejlepsi predpovéd. Cim
kratsi a ¢im méné vyrazna je ataka, tim byvad i delSi remise a samoziejmé
naopak. Je diilezité, Ze nejdelsi ustupy mohou trvat desitky let.” (Lensky,
2006, s. 41).

N¢ékolik forem roztrousené sklerozy uvadéji Mindel a Frankel (2008):
nejvice se vyskytovanou formou je forma remitentni, s jasnymi atakami,
kdy se symptomy zhor$i nebo se vyskytnou zcela nové. Nasleduje obdobi,
kdy symptomy zcela nebo c¢asteCné zmizi. RoztrouSend sklerdéza touto
formou zacina ze 70-75%.Priméarné-progresivni forma se vyskytuje u 15%

jedinct s RS. Jednd se o formu, kdy progresivni pribéh je znaény od
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pocatku objevujicich se obtizi. , Jejich symptomy zpravidla nepomijeji
a mohou se zhorSovat. Priblizné 6—10% pacientu ma progresivni pribéh
s akutnimi atakami. Tomu se Fikda progresivné-relabujici RS a je opravdu
vzacna. U poloviny z téch, kdo :zacinaji remitentni RS, se vyvine
sekundarne-progresivni RS béhem 10 let. Mohou mit stdle ataky a castecnd

zotaveni, ale jejich symptomy a invalidita se pomalu horsi.“ (s. 6).

Diagnodza a prognodza

RoztrousSena sklerdza je diagnostikovana pomoci magnetické rezonance.
Jedna se o vySetfovaci metodu, ktera se pfi diagnostikovani roztrousené
sklerozy uziva v poslednich deseti let. Magneticka rezonance méa schopnost
., .priukazu vicecetnych hypersigndlnich loZisek v bilé hmoté mozku
a michy. Tam, kde jde jiz o ztratu tkané, predevsim axonii, ale i viastniho
myelinu miiZeme pozorovat naopak hyposignadlni loZiska.” (NevSimalova,
Riazicka, Tichy, 2002, s. 211). Magnetickd rezonance se povazuje za velmi
cennou i presto, ze se nejedna piimo o specifickou metodu. Magneticka
rezonance ukazuje, ze vznik novych zéanétlivych lozisek je az 5-10krat
vys$§i nez samotny pocet vyskytujicich se atak. Z ¢ehoz vyplyva, zZe
roztrouSend skler6za 1 pres zdanlivé klidné remise se neustale
prohlubuje.VySetfeni mozkomisniho moku je vySetfujici metodou
pomocnou. Provadi se také oftalmologické vySetfeni a to v akutnim stadiu
optické neuritidy. Jind pomocnéd vySetfeni se provadi v ptipadech, kdy
chceme vyloucit jinou pfi¢inu potizi, souvisejicich s roztrouSenou
sklerozou.,, Prognoza se od zavedeni dlouhodobé terapie zménila a sdéleni
diagnozy prestalo byt pro vétSinu pacientii sdélenim , osudu®, presto
progredujici invalidita postihuje velkou cast pacientu. S tim prichazi
u rady z nich ztrata praceschopnosti v mladém véku. Vciasné zahdjeni lécby
muze tuto situaci odvratit, protoze jinak jsou socialni a psychologické
diusledky RS velmi zdvazné a 7Fada pacientii konci v mladém véku

v lécebnach dlouhodobé nemocnych.” Pro ulehCeni obtizi a progredujici
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spastisticity uvadi Schwarz (2008) nckolik rad, jak si ulehéit zivot

s roztrouSenou skler6zou, viz pfiloha ¢. 1

2.2 Svalova dystrofie

Svalova dystrofie je chorobny proces, pfi kterém jsou pfimo postizeny
svaly. Projevuje se zpravidla svalovou slabosti, atrofii (tbytkem svalovych
hmoty), oslabenim reflexti, svalovymi kifecemi ¢i myotonickymi reakcemi
(tonické ktece svalstva). Pravé postizeni svali byva hlavnim ptiznakem

svalové dystrofie. (Mumenthaler, Mattle, 2001).

, Nervovosvalové ochorenia predstavuju velku skupinu réznorodych
postihnuti kostrovych svalov a periférnych nervov. Ich spolocnym
priznakom je postupny vyvoj slabosti svalov, casto sprevadzany
zmenSovanim ich objemu. Preto o ludoch s takto postihnutymi svalmi
hovorime ako o muskuldarnych (svalovych) dystrofikoch. Nervovosvalové
ochorenia postihuji deti aj dospelych. Zivot s muskuldrnou dystrofiou

prindsa kazdému postihnutému a jeho rodine vela vaznych problémov.’

(www.omdvsr.sk, citace 2010-02-02).

Svalova dystrofie je geneticky podminénd porucha, kterd se pfendsi
vzdy z matky na syna, dany defektni gen se nachdzi na chromozomé X. Asi
kolem patého roku zivota ditéte se projevuje zhorSend motorika a uz okolo
desatého roku je dité odkazano na invalidni vozik. ,, Pri vyssom stupni
poSkodenia miechy lezZia bezmocne na posteli a su nachylné na infekcie.
Tito [udia wumieraju casto okolo tridsiaetky, neraz na nasledok
nachladnutia (problémy s dychanim — hlienmi, udusenie). Pacienti
s progredujucim ochorenim konfrontuju liecebného pedagoga so smrt’ou

a existencidalnymi hranicnymi situdaciemi . (Klein a kol., 2001, s. 188).
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Priznaky svalovych dystrofii dle Mumenthaler, Mattle (2001):

Svalova slabost je nejcCastéjSim pfiznakem svalové dystrofie. Svalova
slabost je pifi dystrofii spiSe symetrickd, vice jsou postizeny svaly
proximalni (svaly bliz§i k trupu a hlavé, sméfujici k centru) nez distélni
(svaly okrajoveé, vzdalené od stfedu téla), ale také mohou byt postiZzeny
svaly oblic¢eje, krku ¢i hltanu. Z divodd svalové slabosti dochézi
u jedince ke kulhani, k porucham chlze. Obtize mu dé&laji vystupy do
schodu, vstavani z lizka nebo ze zidle, ma-li vysoko zdvizené paze a téz
pfi ¢esani se dostavuje svalova slabost. Z postupujici svalovou dystrofii se
téz zvysSuje 1 svalova slabost, kterd je kompenzovana riznymi pomuckami
jako jsou hole, berle nebo pomoc druhé osoby. U vétSiny jedincu, trpici

svalovou dystrofii, svalova slabost ptfetrvava trvale.

DalSim ptiznakem, doprovézejicim svalové dystrofie je svalova atrofie.
Vyskytujici se ¢asto nebo se vubec vyskytuji nebo ,,...v pripadech, kdy
jsou svalova vidkna nahrazena tukovou nebo pojivovou tkani. Tento proces
miize vest u dystrofii k obrazu pseudohypertrofie (na pohled vnimame svaly
jako velké a silné, ve skuteCnosti tomu tak neni), zejména na Iytkdach.
Svalovy tonus je normalni nebo snizeny. Reflexy jsou sniZeny asi paralelné
k rozsahu parézy, anebo i zcela chybi. Ojedinéle mohou byt dobrie vybavné

i pres vyraznou slabost*. (s. 533).

Bolest se u svalové dystrofie vyskytuje jen zfidka. Svalové kiece
nejsou pro svalové dystrofie specifické, leC ,, ...odpovidaji bolestivym
kontrakcim jednotlivych svalii, které vzmikaji spontanné anebo pri volni

inervaci (vstup a zakonceni nervovych vldken v organismu). (s. 534).
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Formy svalové dystrofie

Svalovych dystrofii je nékolik forem, jejichz praibéh se rlzni.
Nejcastéji vyskytujici se a zaroven nejvaznéjsSi formou je Duchennova
svalova dystrofie, vyskytujici se u jednoho ditéte na tii tisice narozenych
déti v populaci. Beckerova svalova dystrofie ma mirnéjsi prabéh
a vyskytuje se v populaci u jednoho ditéte z osmnéct-i tisic narozenych
déti. Uz ve véku tii let se zacinaji objevovat prvni ptiznaky. Dochdazi
k postupnému ochabovani svalstva koncetin a trupu. V obdobi dospélosti
asi mezi tfindctym a devatendctym rokem, ojedinéle i diive jsou postizeny

dychaci a srde¢ni svaly. (www.amd-mda.cz, citace 2010-03-25).

RozliSuji se formy nésledujici, jak uvadi Bednatik (2004):

Ducheneova a Beckerova forma svalové dystrofie, kterd je nejrozsifené;si.
Motoricky vyvoj u Ducheneovy formy svalové dystrofie jiZ v raném détstvi
byva opozdén. Tato forma se zpravidla plné projevi mezi 3 a 5 rokem véku
ditéte. Svalstvo pletence panevniho, ramenniho i svaly trupové jsou
postizeny svalovou slabosti, kterd se projevuje zejména kolébavou chizi
a lordézou v oblasti bederni. Vstdvani nebo chize do schodl plsobi téz
svalovou slabost a ¢ini tak pohyb obtiznym. Na Ilytkovych svalech se
projevuje hypertrofie (zvétSeni objemu svalovych vldken), zpocatku se
jedna o pravou hypertrofii. Mezi 10 az 13 rokem se plné¢ vyskytuje ztrata
schopnosti chlize. Osoby s Duchenovou formou svalové dystrofie se
dozivaji véku asi dvaceti let, pouze vyjimecné¢ se dozivaji podstatné
vysSiho véku.

Beckerova forma se vyznacuje vysokou riznorodosti projevi. Prvni
projevy této formy svalové dystrofie, se objevuji v Sirokém vékovém
rozmezi, a to od tii let véku do dvacatého roku véku jedince. Typicka je
symetricka atrofie, svalova slabost, postihujici pletencové svalstvo
koncetin a projevuje se také hypertrofii lytek. V priméru dochézi k prvnim

obtizim ve dvanacti letech ditéte, avSak samotna ztrata lokomoce nastava
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mezi dvanactym a Ctyficatym rokem véku jedince. U vSech jedinctl starSich
tficeti let se objevuji srde¢ni potiZe. Hlavni pfi¢inou umrti u Beckerovy
formy svalové dystrofie je srdec¢ni selhani.

Pletencova dystrofie se fadi mezi vrozené progresivni svalové dystrofie,
pfi které jsou postizeny zejména pletencové svaly. Asi u poloviny téchto
jedincii se objevuji ptiznaky na pletenci panevnim u druhé poloviny na
pletenci ramennim. Prib&h se rtzni, od lehkych forem, které umoziuji
normalni lokomoci a dlouhodoby ZzZivot az po tézké formy, kdy ztrata
samostatné lokomoce se dostavuji velmi rychle a téz se také objevuji
respiracni selhdani. Autor dale pojednava o form¢ Facioskapulohumeralni.
U této formy svalové dystrofie se prvni ptiznaky objevi v obdobi
dosp¢losti, nejdéle vSak ve véku dvaceti let. Facioskapulohumeralni forma
postupuje pomalu, neovliviiuje délku Zivota jedince. , Nejprve je postiZzena
mimickda muskulatura, potom pletenec ramenni, abdominalni svalstvo
a nakonec dolni koncetiny. Slabost mimického svalstva se projevuje
snizenou mimikou, neschopnosti piskat, horsi schopnosti dovirat ocni
sterbiny, takze nékteri pacienti spi s pootevienyma ocima.” (s. 141)
Svalova dystrofie postihuji svaly hornich a dolnich koncetin je formou
Distalni. Mimické svaly u této formy nebyvaji postizeny. Distalni forma se

vykytuje vzacné a je typicka geografickym vyskytem.

Rehabilitace jedinci se svalovou dystrofii

. Efektivita rehabilitace pri zpomaleni rozvoje sekundarnich zmén
(Vacek, 2005, s. 302) a tim i zpomaleni progrese funkéniho deficitu je
dokumentovana jiz radu let. Efektivita lécebné rehabilitacnich postupu je
zavisla na mnoha faktorech, z nichz nékteré miizeme ovlivnit. Rehabilitace
by méla byt soustavna, pravidelna, systematickd, zahdjena co nejdrive po
stanoveni diagnozy.“ U jedincl se svalovou dystrofii se uziva pohybové
terapie, tzv. kinezioterapie. Pomoci posilovacich programi dochazi ke

zvySeni svalové sily. ZvIlasté aerobni zatéz pti cviceni méd vyznamny efekt.
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Dochéazi tak ke sniZzeni Unavy a ke zlepSeni kardiorespira¢ni vykonnosti.
U pomalu progredujicich forem svalovych dystrofii se doporucuje cviceni
proti malému odporu a cviceni aerobni. Naopak je dulezité =zvazit
pohybovou zatéz u jedinctl, jejich svalova dystrofie se rychle rozviji. Je
vhodné provadét cviceni v bazénu. ,, Snizeni naroku na silu pri provadeni
pohybiit vede k mnohem komplexnéjsi volni aktivité, zvySeni rozsahu
pohybu, zlepSeni kloubni pohyblivosti a v neposledni Fadé jde o aerobni
trénink zlepsujici kardiorespiracni parametry.” Pro zmirnéni ptiznaki
a prubéhu svalové dystrofie je vhodné zaradit do Zivota téchto jedinct
rizné rehabilitaéni postupy, které vyuzivaji ptfirodnich zdroja, naptiklad
balneoterapii. ,, Vyuziti vodolécby vietne LTV (léCebna télesnda vychova)
v bazénu, vyuziti termoterapeutickych procedur, dlouhodobda protahovaci
cviceni, programy na zvysSeni fyzické zdtéze spolu se zménou prostredi
a klimatem v laznich, prFispivaji velmi pozitivné ke zlepSeni hybnosti

3

a zvySeni fyzické zdatnosti. "
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3 Néktera specifika prace s dospélym jedincem

s poruchou hybnosti, v systému ucelené rehabilitace

3.1 Systém ucelené rehabilitace

Rehabilitace je proces znovuuschopnéni pti ztraté, poSkozeni nebo
nerozvinuti urcité schopnosti jedince. Jednéd se o specificky jev, ktery se
snazi o obnoveni nejriznéjSich schopnosti jedince. Rehabilitace jedince
s jakymkoliv handicapem po cely Zivot. Rehabilitace je velmi vyznamna.
, V rehabilitaci mame k dispozici jeden z vyznamnych prostredkii prevence
handicapi, invalidity a jejich dusledkii. Je soucasné jednim
z nejvyznamnéjsich prostredkii integrace. Zatimco mnohé jiné prostredky
komplexniho zabezpeceni stavi postizeného cloveka do pozice zavislého
a bezmocného, rehabilitace jej zbavuje zatézi, které prekryvaji hodnoty
a potence handicapovaného, umoznuje mu dostat se do pozitivniho svétla
pred zdravou verejnosti. V tom je vysokd emancipacni a integracni hodnota
rehabilitace. Nedostatecné uskutecnovani rehabilitacnich cilii a ukolil

poskozuje nejen handicapovaného, ale i celou spolecnost.” (Jesensky,

2000, s. 137).

Ucelenou rehabilitaci lze vymezit jako ,, ...soubor rehabilitacnich
opatireni a metod zdravotné socidalni péce, jez povedou k normalizaci
a integraci lidi se zdravotnim postizenim do bézného Zivota. (Novosad,

2000, s. 13).

Optimalni, nezavisly a plnohodnotny télesny a duSevni Zivot jedincl
s poruchou hybnosti jak po uraze, tak po nemoci je narusen a jsou nuceni
jej urcitym zplisobem zménit. Zde je rehabilitace obnovou takového Zivota.
Ukolem je tedy eliminace vzniklych nasledkt danych obtiZzi pro jejich dalsi

zivot a pracovni i spoleCenské uplatnéni. V systému ucelené rehabilitace je
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potfebny interdisciplindrni ptistup, vytvofeni multidisciplindrniho tymu,
jehoz odbornici budou =zajisStovat odbornou a kvalitni péc¢i jedincim
s poruchou hybnosti. Cilem rehabilitace je tedy opcétovné zatazeni jedince
s poruchou hybnosti, at jiz nasledkem trazu, nemoci ¢i vrozené vady do

spolecenského zZivota, zpisobem jemu vlastnim. (Bulantova, 2007).

Ucelenéd rehabilitace se skladd z nékolika slozek, které jsou navzijem
propojené. Grafické znazornéni sloZzek ucelené rehabilitace, ptiloha ¢. 2.
Votava (2003) uvadi néasledujici slozky ucelené rehabilitace:

% 1éCebna rehabilitace

% socialni rehabilitace

% pracovni rehabilitace

% pedagogicka rehabilitace. Do ucelené rehabilitace lze dale zahrnout

hledisko technické, s nim souvisejici hledisko architektonické a dale

psychologické, ekonomické, legislativni a hledisko volnoasové.

Rehabilitace 1éCebna

Lécebna rehabilitace se provadi v zatizenich lécebné rehabilitace, jako
jsou rehabilitaéni kliniky. Jedna se o pracovisté ztizend pti fakultnich
nemocnicich. Déle jsou to rehabilitacni tGstavy, ve kterych je zajiStovana
dlouhodoba rehabilitace. Mezi takovéto odborné 1é€ebné tstavy lze zatadit
Rehabilita¢ni ustav v Kladrubech, Hamzova rehabilitacni 1é¢ebna v Luzi-
KoSumberku, rehabilitacni ustav Hrabyné Chuchelnd ¢i Vojensky
rehabilita¢ni 1Gstav ve Slapech nad VlItavou. VSechny jmenované
rehabilita¢ni ustavy se orientuji na lécbu ortopedickych a neurologickych
pacientii. Lécebna rehabilitace je téz zajiStovana v lazenskych 1écebnach,
kde se vyuziva riznych pfirodnich lécebnych zdroji, jakymi je lécebnd
voda, raSeliny ¢i  klimatické podminky. Rehabilitaéni centra
zprostiedkovavaji navaznost 1écebné péce na dalSi slozky wucelené

rehabilitace, poskytuji komplexni rehabilitaéni péc¢i. Také rehabilitaéni

34



stacionaf, zajiStuje léfebnou a rehabilitaéni péci, v ptipadech, kdy je
vyzadovana pravidelnd Iékatiskd péce, ale hospitalizace zde neni nutna.

(Votava, 2003).

Mezi nejuzivanéj$i prostfedky lécebné rehabilitace, aplikované na
jedince s poruchou hybnosti patii (Jankovsky, 2006) fyzikalni terapie.
Prostfedky fyzikalni terapie lze zatadit rtzné druhy masazi, elektrolécbu
(jedna se o l1é¢bu frekvencnimi proudy), 1é¢bu ultrazvukem, 1é¢bu pomoci
svétla, 1é¢bu teplem (tzv. termoterapie), vodolécbu nebo 1écbu, za pomoci
léCebnych ptirodnich zdroja, balneoterapii. Lécebna télesna vychova je
povazovana za vyznamnou metodu fyzioterapie, jez se zabyva pohybovym
ustrojim. Zakladem je télesné cviceni, které probiha individudlné nebo
skupinové. Nejvyuzivanéj§i je Vojtova terapie reflexni lokomoce
a Bobathiv koncept. Téz se v ramci léCebné rehabilitace vyuziva
ergoterapie, animoterapie (lécba pomoci zvifete, tedy canisterapie
a hippoterapie) ¢i raznych dalSich terapiich specifickych, jakymi jsou

muzikoterapie, arteterapie ¢i psychoterapie.

Cilem rehabilitace 1écebné je tedy léceni a téz , ..usiluje hlavne
o odstranovani defektu organismu a poruchy jeho funkci. Vytvari tim
predpoklady pro rozvoj nejriuznéjsich schopnosti ovliviiujicich jak utvareni
osobnosti, tak také jeji socializaci. Ve svém pisobeni pouziva hlavné
prostredky lécebné a psychologické, z¢édsti i pedagogické. Prevladaji v ni
formy individualniho pusobeni. Aplikuje se hlavné ve zdravotnickych

zarizenich. “ (Jesensky, 2000, s. 139).

Socialni rehabilitace

Socialni rehabilitaci lze vymezit na zédkladé¢ zakona ¢. 108/2006 sb.
o socidlnich sluzbach, dle §70 jako ,, ..soubor specifickych <cinnosti

smérujicich k dosazeni samostatnosti, nezavislosti a sobéstacnosti osob,
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a to rozvojem jejich specifickych schopnosti a dovednosti, posilovanim
navykit a ndcvikem vykonu béznych, pro samostatny Zivot nezbytnych
cinnosti alternativnim zpisobem vyuzZivajicim zachovanych schopnosti,
potencialu a kompetenci. Socidlni rehabilitace se poskytuje formou
terénnich a ambulantnich sluzeb, nebo formou pobytovych sluzeb
poskytovanych v centrech socialné rehabilitacnich sluzeb. Sluzba, ktera
se poskytuje ambulantné nebo formou terénni sluzby a zahrnuje Cinnosti,
jako ,,nacvik dovednosti pro zvldadani péce o viastni osobu, sobéstacnost
a dalsi cinnosti vedouci k socidalnimu zaclenéni, zprostiredkovani kontaktu
se spolecenskym prostredim, vychovné, vzdélavaci a aktivizacni cinnosti,
pomoc pri uplatnovani prav, opravnénych zajmu a pri obstaravani
osobnich zalezitosti.” Poskytuje-li se socidlni rehabilitace formou

J4

pobytovou v danych centrech, pak k uvedenym c¢innostem lze zahrnou téz
poskytovadni ubytovani, stravy a pomoc pii osobni hygiené ¢i zajiSténi
podminek pro osobni hygienu.

o o

Ukolem socialni rehabilitace je, aby jedinec pfijal sv@j handicap,
nemoc ¢i jiné znevyhodnéni a mohl se tak v co nejvys$i mife zapojit do
zivota spolecnosti. Téz je zachovava i1 pfiméfend kvalita Zivota daného
jedince a vede k zivotni spokojenosti. Proto tolik zalezi na postaveni, které
ve spoleCnosti zaujima i1 jak je pfijimadn samotnou spolecnosti. Socidlni
rehabilitace uplatiuje metody reedukace, kompenzace a akceptace.
Reedukaci je mySlen rozvoj poSkozené funkce ¢i zbylych schopnosti,
kompenzaci nédhrada poSkozené¢ funkce jinou funkci, nepoSkozenou
a akceptace je chapana jako pfijeti zivota s danym postiZzenim ¢i nemoci
atd. Socialni rehabilitace je realizovana jednak ve zdravotnickych
zafizenich, dale v zatfizenich ustavniho typu, na §koldch, ptfi volnoc¢asovych
aktivitach 1 pfi praci ¢i v rodiné. Velkou ulohu téz zaujimaji nestatni

neziskové organizace. (Jankovsky, 2006).
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Nezastupitelnou roli v oblasti socidlni rehabilitace maji socialni sluzby,
které jsou vedeny ministerstvem prace a socialnich véci a poskytuji
podporu a pomoc jednak jedinciim s postizenim, ale také osobam zavislym,
starym obcfanim C¢i etnickym skupinam. Cilem socidlni rehabilitace je

4

zajisténi ekonomickych jistot téchto jedincli, moznost setkavani
a poskytovani informaci, coZz umoziuji riznd obcanskéd sdruzeni, dale
rozvijeni z4jmu a spoleCenskych aktivit nebo podpora pfi samostatném

bydleni. (Votava, 2003).

Pracovni rehabilitace

Proces, ve kterém dochéazi k soustavné pripravé, aby se osoby
s poruchou hybnosti uplatnili na trhu prace, se nazyva pracovni
rehabilitace. Ptedpokladem pracovniho wuplatnéni je znovuobnoveni
pracovniho potencialu u osob, které maji zménénou pracovni schopnost
a to z divodu svého zdravotniho postizeni nebo jsou neschopni prace.
...naléhavost pracovni integrace je dana také tim, Ze prace patri mezi
zdkladni (primdrni) potireby clovéka (potireba aktivity), a pokud neni tato
potireba saturovana, dochazi k frustraci, ¢i dokonce ke stresovému stavu.

Smyslem pracovni rehabilitace je takovym stavim pokud mozZno

predchazet. “ (Jankovsky, 2006, s. 33).

Rehabilitace pracovni je dalSi slozkou ucelené rehabilitace, kterd je
upravovana zakonem ¢. 435/2004 sb. o zaméstnanosti. Dle §69 tohoto
zakona je pracovni rehabilitace vymezena jako ,, ...souvisla cinnost
zamérena na ziskani a udrzeni vhodného zaméstnani osoby se zdravotnim
postizenim, kterou na zakladné jeji zadosti zabezpecuji urady prace a hradi
naklady s ni spojené. Pracovni rehabilitace zahrnuje zejména poradenskou
¢innost zamérenou na volbu povolani, volbu zaméstnani nebo jiné

vydélecné cinnosti, teoretickou a praktickou pripravu pro zaméstnani nebo

jinou vydélecnou cinnost, zprostredkovani, udrzeni a zménu zaméstnani,
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zménu povolani a vytvareni vhodnych podminek pro vykon zaméstnani nebo
vydélecné cinnosti,“ Tato slozka ucelené rehabilitace je zajiStovana ufady

prace.

Utad prace muzZe sestavit, na zdkladé domluvy s osobou se zdravotnim
postizenim tzv. individualni plan pracovni rehabilitace. V pfipadé zajmu
o pracovni rehabilitaci, si musi osoba se zdravotnim postizenim zazadat
piisluSny ufad prace. Dany individualni plan obsahuje formu pracovni
rehabilitace, casovy prub&éh pracovni rehabilitace, dale cil pracovni
rehabilitace a nakonec zpisob hodnoceni a termin ucinnosti stanovené
formy pracovni rehabilitace. Ucastnikem pracovni rehabilitace muze byt
téz osoba, docasné neschopnd prace. Podminkou je ale kladné vyjadieni
oSetfujiciho lékate. Osoba se zdravotnim postizenim se také muze ucastnit
riznych specializovanych rekvalifikacnich kurzt. Moznost pracovniho
uplatnéni se téZ nabizi ve formé& chranéného pracovniho mista a chranéné
pracovni dilny. Chrdnéné pracovni misto je misto vytvorené
zameéstnavatelem na zakladné pisemné dohody s uradem prace a je urcené
pro osobu se zdravotnim postizenim.“ Oproti tomu chranénd pracovni dilna
je ,, ..pracovisté zaméstnavatele vymezené na zdkladé dohody s uradem
prdce a prizpiisobené pro zaméstndvani osob se zdravotnim postizenim.
Primérny rocni prepocteny pocet zaméstnancii se zdravotnim postizenim

v chranéné dilné musi ¢init nejméné 60%. “ (Leiblova, 2004. s. 57, 59).

Pedagogicka rehabilitace

Pedagogicka rehabilitace nema jasné instituciondlni zéazemi,
1 pfesto, ze se s vychovné rehabilitaénimi prvky setkdvdme na zikladnich
Skolach specidlnich, v riiznych obcanskych sdruzenich, poskytujici sluzby

pro handicapované nebo v rodinidch. Zadna z uvedenych instituci nema

pouze vychovné rehabilitaéni charakter. Rehabilitace pedagogickd ma
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mnoho pedagogickych prostredkd, jeZz jsou aplikovany 1 v ostatnich

slozkach ucelené rehabilitace. (Jesensky, 2000).

Cilem pedagogické rehabilitace je dosazeni co nejvys$Siho mozného
vzdélavani ¢i pfiméfené kvalifikace, a tim podpofit samostatnost a aktivitu
pfi zapojovani jedince s poruchou hybnosti do vSech aktivit spolecCenského
zivota, prostiednictvim vzdélavani a vychovy. Soucéasti pedagogické
rehabilitace je téZ poskytovani podpory a pomoci pti dosahovani béznych
forem vzdélani. ,, Dosazeni potirebne urovné a obsahu vzdélani je obvykle
jednim z dilezitych rehabilitacnich cilii, a to nejen u déti Skolniho
a dorostovéeho véku, ale i v dospélosti, kdy doplneni vzdélani i
rekvalifikace zvysuje mozZnost perspektivniho pracovniho uplatnéni osoby
se zdravotnim postizenim.*“ (Votava, 2003, s. 123). Soucasti pedagogické
rehabilitace je slozka vychovnd 1 vzdélavaci. Pedagogickou rehabilitaci
tvoti téz oblast volnocasovych aktivit a zdjmova ¢innost, kterd se podili na
formovani vloh a nadéani jedince s poruchou hybnosti a sméruje daného
jedince k pozitivnimu a aktivnimu vnimani a zplsobu Zzivota. ,, DiileZitou
zdasadou pedagogické rehabilitace je vcasnost jejiho zahdjeni, tj. od
okamziku zjisténi jeji potrebnosti. Vciasné zahdjeni vhodné zvoleného
a strukturovaného programu pedagogické rehabilitace se pozitivne
promitne v zZivotni perspektivé osoby se zdravotnim postizenim. (s. 124-

125).

Mezi prostfedky, vedouci k dosazeni cilti, patfi pfesné stanoveni
pifedpokladl jedince pro dosazeni daného vzdélani. Dostate¢na motivace ke
vzdélavani i1 sebevzdélavni, coz je ovlivnéno zvldddnim metod studia
a vedenim pedagoga. Odstranéni faktorl, které negativné plisobi na proces
uceni, pfizplsobenim tempa uceni. Vyuzivani specidlnich metod, ptistupd,
postupli a pomilcek v radmci procesu uceni. Vhodné je zatazovani
specifickych prfedmét, které maji pro jedince vyznam, z divodu jeho

zdravotniho postizeni (naptiklad logopedickd cvi€eni, vyuka samostatného
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pohybu, vyuzivani technickych pomiicek a prace s informacnimi

technologiemi. (Votava, 2003).

U jedinct s poruchami hybnosti ma vyznamné postaveni technické
hledisko, systému ucelené rehabilitace. Obtize, které vyplyvaji z poruch
hybnosti, pomdahaji pfekonavat kompenzacni pomilcky. Jedna se
o prosttedky zdravotni techniky, ,, ...které kompenzuji disabilitu klienta pri
nékteré konkrétni cinnosti (tedy napriklad prizpusobené pribory pri jidle,
navlékac puncoch pri jejich navilékani). Tim se lisi od protéz a vozikil,
které klient pouziva vétsinu dne.” (Votava, 2003, s. 137). Kompenzaéni
pomucky se rozliSuji podle toho, jakou cast téla kompenzuji. Naptiklad
kompenzuji celkové snizeni svalové sily, omezeny rozsah pohybt horni,
dolni koncetiny ¢i patefe nebo plni funkci fixaéni, pfi amputaci nebo
ochrnuti koncetin. Kompenzaéni pomiicky lze téz délit na oblasti podle
toho, jakou ¢innost kompenzuji na oblast osobni hygieny, stravovani,
oblékani, komunikace ¢i bézné, uklidové prace. Nezastupitelné misto maji
kompenzaéni pomicky pro lokomoci, kterymi jsou berle, hole, choditka

nebo ortopedicky vozik.

3.1.1 Poradenska ¢innost jako soucast systému ucelené rehabilitace

Poradensk4 cinnost pro jedince se zdravotnim postiZenim je nastroj,
ktery pomdaha zprostiedkovat, propojit ¢i1 doplnit systém wucelené
rehabilitace, tak by dany jedinec nebyl vyloucen ze spoleCnosti, zil
v optimalnich podminkdch a aby mu byla nabidnuta Sirokéd Skala sluzeb,
potiebnych pro kompenzaci jeho obtizi. , Tento rehabilitacné-poradensky
proces ma vzdy aspekt osobni, kdy s adekvdtné motivovanym postizenym
pracujeme tak, abychom spolecné docilili zlepseni ¢i stabilizace jeho
zdravotniho stavu i sobéstacnosti a napomohli jeho seberealizaci i socidlni
inkluzi, a aspekt systémovy Ci institucionalni, kdy jsme nuceni respektovat

mantinely dané politikou statu vuci OZP (osoby zdravotné postizené)
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— zejména systéem zdravotni, vzdélavaci i socidlni péce a nastroji

zameéstnanosti — a vyuzivat stavajici moznosti.“ (Novosad, 2009, s. 91).

Poskytovani rady druhé osob¢&, v tom spoclivani poradenstvi.
Schneiderova (2008) uvadi, ze poradenstvi je zalozené na vztahu pomoci,
kdy cilem je dosaZzeni lepSiho stavu, v disledku fteSeni problému.
Zakladnim ndastrojem k feSeni problému je tedy rada. Jejim podénim,
poskytujeme danému jedinci pomoc pii rozhodovadni a podporujeme jeho

jednani.

V zivoté osob se zdravotnim postizenim se uplatiiluje specialni
poradenstvi, které je definovano jako ,, ... komplex poradenskych sluzeb
urcenych specifickym skupinam jedincii, kteri jsou znevyhodnéni zdravotné
Ci socialné, jejichz primdrni znevyhodnéni (nemoc, postizeni, porucha,
dysfunkce) miva dlouhodoby (chronicky) ¢i trvaly charakter a jimz hrozi
vznik sekundarniho handicapu nebo se mohou nachdzet ve stavu Zivotni

nepohody a socialniho vylouceni.” (Novosad, 20009, s. 100).

V poradenském procesu ma podstatnou roli osobnost poradce a jeho
kompetence. (Hadj Moussova, 2002). Jak osobnost, tak kompetence
poradce zajiStuji optimalni podporu a pomoc, pti feSeni nepfiznivé Zivotni
situace. JelikoZ se jedna o pomahajici profesi, mél by byt poradce schopen
empatie. ,, ..empatie je prostym preformulovanim slov druhé osoby,
abychom ji ukadzali, Ze ji slySime a chdpeme. Na nejbohatsi urovni vsak
spociva v neohrozeném zkoumani vnitiniho svéta druhé osoby, ve
vycitovani nevyslovenych vyzmnamu, v soucitném pojmenovani bolesti,
utrpent
a ponizeni, stejné jako Ctveractvi a radost. Nejuplnéjsi empatie
necenzuruje ani nediskriminuje. Vidi cely sveét tak, jak ho vidi druha osoba,
a plné tento sveét prijima.* (Tolan, 2006, s. 33). Osobnost poradce by dale

méla byt vybavena schopnosti adaptace. Poradce by mél byt osobnosti
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stabilni a vyvaZznou a byt schopen 1 dostateéného odstupu a odolnosti.
Odolnost souvisi s vysokou toleranci k frustraci, jeZ je pro praci poradce
velmi dulezitd. Poradce by mél byt téz optimisticky ladéni, aby byl
schopen 1 pozitivné plisobit na své klienty. Co se kompetenci tyCe, poradce
je ziskava v prubéhu své profesni pfipravy. Mezi kompetence poradce lze
zatfadit naptiklad adekvatni znalosti psychologie, specidlni pedagogiky
a jinych obort, znalost poradenskych smérti, metod ¢i technik diagnostiky
a intervence v poradenstvi. Dale znalost pravnich a etickych norem a byt
ochoten se stale vzdélavat. Mezi dovednosti poradce patii komunikacéni
dovednosti, socidlni dovednosti, dovednost pozitivné¢ pusobit na klienta,

pfijeti klienta 1 schopnost poradensky proces ukoncit.

Vybrané organizace, poskytujici poradenské aktivity dospélym
jedincim s poruchou hybnosti, v kontextu specialné pedagogické

andragogiky somatopedické

Centrum pro zdravotné postiZené kraje Vysocina

Centrum pro zdravotné postiZzené kraje Vysoc€ina, prostfednictvim
poskytovanych sluzeb zvySuje informovanost osob se zdravotnim
postizenim, ¢imz podporuje nezavislost a samostatnost osob se zdravotnim
postizenim a téz tak pfispivd k udrZzeni nebo zvySeni kvality Zivota.
Centrum poskytuje zakladni 1 odborné socidlni poradenstvi, dale ma
ziizenou puaj¢ovnu kompenzacnich a rehabilitacnich pomicek a téz
zajistuje prodej uvedenych pomicek, poskytuje informace o pfistupnosti
staveb 1 informace o dalSich obcanskych sdruzenich. Centrum pro
zdravotné postizené kraje VysocCina, se sidlem Vrchlického 57, Jihlava
poskytuje sluzby centra v nasledujicich méstech — Havlicktv Brod, Jihlava,
Tiebi¢, Pelhfimov a Zdar nad Sazavou. (www.zdravotnepostiezeni-

vysocina.cz, citace 2010-04-01).

42


http://www.zdravotnepostiezeni-vysocina.cz/
http://www.zdravotnepostiezeni-vysocina.cz/

Unie Roska

Unie Roska je organizaci, kterd pomaha lidem s roztrouSenou skler6zou
zit plnohodnotny a distojny Zzivot. Sdruzeni pisobi na uzemi celé CR, ma
zastoupeni ve vSech 14 krajich. Mezi programy unie patii napiiklad,
provozovani center roztrouSené sklerdzy v Praze, Brné¢, Ostraveé, Vseting,
Kroméfizi a Usti nad Labem, kde se specializuji na problematiku
roztrouSené skler6zy. Poskytuji téz socidlni poradenstvi, realizuji ozdravné
rehabilita¢ni pobyty, rehabilitacni cvi€eni, pofadaji rlzné vikendové
zahrani¢ni zajezdy, konference ¢i vystavy. Vydavaji knizni publikace

a ¢asopis Roska. (www.roska.eu, citace 2010-04-01).

Asociace muskularnich dystrofiki v CR

Organizace, sdruzujici osoby s muskularni dystrofii a osoby s dal§imi
nervosvalovymi chorobami. Asociace muskularnich dystrofiki plsobi po
celé CR. Mezi aktivity pofddané touto asociaci patéi rehabilitadné
vychovné kurzy, ozdravné pobyty u nds i1 v zahranic¢i, pofadani seminafi aj.
Svym c¢lenim poskytuji také socidlné¢ pravni poradenstvi. Vydavaji
zpravodaj AMD, ktery vychazi c¢tvrtletné. (www.md-cz.org, citace 2010-

04-01).

Domov pro mne, Brno

Obcanské sdruzeni Domov pro mne, se sidlem v ulici Kounicova 42,
Brno, poskytuje osobam se zdravotnim postizenim odlehcujici sluzbu, pro
osoby s télesnym, mentdlni a kombinovanym postizenim ve véku do tii do
Sedesati péti let v domacim prostiedi. Dale =zajiStuji sluzbu osobni
asistenci, ktera pomaha lidem s télesnym postizenim kompenzovat jejich
handicap. A téZ potfadaji rekondi¢ni pobyty, jak pro déti, tak pro dospélé
s télesnym handicapem. Organizuji spolecenské aktivity. A poskytuji

socialni poradenstvi. (www.domovpromne.cz, citace 2010-04-01).
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3.1.2 Sluzba osobni asistence

Osobni asistence je sluzbou, kterou poskytuji pievazné nestatni
neziskové organizace, jiz od roku 1989. VySkoleny pracovnik sluzby
osobni asistence - osobni asistent, pomdhd jedincim se zdravotnim
postizenim, nevyjimaje osoby s poruchou hybnosti, ptfi zvladani béznych
ukontl, které si nemohou pfes svij handicap obstarat sami. (Matousek,

2007).

s1ldedalnym spozobom kompenzdcie postihnutia, ktery umozZnuje aj clovéku
s tazkym zdravotnym postihnutim zZit vo vlastnej domdcnosti a ¢o najviac
sa priblizit Standardu je osobna asistencia.” (LeSkova, LeSko, 2006,
s. 191). Sluzba osobni asistence podporuje jedince se zdravotnim
znevyhodnénim, kam patii i osoby s poruchou hybnosti v mnoha oblastech.
Jedna se o progresivnéjSi formu pomoci, kterd nefeSi pouze potieby téla,
ale zabyva se 1 potfebami duSe a tim zvySuje moznost aktivniho zapojeni

jedince se zdravotnim postizenim do zivota celé spolecnosti.

Poskytovani osobni asistence je v rezii samotného klienta a pfizptisobuje
se jeho aktudlnim potifebam. Je tedy mozZné poskytnout osobni asistenci ve
dne i v noci, o vikendech 1 svatcich. A to v takovém rozsahu, v jakém ji
klient vyuzije. VétSinou se asistence poskytuje v doméacim prostiedi, je ale
mozné ji vyuzit i mimo domov. , Bez sluzeb osobni asistence by klient
v mnoha pripadech musel trvale zZit v néjakém zarizeni, kde by o ného bylo
pecovano. Snahou viech zainteresovanych je usilovat predevsim o to, aby
osobni asistence byla prostredkem ke zlepSeni kvality Zivota klienta

s postizenim. “ (Opatiilova, 2008. s. 137).

Osobni asistence je ukotvena v zdkoné ¢. 108/2006 sb. o socialnich
sluzbach v §39 jako ,, ... terénni sluzba poskytovana osobam, které maji

snizenou sobéstacnost z duvodu véku, chronického onemocnéni nebo
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zdravotniho postizeni, jejichz situace vyzaduje pomoc jiné fyzické osoby.
Sluzba se poskytuje bez casového omezeni, v prirozeném socialnim
prostredi osob a pri cinnostech, které osoba potiebuje. Pomoc pri zvladani
béznych ukonit o vlastni osobu, pomoc pri osobni hygiene, pomoc prFi
zajisteni stravy, pomoc prFi zajisténi chodu domdcnosti, vychovné,
vzdélavaci a aktivizacni  cinnosti, zprostredkovani kontaktu se
spolecenskym prostredim, pomoc pri uplatiovdani prav, opravnénych zajmii

3

a pri obstaravani osobnich zalezitosti.*

V praxi se vyuzivaji dvé formy sluzby osobni asistence. (Hrda, 2006)
uvadi formu sebeurcujici, kterd je povazovana za pravou osobni asistenci.
Pii poskytovani sebeurcujici osobni asistence se vychazi ze ¢tyf zdkladnich
principl, kterymi jsou demedikalizace, delimitace, deprofesionalizace
a deinstitucionalizace. Zasada demedikalizace znamend, ze ¢lovék vyhleda
lékatskou pomoc az tedy, kdy ma zdravotni obtiZe. Zasada delimitace
v rdmci osobni asistence znamenad, ze je tato sluzba poskytovana dle potieb
klienta a v ¢ase, kdy klient potifebuje. Ne podle pfesn¢ vymezenych ukonu
a v daném case. Zasadou deprofesionalizace se rozumi, Ze osobni asistent
neni profesiondlem, klient sam ftidi osobni asistenci. A zdsada
deistitucionalizace vyjadfuje moZnost klienta Zit v pfirozeném prostiedi
a ptimo tidit svoji osobni asistenci.

Rizena forma osobni asistence vyzaduje odbornou piipravu osobniho
asistenta. Tato forma osobni asistence se vyuziva u jedinci, ktefi potiebuji
specializovanou pomoc. U jedincl se zdravotnim postizenim, ktefi nejsou
schopni sami fidit a organizovat svoji osobni asistenci. Proto je koordinace

ukolem poskytovatele sluzby osobni asistence, aby byla co nejucelnéjsi.
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II. PRAKTICKA CAST
4 Specifika prace s dospélymi jedinci s poruchou

hybnosti v oblasti somatopedické praxe

4.1 Cile

Hlavnim cilem praktické casti diplomové prace je zpracovani piipadové

studie dospé€lych osob s poruchou hybnosti, v rdmci somatopedické praxe.

4.2 Doba, metody a postupy
Cas

Realizace praktické casti, leden 2009 - duben 2010. Od ledna 2009
absolvovani osobni asistence, dvakrat v tydnu po dobu Sesti hodin. Na jejiz

zaklad¢ je realizovana prakticka cast.

Metody
Pro diplomovou préaci je vyuzito vysledkli pripadové studie. DalSimi

pouzitymi metodami jsou ¢astecné fizeny rozhovor a pozorovani.

Rozhovor

Hlavni metodou praktické c¢asti je rozhovor, ktery je zalozeny na
pfimém kontaktu a kladeni otazek. Je vyuZito ¢aste€né fizeného rozhovoru.
Pfi tomto typu rozhovoru je stanoven cil a zédkladni informace, které
chceme ziskdvat. Dotazovanému je dan dostatecny prostor k vyjadieni. Téz
je dotazovanému dana mozZnost rozhovor pferusit ¢i ukonc¢it. Pfi rozhovoru
je pouzito otevienych otazek, kdy ma dotazovany moznost se vice
rozhovofit, pfipadné nasmérovat konverzaci k tématu, které vidi jako
dilezité. Soucasti rozhovoru je aktivni naslouchéani, které se podili na
vytvafeni pfijemné a uvolnéné atmosféry, kterd je pro rozhovor velmi
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dilezita. Pfedpokladem kvalitniho rozhovoru je navozeni vztahu divéry.
Dotazovanému tak davdme najevo, Ze mu naslouchdme a vénujeme mu
pozornost. Rozhovor je vedeny v ¢asovém pasmu 0,5-1,5 hodiny. Pro
zachovani anonymity jsou v rozhovoru pouzita fiktivni jména
dotazovanych 1 jejich rodinnych ptislusnikG. Pro zédznam rozhovoru je
pouzit diktafon. S nahrdvani rozhovoru jsou vSichni dotazovani sezndmeni

a vyjadfuji svij souhlas.

Pozorovani
Dopliiujici metodou pozorovéani. Je uzito volného pozorovani, které
umoznuje vnimani celé §ife pozorovanych jeva. Pouziva se v ptripadé, kdy

si chceme wudélat celkovou piedstavu o situaci. Pozorovani slouzi

k dokresleni informaci, ziskanych béhem rozhovoru.

Postup

Pted realizaci samotného rozhovoru je nejprve navazan kontakt
s dotazovanymi a vytvofen pratelsky vztah, =zaloZzeny na duvére
a porozuméni, zcela nezbytny pro kvalitu a objektivitu kvalitativniho
vyzkumu. VSichni dotazovani jsou sezndmeni, o ¢em diplomova prace
pojednava a co je jejim cilem. Rozhovor je realizovan v rodinném prostiedi

dotazovanych.

4.3 Charakteristika mista a vzorku

Misto

Praktickd <¢ast diplomové prace je realizovana ve spolupraci
s obCanskym sdruzenim DOMOYV PRO MNE se sidlem v Brné, na ulici
Kounicova 42. Poslanim této organizace je , pomdhat lidem se zdravotnim
postizenim ZzZit béznym zpusobem Zivota.” Obcanské sdruzeni Domov pro

mne poskytuje odlehcovaci sluzby a sluZzbu osobni asistence. Osobni
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asistence je zajiStovdna osobdm s poruchami hybnosti, jez jsou aktéry

rozhovoru, ktery je proveden pfimo v rodin¢ dotazovanych.

Vzorek

Vzorkem praktické casti jsou tfi dospélé osoby s poruchou hybnosti, jez
jsou klienty obcanského sdruzeni Domov pro mne. Kamila, trpici
roztrouSenou sklerézou ve véku 42let. Déle pan Pavel, trpici téz
roztrouSenou skler6zou ve véku 49let a Jiti. Pétadvacetilety muz, trpici

svalovou dystrofii.
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4.4 Vysledky a jejich interpretace

4.1.1 Pripadova studie

Piipadova studie ¢. 1

Kamila — v€k 42 let, diagno6za: roztrouSena skleroza

Rodinna anamnéza

Kamila vyristala v uplné rodiné. Otec jiz zemiel. Matka Zzije, dceru
a jeji rodinu plné podporuje a téZ rodiné¢ vypomaha. Kamila ma také starsi
sestru, se kterou udrzuje ptatelské vztahy. Kamila je vdana, Zije se svym
manzelem Janem a synem MatyaSem, kterému je patndct let ve spolecné
domacnosti v Brné, v byté 3+1. V rodiné se roztrouSena sklerdza

nevyskytuje u zaddného jejiho Clena.

Osobni anamnéza

Kamila se narodila pfed ctyficeti dvéma lety. Béhem détstvi
a dospélosti prodélala béZné se vyskytujici nemoci, jako je chiipka, angina,
nesStovice a jim podobné nemoci. Ve véku 18 let, v dob& maturity, prodécla
mononukleézu. Bez provedenych operaci. Gravidita cisafskym fezem,
narozen syn David. Studovala osmileté gymnazium. Po stfednim vzdé&lani
vystudovala Vysoké Uceni Technické v Brné, kde promovala s ¢ervenym
diplomem. Po studiich pracovala u spole¢nosti Telecom v Brné, kde
stravila deset let. V mladi byla velmi aktivni a ctizadostivd. Mezi jeji
zajmy patfil sport, turistika, spoleCenské aktivity a pratelé. Nasledkem
prohlubujicich se projevl a progredujici spasticity je jeji nejvétsi zalibou
hudba. Zpocatku spasticita dolnich koncetin, dnes jiz postiZzeny i horni
koncetiny. Nasledkem prohlubujicich se projevi zhorSend sobéstacnost

a sebeobsluha. ZhorSené¢ zrakové vnimani a problémy s uZziti feci.
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Kompenzacni pomiicky:

Kamila bézn¢ vyuzivd kompenzaénich pomicek. Z pomlcek pro
lokomoci vyuziva ortopedicky vozik mechanicky s pohonem na velkéd zadni
kola s ovladdacimi obru¢emi a s malymi otoénymi kolec¢ky vptedu. Také
vyuziva Sikmou schodiStovou ploSinu, jakozto zafizeni pro piekondvani
architektonickych bariér, kterou ma umisténou pied vstupem do domu,
kterd ji umozZiuje ptekondni asi Sesti schodd.

Z adiuvantik, coz jsou pomiulcky, které usnadnuji provadéni béznych
1 specialnich tukonu, ktera se dale dé¢li dle cinnosti, které je tfeba

kompenzovat. Kamila vyuziva adiuvantika pro osobni hygienu, a to

koupelova a toaletni madla.

Rozhovor ¢. 1

Kdy se u Tebe zacaly objevovat prvni ptiznaky, kdy jsi pozorovala, Ze

néco neni v poradku?

»To bylo hrozny. Cely Zivot jsem touzila jet do Anglie. Tak jsem tam
jela v roce 1990 a tam mi to zacalo. Byla jsem tam na letni brigdadé, na tri

mésice. Zakopavala jsem nohou.

Jak to probihalo u lékate, co Ti fekl? Jak by si zhodnotila jejich ptistup,

pii sdéleni, ze se jedna o roztrouSenou skler6zou?

, Vitbec jsem nevédéla, o co jde, ze by to mohlo byt tak vazné. Normalné
na chodbé mi rekli, Ze je to ono. No a ja nevédéla, byla jsem mlada. Deset
let jsem chodila do prace. Miij tatinek nechtél, abychom to nékomu rikali.
Tak to nikdo nevedél. Mé uz bylo blbé, ptali se mé, no a nebylo to moudré.
Nikomu jsem to nerekla, ale potom jsem zustala doma. No sdéleni lékaru

nic moc. No a tenkrat to viibec nemohli poznat, no a spolu jsme zestarly
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s panem doktorem. On mi ¥Fikal, nebojte se, vy se dockdte léku a houby.

‘

A dneska mi Fikal, bohuzel Vam nemuzZu pomoc. "

Ptimo na roztrousSenou skler6zu zadné 1éky nejsou, ale existuji léky, které

tlumi ptiznaky. Uzivas Ty néjaké 1éky?

. Ne, na roztrouSenou sklerozu zadné léky nejsou. No nékomu pomohli
v jednu dobu injekce, ty betaferony. (Betaferon slouzi k 1é¢bé progresivni
roztrouSené sklerodzy, interferony beta). Jd jsem si je dva roky pichala, je
to drsny. To si pichd$, mas v noci horecky, no je to hrozny. No a mé jestée
ke vSemu jsem se rozhodla, Ze je nebudu brat, mé to nepomdahalo. Takze uz
si je nepicham. Rekla jsem to doktorovy a on mi Fekl, at si vezmu paralen.
Ja Fikam, Ze mi to nepomaha a on mi rFika tak si vezméte dva. No a jinak

‘

uzivam modafinil (snizuje unavu), Brufen nebo tak, no.*

Kdyz si se dozvédéla, Zze se jednéd pravé o roztrousenou skler6zu. Rikala si
mi, ze si vibec nevédéla, o co se jedna, nedokazala sis ptfedstavit jak je to
vazné. Poradili Ti tfeba 1ékari nebo kdokoliv na koho se obratit, kde ziskat

informace, jak se dozvédét vic o roztrousSené skler6ze?

,Ne, viitbec ne. No to Ti nikdo nerekne, musis sama. VSechno jsem si
zjistovala sama. A hlavné co potom potrebujes, jak dostanes invalidni
diichod a prikazku a vibec nevis, na co vSechno mads narok. To musis

‘

sama. To sama vSechno, nikdo Ti nic nerekne. "’

A jak by si zhodnotila poskytovani poradenstvi dne, jestli to mizes

posoudit z hlediska Casu. ZlepSila se informovanost?

,Ale jo, tak Roska ano. Tam jsou informace. Jo, je to dobry, ja tam uz

‘

ale nechodim. Dnes je to asi lepsi.*
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Jak si se Ty sama vyrovnavala s tim, ze mas$ roztrouSenou sklerozu? Deset

let jste to nikomu netekli. To pro Tebe muselo byt hrozné tézké?

,Blbé. No blbe. Potom i manzel. No kdyz si mé bral, tak to jsem byla
jeste schopnd. Jemu se to taky nelibilo, ale nikomu jsme nic nerikali. To je
to nejhorsi, nikomu nic nerikat, to je probléem. Ale moje chyba, byla jsem
moc milda, mohla jsem to ¥ict. Ale byla jsem blbd, velmi ovliviovand

3

rodinou, zZe jsem nic nerekla. "

Jak reagovalo Tvé okoli? Jak se s touto diagnd6zou vyrovnaval manzel

a pozdéji syn?

,Na zacatku jsem si ani ja ani manzel neuméli predstavit, jak to bude
probihat. Byla jsem mlada, no. Manzel mi nevéril, nechapat, Ze se to nedd
vylécit. Rikal, Ze to neni mozny, Ze se to nedd 1éc¢it. U manzela mam nékdy
pocit, Ze ho to obtézuje, ale asi ne no. On je dobry, pomaha mi, snazi se, je
hodny, ale tak je to asi taky nékdy tézky, no. A syn? Ten je ticho, navic

‘

jsem s nim doma, chudak. Ale jo, je to dobré.

U roztrouSené¢ sklerozy muize byt pribéh razny, proménlivy az
nevypocitatelny. Jaky byl u Tebe, jak u Tebe roztrouSend skleroza

postupovala?

. No takze cely. Ja jako dite, ja jsem Zila, byla jsem Sikovna, vSude mé
bylo plno a byla jsem aktivni. Potom jsem onemocnéla. Byla jsem poradd
aktivni, to byla chyba. Ja jsem méla takovou povahu no. Byla jsem chytra,

dost ziva, ambiciozni. Darilo se mi, Sikovna a dopracovala jsem to sem. “
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Z meho pohledu, to muselo byt o to t€z8i, smifit se s tim, Ze ¢innosti, které
jsi rdda vykondvala at jiZz sport nebo praci, budeS muset omezit nebo je

plné pterusit. Kdyz jsi byla tak aktivni, ambicidozni.

.No ne, ja jsem to prekondvala dlouho. Ja jsem byla unavena, kulhala
jsem, ale to nevadilo. Porad jsem byla za hvézdu. Zpocdatku to bylo tézky,
ale je dulezité to prijmout a brdt to tak jak to je, jinak by se clovék

zblaznil. “

Vyuziva$§ rehabilitaci, cvi¢i§ a tak podobné? Jezdi§ na ozdravné pobyty

nebo do lazni?

,Chodi za mnou rehabilitacni sestra. Ze spolecnosti, Centrum lécebné
rehabilitace — Brno. Pak je tu jesté Roska — organizace lidi s mou
chorobou. Rekondicni pobyty, plavani, setkavani, zdjezdy. Jsem clenem, ale
uz hure vidim, no je to pro ty zdravi, ne pro nas. Na rekondicnim pobytu
jsem byla, ale uz nemuzu. Ja uzZ potrebuju, aby jel nékdo se mnou,
nezvladam sama. Potrebuju pomoc kazdy den. A potom je problém néjak
jet. Nikde mé nechtéji, protoze jsem jim nesamostatnd. Nebo jsem chtéla do
Hrabyné, no a tam. No oni nerikali, Ze ne, ale ani Ze ano. Tam je to pro
urazove stavy. Kdybych se vymlela, tFreba na voziku, tak mé tam mozZnad
vezmou. No a lazné, vis co. Mé do lazni nevezmou, protoze pozivam pleny.

‘

Inu je tu inkontinence, takze nevezmou. *

Zminila si, Zze je u Tebe problém néjak jet. Potfebuje$S stalou podporu.

Myslis, ze i kdyby si pfijela v doprovodu asistenta, tak by to byl problém?

.Na to pry nejsou zarizeny. Takze se mi o tom muzZe jenom zdat. No
jeste existuje Zire¢ (Domov sv. Josefa — nestatni zdravotni a socidlni
zatizeni, zaméfené na komplexni péci osob s roztrouSenou sklerdzou), tam

‘

jsou lidi s mou chorobou, tam jsem byla, ale nic moc. *
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Vyuzivas také sluzbu osobni asistence. Jak casto a v jakych oblastech
potiebujes nejvétsi podporu? A co pro Tebe osobni asistence viubec

znamena?

,Ano, ano. Dochdzi kazdy den (asistenci zajiStuje obCanské sdruzeni
Domov pro mne, Brno). Chodi rano v osm hodin, pomahaji mi z postele,
obléknout se, no a s toaletou. No a pak odpoledne na dvé hodiny, to je
individuadlni. Donesou mi obéd, pomuzZou mi vyprat, kdyz je treba nebo
néco udélat, no a pak jdeme treba ven. No a urcité bych hodnotila velmi

s

kladné, ano, ano. Jednicka z peti.*

Vyuzivas 1 jinych sluzeb kromé osobni asistence a sluzeb rehabilita¢ni

sestry?

,Jo. Chodi za mnou, ale ta je mila. Ze spolecnosti LOGO, jakoze na
logopedii. Ha, ha. No je to takova zdabava, takova draha zdabava. Dochazi

€

za mnou domu jednou tydné, asi na hodinu. *

Co Ty a Tvé zajmy? Uc¢astnis se spoleéenského Zivota? Navstévujes kina,
divadla, restaurace, kavarny nebo jiné spoleCenské podniky, tfeba i v ramci

osobni asistence?

»To ano, jezdime na prochazky. Kamaradka se mnou chodi, je to fajn.
Akorat, vis co, ja nevidim poradné, blbé mluvim, klepou se mi ruce, nic
moc. Takze hlavné posloucham MP3 nebo rddio. Do kina nékdy ano.
Naposledy jsme byli s manzelem na Avataru. Po pul hodiné sundam ty bryle
a povidam Honzovi, jako manzelovi a proc¢ to neni v 3D. No nic moc, moc

jsem toho nevidéla. Nelibilo se mi to.
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M1ulze§ mi popsat, jak vypada Tvilj béZzny den?

,Tak rano prijde asistentka v osm hodin. Vstanu, oblecu podkolenky,
jdu na zachod. Umyju se, prevlecu, nasnidam a vezmu si prasSek. No
a potom prijde Johanka a cvicim. No a potom jdu ven. Jdu s nékym, ne
sama. Nebo jsem doma, a moc nemizu. Skladam ubrousky, lestim nabytek
a tak. Potom je obeéd, obédy mdm ze Skoly, nosi a chodi mi pro né
asistentka. No, a po obédeé si lehnu a lezim asi dvé hodiny. Potom prijde
Matyas ze skoly, posadi mé a vétSinou posloucham radio. Odpoledne prijde
manzel z prace a povidame si, nékdy jdeme i ven nebo mi ¢te noviny. No

¢

a spat chodim tak mezi devatou a desdatou vecer, no. "

A co vikendy, svatky, dovolené nebo rizné vylety. Jak travi§ ¢as s rodinou,

blizkymi?

. Letos jsme byli ¢tyri dny na hordach. To bylo super. Byla jsem nahore
na sjezdovce, sedéla jsem, aby mi nebyla zima a oni lyZovali. To bylo fajn,
bylo krasne. No ne, bylo to hezky. Ja jsem byla stastna. Kdyz mam nékdy
Spatnou naladu, Fikam, Ze to nestoji za nic, ale vétSinou si uzivam toho, ze
ta rodina mi toho hodné dala. Uplné jiny ndhled na Zivot, mdm spoustu
dobrych lidi. Rodina mi rozSirila miij pohled o novou dimenzi, jo. A to je
fajn. Hlavné se snazim vidét pozitivné, no. No a jinak jezdime
k manzelovym rodicim, treba ted na Velikonoce, jeho maminka je moc
hodna. No a taky k moji mamé. Taky jsme byli v lété se podivat na zamku

¢

Kuks, je tam moc krdasné, doporucuji Ti to. "
PlsobiS§ na mne velmi pozitivné a pratelsky. Vazim si T¢é za Tvij kladny

ptistup k zivotu. Chci se zeptat, mas sama néjaké plany nebo pfani do

budoucna?
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. Ne, ja fakt nevim. Tak aby kolem mé, byli vSichni spokojeny a radi,

‘

a jinak plany nemam. Nemiizu.

Muselo byt opravdu tézké se vyrovnat s tim, Ze mas roztrouSenou sklerozu
a smifit se s nastalou realitou. Jak by si Ty sama zhodnotila sviij dosavadni

zivot, z hlediska kvality?

,Hodnotila bych ho kladné. Ja jsem byla uspésna, Sikovna a ted je to
jinak no, ale zvlddla jsem to. Jako jo. Mam cas, mam klid. Dikybohu mam

s

kolem sebe milujici lidi, tak jako jo. To jsem rada. "

Rozhovor s Kamilou byl velmi pfijemny, spontanni a ptirozeny, trval
asi hodina a pal. Kamila jiz pfes dvacet let trpi roztrouSenou sklerdézou.
Zije se svym manzelem a synem ve spoleéné domacnosti. Dosud Kamila
uzivda mechanicky vozik. Kamila je velmi milé a laskavé povahy. Jiz
v prubéhu osobni asistence jsme navazali viely ptatelsky vztah. Je vzdy
dobfe naladénd, usmévava. Se svym osudem se smifila a bere zivot se
v8im, co pfinasi. Snad i proto, Ze ma kolem sebe milujici rodinu, ktera ji
v tézkych chvilich podporuje. Zpocatku bylo pro Kamilu velmi tézké se
s touto diagndézou vyrovnat. Jak sama ftika, byla vzdy Ziva, ambicidzni,
pracovitd a cilevédoma. Ze samotného rozhovoru i na zdkladné delsi
znamosti lze fici, Ze se Kamila jiz plné¢ vyrovnala s diagn6zou, roztrouSena
skler6za 1 s progresivnim postupem nemoci. Kamila rada tradvi cas
v pfirod¢, ale diky tomu, Ze uzivd mechanicky vozik a vzdy potiebuje
dopomoc jiné osoby, nemuze vyjizdét, 1 pfesto, Ze by rdda. Je tak odkazana
na pomoc né¢koho dalSiho. Bylo by tedy vhodné zvazit moznost vyuziti

elektrického voziku.
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Pripadova studie ¢. 2

Pan Pavel - vék 49 let, diagnoza: roztrousena skleroza

Rodinna anamnéza

Pan Pavel pochézi z uplné rodiny. Otec jiz zemftel ve véku 72 let na
infarkt. Matka, ve staifi 89 let, Zije v domové dichodcl. Pan Pavel ma
mladS§iho bratr Zijici nedaleko, s panem Pavlem udrzuji dobré vztahy. Pan
Pavel je jednou rozvedeny, bezdétny. V uZzsi ¢1 Sir§i rodiné se roztrouSena

skler6za nevyskytuje.

Osobni anamnéza

Pan Pavel v détském vé&ku prodélal zZloutenku, v obdobi dospivani
mononukledzu a v pozdéjSim véku, v dospélosti, operaci kyly. Jiné dalsi
zavaznéj$i zdravotni komplikace ¢i operace nebyli zjistény. Vzdélanim je
pan Pavel ekonom, vystudoval vysokou Skolu ekonomického zaméteni. Téz
1 pracoval jako ekonom u jedné nejmenované soukromé firmy v Brné, az do
invalidniho dichodu, kdy se jiz nemohl svému povolani plné vénovat. Pan
Pavel se pfed dvaceti Sesti lety, ozenil. Po dvou letech se narodil syn
Mat¢j, ktery neStastné zahynul ve svych ¢tyfech letech. Manzelstvi pana
Pavla skoncilo rozvodem, po dvou letech od Umrti syna. Mezi nejvétsi
zajmy pana Pavla patfi Cetba, pfeklady z némeckého jazyky, internet ¢i
filmy rlznych Zanrd. MoZnost sebeobsluhy a sobéstacnosti je v ur€ité mire
zachovana, ale 1 pfesto je osobni asistence vice nez vhodna. Pan Pavel je
velmi samotafsky a uzavieny, osobni asistent je mu zaroven pfitelem

a spole¢nikem.

Kompenzacni pomiucky:

Jedinou kompenzacni pomickou pana Pavla jsou francouzské berle, které

mu umoznuji samostatnou lokomoci.
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Rozhovor ¢. 2

Miuzete popsat vyvoj VaSich obtizi, jak probihala a probiha u Vas

roztrouSend skler6za? Vyuzivate néjaké kompenzaéni pomtcky?

,Asi pred dvaceti lety, v roce 1989 se u mé zacali objevovat velké
bolesti trojklaného nervu (tzv. trigenimus, jednd se o sekundarni
neurologie trigenumu, kdy pfi¢inou miZe byt loZisko roztrouSené
skler6zy). Postupné se zacala zhorsovat chiize a dnes pouzZivam

francouzské berle. *

Kdy jste zacal pozorovat, Ze néco neni v porfddku? Kdy se zacaly objevovat

prvni piiznaky?

, Tak prvni priznaky se objevily po psychickém traumatu, v roce 1989,
kdy mi zemrel syn, ve véku ctyr let. Ale nechci se k tomu vracet. No

a zanedlouho se objevili bolesti trojklaného nervu, jak jsem rikal.*

Jakym zplsobem jste se dozvédél o své nemoci? Vysvétlili Vam 1ékafti, co
bude néasledovat, jak roztrouSena skler6oza probiha? Doporucili Vam
naptfiklad néjakého odbornika nebo instituci, kde ziskat vice informaci

o nemoci? Jak byste hodnotil ptfistup 1ékaia pti a po sdéleni diagnozy?

»Zpocdtku lékari vitbec nevedeéli, kde by mohla byt pricina mych obtizi.
Trvalo to celé dlouheé tri roky, nez zjistili, Ze se jedna o roztrouSenou
sklerozu. Pouze mi oznamili, jaka je pricina bolesti a néco malo mi rekli
o roztrouSené skleroze, ale veSkeré dalsi informace, co to obndsi, co miizu

‘

délat, aby se to nezhorsovalo, jsem si nasel sam. "’

58



Jak jste se vyrovnaval s touto zpravou? Uvédomoval jste si, co to pro Vas

bude znamenat, co bude nasledovat?

Byl jsem rad, Ze mé trable byly pojmenovany. Zpocdtku byli obtize jen

3

lehké, Zil jsem skoro normalne.

Jak se s touto diagn6zou vyrovnavala rodina. Jak reagovalo VaSe okoli?

S manzelkou jsem se rozvedl, v roce 1991, ostatni mé litovali. No

a nekteri pratelé odesli a jini se objevili...
Vyuzivate sluzbu osobni asistence. Jsou dal$i sluzby, které vyuzivate?

Absolvujete néjakou formu rehabilitace?

,Nikam nechodim, Zadna rehabilitace. Cvicim doma, treba chodim po

¢

schodech. Mam je osobniho asistenta.’

V ¢em je pro Vas osobni asistence pfinosem, jak byste hodnotit

poskytovani této sluzby? Jste se sluzbou spokojen?

.S osobni asistenci jsem velmi spokojen, pral bych si ji jen rozsirit.
Pan Pavel vyuziva osobni asistenci C¢tyfi dny v tydnu, v rozmezi dvou

hodin.
Jste ucastnikem rdznych ozdravnych pobytd, potfddanych naptiklad
brnénskou Roskou nebo jinou organizaci? Nebo navstévujete 1azné ¢i jind

podobna zatizeni?

, DFive jsem jezdil na rekondicni pobyty, pravé pres Rosku, tu v Brné.

Ale ted to nezvldadam, zejména psychicky.
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A co kulturni a spoleCenské podniky? Navstévy kin, divadel, restauraci,
kavaren nebo riznych vystav a jim podobnym?

‘

,Ne, nikam nechodim.’

Jak vypada Vas zcela bézny den? MiuzZete mi ho néjak popsat?

, Nic zvlasStniho. Rano hygienicka ceremonie, pak priprava obéda, pak

cetba a vecer internet. “

Mate néjaka prani a plany do budoucna?

, Plany a prani jen ve snech, Ze normdlné chodim a normalné ziju!!!*

Rozhovor s panem Pavlem, ve srovnani s Kamilou byl realizovany
v kratkém cCase, asi tficeti minut. Pan Pavel je rozvedeny a Zije sam.
Od sirokého okoli se plné¢ distancoval a nikam nechodi. Panu Pavlovi byla
diagnostikovana roztrouSena skleroza, po tfech letech od prvnich ptfiznaki.
Pan Pavel se dosud nevyrovnal se svoji zménénou zivotni situaci. Je velmi
samotafsky, uzavieny, s pesimistickym pohledem na svét 1 své obtiZze. Do
domdacnosti pravidelné¢ dochdzi osobni asistent, za tuto sluzbu je velmi
vdécny, ale ptfal by si ji jeSté vice rozsSifit. Osobni asistent je pro pana
Pavla spolecnikem i pfitelem. Do spole¢nosti nechodi, dle svych slov se
tam jiz neciti dobfe. S rozhovorem pan Pavel souhlasil, méa rad spole¢nost
1 pfesto, Ze zije mezi Ctyfmi sténami. Ze samotného rozhovoru je mozné
vycitit, Zze se pan Pavel nevyrovnal se svoji situaci a zcela rezignovat.
Ztratil zdjem o jakékoliv aktivity. V rozhovoru vyuZil 1 moZnost
neodpovédét na otdzku, a to otdzku tykajici se kvality Zivota.
V ptipadé¢ pana Pavla je dllezité motivovat a poukédzat 1 na cinnosti
a aktivity, které miuze dosud vykonavat a postupné se snazit o jeho

opétovné zatazeni do spolecnosti.
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Pripadova studie ¢. 3

Jiti - vék 25, diagnoza: svalova dystrofie, Beckerova forma

Rodinna anamnéza

Jiti vyrustal v aplné a harmonické rodin¢. Otec 1 matka ziji s Jifim ve
spole¢né domacnosti. Matka syna plné podporuje. S otcem Jifi nema dobry
vztah, otec se plné nevyrovnal se synovymi obtizemi. Jifi mé& dva
sourozence. StarSiho bratra Filipa, vék 27 let. Mlads$i sestru Janu, vék 19
let. Oba sourozenci jsou zcela zdrdvy, u zddného dalSiho Clena rodiny se

svalova dystrofie nevyskytuje.

Osobni anamnéza

Jiti se narodil a vyrlstal na venkové, kdyz bylo Jifimu asi tfinact let,
rodina se prestéhovala do mésta. Do deviti let nebyli patrny zZadné obtize,
télesny vyvoj probihal zcela normélné. Od osmého roku se objevovali prvni
pfiznaky jako svalova slabost, atrofie (Ubytek svalové hmoty) ¢i tvrda
chiize. Pribéh svalové dystrofie v soucasnosti postupuje pomalu, i pfesto
Jiti vyuziva elektricky vozik, ktery uzivd dva roky, od roku 2008. Jifi
vystudoval gymndzium, v soucasné dob¢ pracuje u pocitacové spolenosti
v Brné. Jiz tfi roky ma Jifi ptitelkyni, kterd studuje medicinu na vysoké
Skole. Jifi by si rdd naSel vlastni byt, pokud mu to jeho zdravotni stav
dovoli. Jiti rad cte, zajima se o déni kolem sebe, miluje pfirodu a jeho

nejveétsi vasni je cestovani.

Kompenzacni pomiucky:

Pomicky pro lokomoci — Jifi uzZivad ortopedicky vozik, elektricky.

Z pomicek, pro prekondvani bariér Jifi vyuZziva najezdovou rampu, pfi

piekonavani schodl u domu.

61



Rozhovor ¢. 3

Jak si jako osmilety kluk vnimal své obtize? Zménilo se néco ve vztahu

k tobé&, ze strany spoluzédki a stejné starych déti?

L Myslim, Ze se ke mné chovali stejné. Ze zacatku se nic nevédélo. Jako
dité jsem byl hodné zZivy, pordad jsem byl venku mezi détmi. Béhali jsme,
dovadeéli, hrali riizné hry. Pak jsem zacal byt trosku nemotorny. MozZna se
mi nékdy zasmadly, nevim. Ale necitil jsem se Spatné nebo treba odstrkovany
ani v pozdejsim véku. Jako dité jsem to nevnimal, neuvédomoval jsem si, co

se déje a co to bude znamenat pozdéji. Byl jsem jestée dite.

Muzes popsat vyvoj svych obtize, jak to u tebe probihalo? Kdy zacali
komplikace, jaké byli pfiznaky apod. A jaké pomiucky nebo 1éky uzivas?

, Tak jak uz jsem rekl, tak néjaké priznaky, se zacali objevovat v osmi
letech, to jsem byl asi ve treti tridée. Byl jsem hodné unaveny, postupné
jsem mival kirece v nohou, nabyli mi lytka, zhorSila se chiize, casem jsem
potreboval néjakou oporu, nebyl jsem si jisty. Tak jsem zacal pouzivat
berle. To mi bylo asi tak osmndct, nevim presné. Chiize mi nedélala velké
problémy, ale obcas jsem upadl, jen tak se mi podlomili nohy. TakzZe berle
byli takovou pojistkou, abych se neznemoznil, kdyz jsem nékam potieboval.
Doma jsem je moc nepouzival ze zacdatku. No a ted mam dva roky elektricky
vozik. Ten mi hodné ulehcuje. Co se lékii tyce tak uzivam Flebogamm
(jednd se o imunoglobulinovou injekci, ktera zabranuje vzniku infekci,
poskytuje protilatky u jedinci, ktefi maji oslabeny imunitni systém),

3

jednou za mésic.’
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Jak si se dozvédél o své nemoci? Doporucili Ti lékafi néjakého odbornika
nebo specializované zatfizeni? Jaky byl ¢i je pfistup 1ékail a kde jsi nebo

spiSe rodic¢e hledali informace o svalové dystrofii?

»Tak co vim od rodicu, tak nejdriv jsme Sli normalné k détskemu lékari,
ten ndas odkdzal na neurologa, ndasledovala vysetieni, az se doSlo k tomu, Ze
se jedna o svalovou dystrofii. Na pristup lékari si nemiizu stézovat, snad
proto, ze cadst rodiny a pratel jsou zdravotnici. Na vSe mé pripravovala
mama, uz kdyz jsem byl maly. Mame spolu vyborny vztah, je a vzdycky mi
byla velkou oporou. Tak néjak jsem to bral a beru jako fakt. I kdyz
v obdobi puberty to pro mé bylo trochu téz§i. Unava byla castéjsi a na

3

chiizi uz to zacalo byt znat. No a ten vék. Byl jsem hubertadak no.’

Informace ptfedpoklddam, Ze si ziskdval snadno, kdyz mas kolem sebe tolik

zdravotnikid. Vyuzival jsi 1 jinych informacénich zdroja?

, Presné tak. Od rodiny, od znamych. No a pak internet, az jsem byl
starSi, hledal jsem ruzné, i kdyz uz jsem védél, o co jde, co bude
nasledovat. Vim, Ze prognoza neni moc dobra, ale miize se lisit od
skutecnosti, nikdy dopredu nevite, co se muze stdt, jak se bude nemoc
vyvijet, pocitam s tim a podle aktualniho zdravotniho stavu prizpiisobuji

svij zivot. “
Jak se s tim vyrovnava tva rodina?
, Urcité to bylo pro né tézké se s tim smirit. Tata se s tim myslim nikdy

nevyrovnal, mama se s tim smirila a bere to tak, jak to je. Diky tomu, Ze

madam kolem sebe zdravotniky, takze s tim nemam problém. “
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Vyuzivas sluzby osobni asistence. Jak Casto za tebou dochéazi asistent?

A jsou i jiné sluzby, které vyuzivas§? Tieba rehabilitace?

. Tak asistent ke mné dochazi jen dvakrat tydné na dvé hodinky. Jinak
je doma mdma, po vétSinu dne a spoustu véci zvladam sam. Je to spis
jistota, kdyz tu nékdo je. Co se tyce asistence, tak mi pomahaji hlavné se
cvicenim, no a rodina si miize oddechnout. I kdyz jak jsem rekl, to jesté

3

jde. A taky dochazi rehabilitacni pracovnik, chodi trikrat tydné.*

Jak jsi spokojeny s osobni asistenci? Mohl by si ohodnotit, v ¢em vidi$

piinos?

,Jsem velice spokojeny. Maji vysoce profesiondlni a lidsky pristup.
Prinos vidim v odlehieni rodiné, vétsi pracovni vykonnost a vétsi pocit

jistoty. "

Jak vypada tvaj bézny den?

,Tak vstavam tak mezi osmou az desdtou. Jak ktery den a podle
momentalniho stavu. Pres cely den, priibézine pracuji na pocitaci. Jelikoz
pracuji z domova, jak jsem uz rekl u jedné pocitacové firmy. Za cozZ jsem
moc rdad, mizu pracovat, kdy se mi chce a taky podle toho jak mi zrovna je.
No chodim, tedy spis jezdim ven. No a takové ty bézné ritualy, oblékani,
hygiena, stavovani, jako kazdy. A spat chodim tak kolem desdte az piil
jedenacté. “

Velmi rad cestujes. Jsi pofdd obklopen lidmi, navstévujes§ 1 rizné kulturni

podniky nebo Uc€astni§ se riznych spolec¢enskych aktivit?

,To ano, ale uz pomeérné zridka. Spis zvu znamé domu. Ale rad navstivim

dobrou kavarnu a obcas i zajdu s pritelkyni do kina. Ale radéji mam
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prirodu, prochazky a tak. Treba podzim to je venku nadherné, ty barvy

‘

vSude kolem tebe, no krasa. "’

Mas néjakd ptfani a plany do budoucna? Kromé toho, co si uz fikal, Ze by

sis rdd naSel vlastni byt.

,Tak konkrétni pliany nemam, rozhoduji se podle aktualniho
zdravotniho stavu. Urcité se brzy opét vypravim do USA. Do
Yellowstonského ndarodniho parku, kde jsem zatim nebyl. A rad bych

¢

naplanoval cestu do Afriky na safari. "

Jak by si zhodnotil svij dosavadni zivot? PovazujeS jen za dostatecné

kvalitni?

,Svilj Zivot povazuji za velmi kvalitni. Pres své onemocnéni jsem
procestoval spoustu zemi a podnikl spoustu véci, ke kterym bych se jinak
nedostal. Takze i pres to, Ze se pohybuju na voziku, jsem na svete rad.
I diky lidem, které mdm kolem sebe. Jako rodina, pritelkyné, ktera mi je
velkou oporou a vibec diky mame. Ta ve mné vzdycky péstovala pozitivni

pristup.

Jiti je pctadvacetilety, mlady muzZz. Rozhovor byl velmi pfijemny. Jifi
zije spolec¢né s rodi¢i a mladS8i sestrou. Star$i bratr mé jiz vlastni rodinu.
I ptes diagnostikovani svalové dystrofie je Jifi plny energie. Jifi jako dit¢
1 jako mlady muz hodné cestuje, ma rad pfirodu a vzdalené zemé. I ptes
stale se prohlubujici obtize by rad v cestovani pokracoval. Se svoji nemoci

se pln¢ vyrovnal a svilij Zivot povazuje za velmi kvalitni.
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Z.avér

Dospélé osoby s poruchou hybnosti jsou pfedmétem diplomova prace.
JelikoZ se jedna o Siroce koncipovanou problematiku, je prace orientovana
na dospélé jedince s roztrouSenou skler6zou a jedince se svalovou
dystrofii. Vybrané téma souvisi se studijnim oborem, specidlné

pedagogické andragogiky, jez je uzeji zaméiena na oblast somatopedie.

Prace se zabyva specifiky prace s dospélymi jedinci s poruchami
hybnosti. Cilem teoretické ¢asti je seznameni s vybranymi poruchami
hybnosti, vymezenim  zdkladnich teoretickych  vychodisek dané
problematiky a uvedenim nékterych specifik prace s osobami s poruchou
hybnosti dospélého veéku. Cilem ¢asti praktické je zpracovani tii
pfipadovych studii, za uziti metod ¢aste¢né¢ fizeného rozhovoru a volného
pozorovani. Rozhovor je realizovan v pfirozeném socidlni prostiedi

dotazovanych, coz znamend v prostifedi jim blizké, kde se citi bezpecné

a uvolnéné.

Rozhovor, uzity jako hlavni metoda praktické c¢éasti je vedeny na
zakladé¢ teoretickych poznatkd a téz se opird o praktické dovednosti,
ziskané v prubéhu praxe, v uvedeném obcanském sdruzeni Domov pro mne,

se sidlem v Brné.

Vybrana specifika prace s dospélymi jedinci s poruchou hybnosti,
uzivané v somatopedické praxi jsou velmi vyznamné pro zivot jedincu
s poruchou hybnosti a vyrazné ptispivaji k optimalni kvalité Zivota nejen
samotnych jedinct s poruchou hybnosti, ale i jejich rodinnym ptislusnikim

a pecujicim osobam.
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Priloha ¢. 1
ZAKLADNI RADY U ROZTROUSENE SKLEROZY (Schwarz, 2008)

1. Udrzujte si Zivotni rovnovdhu. Stanovujte si priority, eliminujte, spojujte

a redukujtevesSkeré aktivity vaseho Zivota.

2. Pecujte o sebe. Vsimejte si, jak travite svij cas a vyuzZivdte energii.
nepotrebné a obtizené ukoly. Dovolte si odpocinout. Zvednéte nohy, kdykoli
je to treba. Délejte kompromisy a ze svého slovniku odstrante slovo ,,mél/a

bych*.

3. Rozdélte si aktivity. Pokuste se cinnost rozdeélit na nékolik menSich
ukolii. Odpocivejtedrive nez se unavite a pokud bude zapotrebi, zajistéte si

pomoc druhych.

4. Jezte zdravou stravu. Nevynechavejte jidla. Noste si s sebou oFisky nebo
Cerstvé ovoce.Jezte zdravou svacinu a vyvarujte se toho, abyste sddli po
sladke tycince s prazdnymi

kaloriemi a s malou nutricni hodnotou.

5. Domov si upravte tak, abyste se citili pohodlne. Nékdy to znamena
premistit nabytek na strategicka mista tak, aby vam pomohl pri chiuzi
z pokoje do pokoje nebo umistit zZidli v piilce chodby, abyste si mohli
odpocinout. Jindy to muzZe znamenat zakoupeni dvou sadcisticich

prostredku, jednu pro pokoj v hornim a druhou pro pokoje v dolnim patvi.
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6. Pokud potrebujete pomoc, vyuzijte vyrobkii, sluzeb a pomoci ostatnich
lidi. Jestlize vyZadujete pomoc od jiného clovéka, neberte to tak, Ze se
vzdavate. Misto toho si Feknéte, Ze je to inteligentni rozhodnuti, které vam

usnadni Zivot.

7. Vyuzivejte techniky. Kazdy den jsou vyrobeny nové vyrobky, které vam
ulehéi vykovdavani riznych cinnosti. Dadadlkové ovlddané pristroje a
bezdratove telefony vam usSetii kroky. Hlasity telefon, telefonni zaznamnik
a bezdratovy interkom zase c¢as a energii. Pro uchovani zaznamii z novin a
psani dopisit jsou vhodné pocitace. Ke svému pocitaci miizete pripojit
osobni pocitac a s jeho pomoci neustale sledovat své schiizky rozvrhy.
Pomoci internetového pripojeni bude schopni rozsirit sva badani a
komunikovat s ostatnimi nemocnymi. Drze krok se zménami a vyuZivejte

v§eho, co by vam mohlo pomoci.

8. Mobilni telefon vam bude uzitecny pri komunikaci v okoli domu nebo pr7i
nakupech, cestovani, v muzeich, parcich, pri prestavenich nebo kdekoliv
jinde, v okamziku, kdy jste sami. Jsou k dostani v obchodech s elektronikou

nebo v supermarketech.

9. Vyuzivejte pristroje k usetieni prdace a pro usnadneni ukolii. Napriklad:
Podavace lze zakoupit v riznych délkach, vahach a s riuznymi funkcemi.
Najdéte si takovy typ, ktery vam bude pomocnikem v ruznych situacich (pri
podadavani plechovek =z police, pri zvedani néceho z podlahy apod.).
Automaticky otvirac¢ plechovek a sklenic, pomiicka k usnadnéni vymackani
zubni pasty, drzdak fénu, drzak na mop nebo nadaradi — to jsou jen nékteré

z produktii, které by vam mohli ulehcit vykonani vasich ukolu.

10. Pri nakupovani vam zase miize pomoci tlaceni nakupniho voziku, ¢imz
ziskate stabilitu pri chuzi. Kdykoli predpokladate, Ze budete muset prilis

dlouho chodit a budete unaveni, pouzivejte invalidni vozik nebo skutr.



11. Pokud madte v planu jit mimo domov, zavolejte nejprve do restaurace,
divadla, ordinace apod. a zeptejte se, zda jsou tato mista bezbariérova.
Take si zjistéte, jaké jsou moznosti parkovani, kde jsou toalety, dale pak si
zjistéte, kde je nejvhodnéjsi vstup atd., zkrdatka cokoli, co by vam mohlo

zpiisobit potize.

12. pokud vas rozcéiluje nadmérny hluk v restauracich, v obchodech a
obchodnich strediscich, vyberte si tisSi misto, kde byste stravili sviij cas.
Porozhlédnéte se po mistech se zavésy, nizkymi stropy a podlahami
pokrytymi koberci ¢i PVC, které absorbuji hluk. Vyvarujte se pocinii
s drevénymi podlahami, hlasitou hudbou, mnoha televizory nebo vysokymi
stropy. Pro prvni pomoc pri sobé v kapce Ci penézence noste ucpdavky do

V7
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Ptiloha ¢. 2

Grafické znazornéni slozek UCELENE REHABILITACE (Novosad,
2000)

UCELENA REHABILITACE

Rehabilitace 1éCebna zlepSeni/stabilizace zdravotniho stavu,

medikace, reparace, fyzioterapie apod.

Rehabilitace psychologicka zvladnuti psychické krize, zména

v sebehodnoceni a zivotni orientaci,

psychosocialni dovednosti

Rehabilitace socialni | | zaclenéni jedince do spolecnosti,

posileni jeho osobniho statusu,
legislativni, ekonomicka,
technicka podpora, socidlni

sluzby a uprava mistnich podminek

Rehabilitace pedagogickd prostiednictvim reedukace, kompenzace

a rehabilitace a individualniho
vzdélavaciho planu zabezpecit
vychovu, vzdélavani a pfipravu na

zivot a povolani

Rehabilitace pracovni vytvafeni a ochrana pracovnich mist,

optimalizovand profesni pfiprava

Rehabilitace tzv. volnocasova zajmové, sportovni a kulturni vyziti,
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