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Abstrakt

Bakalafska price ma nazev Uloha nestatnich neziskovych organizaci v moznosti
péce 0 rodiny déti se spinalni muskularni atrofii. Teoretickou ¢ast jsem rozd¢lila do péti
hlavnich kapitol. V prvni kapitole definuji spinalni muskularni atrofii, zabyvam se
klasifikaci, diagnostikou a zékladni péci 0 Osoby se spindlni muskularni atrofii. Ve
druhé kapitole se vénuji moznostem terapie. Konkrétné pisi o rehabilitaci a lazenské
1é¢be, konzervativni a operacni terapii, alternativni a medikamentozni 1é¢be, vénuji se
kompenza¢nim pomickam, ato predevSim vozickim. V této kapitole jesté pisi
o respiraCni, ortotické a fyzioterapeutické péci. Z fyzioterapeutické péce zminuji
mickovani, ergoterapii, bazalni stimulaci, vodolécbu a bazén, hipoterapii. Kapitolu
zakonCuji popisem projektu REaDY (Registry of muscular dystrophy). Tteti kapitola
nese nazev Rodina ditéte se spindlni muskularni atrofii. PovaZzovala jsem za dilezité
zminit zde faze, kterymi rodi¢e prochazi pii narozeni ditéte S postizenim. Faze popsala
uznavana Svycarska lékarka a odbornice na thanatologii Elizabeth Kiibler-Rossova.
Tteti kapitola kon¢i doporuc¢enim pro rodiCe a osoby pecujici 0 dité s postizenim. Ve
¢tvrté kapitole smétuji K vychové a vzdélavani déti se spinalni muskularni atrofii. Déti
nemaji postizen intelekt a mohou byt integrovany do matetskych, zakladnich a sttednich
Skol, kde se vzd€lavaji déti bez mentdlniho postizeni. V posledni kapitole se zaobiram
nestatnimi neziskovymi organizacemi, které znamenaji obrovsky piinos pro osoby se
zdravotnim postizenim.

V praktické casti bakalaiské prace jsem si stanovila dva zékladni cile: zjistit, jaké
sluzby poskytuji nestatni neziskové organizace rodindm s détmi se spinalni muskularni
atrofii a jak jsou rodiny s détmi se spinalni muskularni atrofii spokojeny S nabidkou
téchto sluzeb. Pro dosazeni cili jsem pouzila kvalitativni typ vyzkumu, a to metodu
dotazovani, techniku polostandardizované¢ho rozhovoru. Cilovy soubor vyzkumné ¢asti
byl tvofen pracovniky nestatnich neziskovych organizaci, ktetfi se zabyvaji spinalni
muskularni atrofii a rodi¢i déti se spinalni muskuldrni atrofii. Rozhovory jsem zaméftila
na ziskani prehledu sluzeb, které poskytuji nestatni neziskové organizace rodindm déti

se spinalni muskuldrni atrofii. O rozhovor jsem poZadala sedm rodict déti se spinalni



muskularni atrofii. Odpovéd’ se souhlasem k realizaci rozhovoru jsem dostala od péti
rodin.

Dalsi ¢ast vyzkumu tvofi piehled poskytovanych sluzeb. V této souvislosti jsem
oslovila socialni pracovnici z Arpidy, centra pro rehabilitaci osob se zdravotnim
postizenim, z. 4. a odbornou konzultantku z organizace Kolpingova rodina Sme¢no.

Vyzkumem jsem zjistila, ze zminéné organizace poskytuji ptedevsim odleh¢ovaci
pobyty, rehabilitace, ergoterapii, bazén, hipoterapii, ptijcovani kompenzacnich pomicek
a poradenstvi. Rodi¢e maji nejvétsi zdjem 0 odlehcovaci pobyty, béhem nichz se
o jejich dit& stard asistent a rodice mohou odpocivat. Pro rodice je tato sluzba nesmirné
vyznamna. Pfinasi ssebou odpocinek po fyzické ipsychické strance. U déti neni
postizen intelekt a neni jednoduché neustale vymyslet rizné aktivity. Soucasné ma pro
né kontakt s jinou nez peCujici osobou nezastupitelny vyznam. Velky zajem je také
0 rehabilitaci, ktera je pro déti velmi pfinosna a nezastupitelna. Rodic¢e uvadéji, Ze je pro
n¢ dilezité¢ také poradenstvi. Je to V oblasti pfispévku na zakoupeni kompenzaéni
pomiicky ¢i V oblasti integrace déti ve Skole. V otazce spokojenosti rodi¢t S danymi
sluzbami se téméf vSichni shodli na maximalni spokojenosti. Jedna z respondentek by
byla spokojenéjsi, kdyby se odleh¢ovaci pobyty konaly castéji v roce, nikoliv pouze
béhem Iéta. Co se tyCe finan¢ni stranky, jsou U obou organizaci zdkladem socidlni
sluzby.

Vysledky bakalaiské prace mohou byt vyuzity K ziskani piehledu sluzeb poskytovanych
nestatnimi neziskovymi organizacemi ake zjiSténi spokojenosti uzivateli téchto

nestatnich neziskovych organizaci.

Kli¢ova slova: spindlni muskularni atrofie, nestatni neziskova organizace, odlehcovaci

pobyty



Abstract

This bachelor's thesis is called "The role of nongovernmental organisations in
helping families looking after children suffering from spinal muscular atrophy." The
theoretical part is divided into 5 main chapters. The first chapter defines basic terms:
spinal muscular atrophy, classification, diagnosis and basic care of people suffering
from spinal muscular atrophy. The second part deals with possible therapies.
Particularly about rehabilitation and spa treatment, conservative and operative therapy,
alternative treatment and medication, compensatory aids, mainly wheel chairs. This
chapter also mentions respiratory, orthotic and physiotherapeutic care. Regarding
physiotherapeutic care there are descriptions of: using a ball for massage, ergotherapy,
basal stimulation, hydrotherapy and pool, hypotherapy. In the conclusion of this chapter
there is a description of the project REaDY (REgistry of muscular DYstrophy). The
third chapter is named "The family of a child suffering from spinal muscular atrophy.”
It seemed important to mention stages of grief parents are going through after their
handicapped child was born. The stages were described by a famous Swiss thanatology
expert Elizabeth Kiibler-Ross. There are recommendations for parents and people taking
care of handicapped child at the end of the third chapter. The fourth chapter addresses
the upbringing and education of children with spinal muscular atrophy. The intellect of
these children is not affected so they can be integrated into nursery, primary and
secondary schools attended by unhandicapped children. The last chapter deals with
nongovernmental organisations having great social benefit for handicapped people.

The practical part of this work has two main goals: to find out what services are
offered by nongovernmental organisations to the families of children with spinal
muscular atrophy and how are these families satisfied with offered services. The
qualitative type of research was used for achieving these goals: the technique of semi-
structured interviews. The target set of the research part consisted of workers of
nongovernmental organisations specialised in spinal muscular atrophy and the parents
of children suffering from it. The interviews were focused on gaining the list of services

provided by nongovernmental organisations regarding the caring families. Seven



families were asked for participation in this research. Five families agreed to be
involved in the interview.

The list of provided services makes another part of the research. Therefore a social
worker from Arpida (rehabilitation centre for handicapped people) and a special
consultant from Kolping Family Sme¢no were addressed.

It was found out that organisations mentioned above provide short-term stays,
rehabilitations, ergotherapy, swimming pool, hypotherapy, compensatory aids and
consulting. Parents are particularly interested in short-term stays, they can have a rest
and an assistant takes care of their child. This service is of utmost importance for
parents. It brings both a physical and a psychological relief. Intellect is not affected in
children and it is not easy to invent new activities. At the same time the contact with
another person is invaluable. There is also a great demand for rehabilitation, which is
beneficial and unsubstitutable. Parents say that consulting is also important. The
consulting is usually needed for purchases of compensatory aids or integration of
children into schools. Almost all parents agreed to be fully satisfied with provided
services. One of the respondents would be more satisfied if the short-term stays took
place more frequently, not only during the summer. Concerning financial issue the basic
income comes from social services

The results of this work can be used to get an overview of services provided by
nongovernmental organisations and to find out how satisfied those users of the services

are.

Keywords: spinal muscular atrophy, nongovernmental organisation, short-term stays.
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Seznam pouzitych zkratek

BiPAP — Bilevel positive airway pressure
CR — Ceska republika

DNA — Deoxyribonukleové kyselina

EU — Evropska unie

LF — Lékaiska fakulta

NNO — Nestatni neziskové organizace
READY - Registry of muscular dystrophy
REM — Rapid eye movement

RTG — Rentgenové zatizeni

SMA — Spinalni muskularni atrofie
SMNL1 — Survival Motor Neuron-1

UK — Univerzita Karlova

VFN — Vseobecna fakultni nemocnice
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Uvod

Pro zpracovani mé bakaldiské prace jsem si vybrala téma Uloha nestatnich
neziskovych organizaci vV moznosti péce 0 rodiny déti se spindlni muskularni atrofii.
Mym cilem bylo zjistit, jaké sluzby poskytuji nestatni neziskové organizace rodinam
déti se spinalni muskularni atrofii a jak jsou rodiny s détmi se spinalni muskularni
atrofii spokojeny s nabidkou téchto sluzeb.

Ur¢ité se vSichni shodneme na tom, Ze zdravi je ten nejcennéjsi dar, ktery nam byl
dan. Lidé by si méli tohoto daru umét vice vazit, protoze ne kazdy je jim obdarovan. Na
svété jsou lidé, ktefi jsou vice ¢i méné odkazani na pomoc druhé osoby. Takovou
skupinou jsou ilidé se spinalni muskularni atrofii. V péci o lidi s postizenim hraji
vyznamnou roli nestatni neziskové organizace. Tyto organizace zacaly rozvijet sluzby,
které stat nebyl schopen poskytnout. Jejich nesmirnym pfinosem je obohacujici ptistup
vV poskytovani péce osobam S postizenim. Pravé témito tématy se zabyvam ve své
bakalarské praci.

Svoji bakalafskou praci jsem rozdé¢lila na teoretickou a praktickou cast. Pied
zahajenim zpracovani teoretické Casti bylo nutné zapijceni né¢kolika odbornych knih,
které pojednavaji 0 spinalni muskularni atrofii a nestatnich neziskovych organizacich.
Teoretickou cast jsem rozdélila do péti hlavnich kapitol. Definuji zde spinalni
muskularni atrofii, zabyvam se klasifikaci, diagnostikou, zakladni pé¢i, moznostmi
terapie, projektem REaDY. V neposledni fadé¢ se zaméfuji na rodinu a vzdélavani déti
se spindlni muskuldrni atrofii. Posledni kapitolu vénuji nestitnim neziskovym
organizacim.

Pro praktickou ¢ast jsem pouzila kvalitativni typ vyzkumu, metodu dotazovani,
techniku polostandardizovaného rozhovoru. Cilovy soubor vyzkumné ¢asti byl tvofen
pracovniky nestatnich neziskovych organizaci, ktetfi se zabyvaji spinalni muskulérni
atrofii a srodic¢i déti se spinalni muskuldrni atrofii. Déale uvadim vysledky plynouci
z mého vyzkumu. Bakalafskou praci uzavirdam diskuzi, zadvérem, seznamem pouZité

literatury a pfilohami.
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1 Spinalni muskularni atrofie

Spindlni muskularni atrofie (SMA) je zdvazné autosomalné recesivné dédicné
nervosvalové onemocnéni, jednd se 0 postizeni pfednich rohi miSnich. Postizeny jsou
neurony, které odpovidaji za védomé pohyby svalt, a pfi¢inou je mutace genu (Ehler,
2014, s. 63). Dit¢ se SMA se muze narodit zdravym rodi¢im. Rodi¢e mohou byt nosici
vloh pro toto onemocnéni, nebo nemoc muize vzniknout nové U jejich ditéte (KIic,
2011). Pro onemocnéni je typicky periferni hypotonicky syndrom. Existuji ¢tyfi typy
SMA. Podle typu je dit€¢ omezeno V nejriznéjsich ¢innostech, n¢které dité se nedokaze
posadit, postavit a nedokaze chodit. SMA je druhym nejéastéj$im neuromuskularnim
onemocnénim a také je druhou nejcastéjsi priCinou umrtnosti kojenci na autosomalné

recesivni onemocnéni (Ehler, 2014, s. 63).

1.1 Kilasifikace spinalni muskularni atrofie

Typ | — akutni infantilni forma (Werdingtiv — Hoffmanntiv syndrom) tvofi asi jednu

¢tvrtinu ptripadl. SniZzeni spontannich pohybt se u nékterych déti projevuje uz v déloze.
U dvou tfetin piipadi je pfitomny hypotonicky syndrom hned po narozeni ditéte.
Progres nastava v prvnich meésicich zivota. Spontanni pohyby ditéte se omezuji na
minimum (Ambler, 2011, s. 242). Usetiené zlstavaji okohybné svaly, drobné ru¢ni
svaly abranice. Po cCase, kdyz nemoc piejde do dalSiho stadia, nastava slabost
polykacich a jesté 0 néco pozdéji i dychacich svalu, které vede K respira¢ni insuficienci,
to je hlavnim divodem, pro¢ déti se SMA typu | pred¢asné¢ umiraji obvykle pted

1. rokem véku ditéte (Ehler, 2014, s. 69).

Typ Il —piechodna pozdné infantilni forma (chronicky typ Werdnigovy —
Hoffmannovy choroby) je nejrozsifenéjs$im typem onemocnéni. Tvoii téméf polovinu
ptipadi. U tohoto typu onemocnéni se obtize projevuji Vv kojeneckém a batolecim
obdobi do 18. mésice ve€ku ditéte. Jedinci mohou sedét vzpiimené a chodi pouze
s pomoci. Maji velmi malou fyzickou vydrz, po uréit¢ namaze dochdazi k vyrazné

unavitelnosti svalstva. Pacienti Casto mivaji skoliozu patefe ajsou odkazani na
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elektricky vozik. Postupem casu se objevuji polykaci idechové obtize. Jedinec je
odkazan na jednu z forem dechové podpory nebo domaci umélé plicni ventilace. Jedinci
se dozivaji 20 — 30 let, pfi¢inou umrti je jako u SMA I. typu, respira¢ni insuficience
s dalsimi obtizemi (Ehler, 2014, s. 69).

Typ Il —juvenilni ¢i ¢asné adultni forma (Kugelbergiv — Walanderové syndrom)

je z klinického hlediska leh¢i formou, ktera se zacne projevovat poruchou chize, ato
mezi 1.az 3.rokem veku ditéte. Tito jedinci se dozivaji dosp&lého veéku. Témeér
u vétsiny nemocnych se v pribéhu let ptipojuje ochrnuti hornich koncetin, mimického
svalstva a jazyka (Jankovsky, 2014, s. 75 — 76).

Typ IV —vlastni adultni forma (Araniv — Duchennetiv syndrom) - tento typ je

nékdy povazovan za variantu tietiho typu, ale lisi se v pomalejsim pocatku a postihuje
drobné svaly ruky nebo nohy. Jeho pribéh je nezhoubny, nemocni jedinci nejsou
invalidni a nedochéazi ke zkraceni véku zivota. Problémy se objevuji az v dospélosti,
obvykle po 35. roce zivota jedince. Prubéh miize byt rizny. Progrese onemocnéni mtize
byt rychld, coz patii mezi vzacnéjsi jevy, nebo je pribéh pozvolny, coz byva Castéjsi

(Jankovsky, 2014, s. 76).

1.2 Diagnostika a zakladni péc¢e 0 klienty se spinalni
muskularni atrofii

SMA je onemocnéni, které se projevi jiz v détském veku. Jednou z charakteristik je
svalova slabost. Z tohoto diivodu si rodice mohou vSimnout, ze neni néco V potradku.
Miminko se za¢ne chovat jinak nez ostatni miminka, napiiklad nezveda a neotaci
hlavic¢ku. Rodice jdou k pediatrovi, ktery je obratem posle za specialistou - neurologem.
Toho, Ze je néco V nepotadku, by si mél vSimnout také sdm pediatr pti preventivnich
prohlidkach (Srdce détem, 2015). Nasleduje diagnostika, kterd se provadi pomoci
elektromyografického a molekularné genetického vysetfeni. Pro rodiny, kde se
v piedchozich generacich objevil vyskyt SMA, je vyznamna prenatalni diagnostika
(Ehler, 2014, s. 70).
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Diky genetickému vySetfeni mizeme stanovit pfesnou diagnézu, urcit typ
dédicnosti, stanovit rizikové Cleny v roding, u nich mizeme urcit genetické riziko pro
potomstvo aVneposledni fadé nabidnout moznost prenatalni diagnostiky ¢i
preimplantacni genetické diagnostiky (Matikova, 2011, s. 16).

Genetickda konzultace se déli na prediagnostickou a postdiagnostickou.
Prediagnostické genetické testovani se vyuziva uosob, u kterych jest¢ SMA nebyla
diagnostikovana. MiZe se jednat 0 osobu, ktera nema Zadné obtiZe, je zdrava, ale jeji
blizky pribuzny ma SMA nebo jde 0 osobu, jez ma nékteré projevy SMA, ale diagnoza
neni jasna z divodu véku ¢i mirného pribéhu onemocnéni. Postdiagnostické genetické
testovani se provadi u osob s diagnostikovanou SMA a genetické testovani poskytne
potvrzeni podezieni na SMA (Matikova, 2011, s. 16).

Déle existuje nervosvalové centrum, kde usiluji 0 stanoveni spravné diagndzy
Spomoci soufasnych modernich metod biochemickych, elektrofyziologickych,
enzymatickych a imunohistochemickych vcetné¢ genové analyzy DNA (Neurologicka
klinika LF UK a VFN v Praze, 2009).

Déti idospéli lidé se SMA obvykle chodi na pravidelné lékaiské prohlidky
kazdych Sest mésici. Jejich naplni je sledovani dechu a zjisténi dalSich pfipadnych
problémi. U nesedicich osob se pravidelné sleduje kaSel a jeho efektivita, deformity
hrudniho koSe a probiha vySetfeni krevnich plynii. Dale se provadi polysomnografické
studie, které nam umoznuji sledovani dechu ve spanku. Déla se RTG snimek hrudniku.
K dalsimu hodnoceni patti schopnost polykani a mira hydratace. U sedicich osob se
také sleduje efektivita kasle, deformity hrudniho kose, riziko skoliozy a provadi se
spankova polysomnografie. U chodicich osob se sleduje G¢innost kasle a funkce plic,
ktera se zjist'uje pomoci spirometrie (Ehler, 2014, s. 73).

Pro hodnoceni pohybovych schopnosti se pouzivaji rtizné funkéni Skaly. Naptiklad
je to Hammersmith functional motor scale for SMA, ktera se pouziva U pacientu, jiz
mohou sedét (Ehler, 2014, s. 73).
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2 Moznosti terapie U klientu se spinalni muskularni

atrofii

Na péci 0 pacienty se SMA se podili cela tada odbornikii, ato neurolog,
rehabilita¢ni 1ékaf, ortoped, pediatr, pneumolog, socialni a rehabilita¢ni pracovnik. Tito
pracovnici osobam se SMA poskytuji rehabilitaci a lazefiskou lécbu, konzervativni

a operacni terapii (Ehler, 2014, s. 27).

2.1 Rehabilitace a lazenska l1é¢ba

Neexistuje kauzalni 1écba, provadi se symptomaticka terapie. Jejim hlavnim
prostiedkem je rehabilitace a lazenska 1écba. Terapie je zaméfena na posilovani a snazi
se pomoci vertikalizace ptedejit skoliozam. Béhem aplikace jsou vyuzivany prvky
respiracni fyzioterapie. Soucasti rehabilitace jsou dechova cviceni, kterd zachovavaji
funk¢ni kapacitu plic a jedinci je mohou provadét doma (Ehler, 2014, s. 27). Ke cvi¢eni
dechu slouzi dechova gymnastika, jiz by mé¢l zvladnout kazdy s nemoci SMA. Dechova
gymnastika spociva Vnauceni se jednotlivych typli dychani — bfisni, horni a dolni
hrudni dychani. V tomto ohledu mize byt vyznamna joga a jeji dychani v mudrach. Pti
dychani proti odporu posilujeme branici i pomocné dychaci svaly. Jednim ze cviceni je
vyslovovani pismen .S, S, 0, U“a dalsich, zalezi na tom, které &asti dychaciho systému
chceme ovlivnit. Idealni poloha pro toto cvi¢eni je poloha na zadech s pokréenymi nebo
podloZzenymi dolnimi koncetinami, nebo poloha vsedu s pokréenymi dolnimi
koncetinami, tzv. ,turecky sed* (Kolpingova rodina Smec¢no, 2009). Existuje pfistroj,
Ktery usnadnuje odkaslavani a pomaha s nadechem a vydechem. Dnes jsou vyuzivané
tii zpusoby vedouci k podpoie s dychani, ato: a) BIPAP (dvoutroviiova pozitivni
tlakova ventilace), b) mechanicka ventilace, c) negativni tlakova ventilace, malo
vyuzivana (Ehler, 2014, s. 75). Spinalni muskularni atrofie je onemocnéni, u které¢ho

dochazi k deformitam patefe, které progreduji v prubéhu Zzivota. K vyrazné progresi
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deformit patefe dochazi v obdobi puberty, kdy dité za¢ina rychle rtust. Z tohoto diivodu
je dulezité pacienty vysetfovat pravidelng, aby bylo zajisténo maximalni pohodli jejich
zivota. Velmi Casta azavaznad byva skoliotickd deformita patefe. Nejzavaznéjsi je
U infantilni formy. U juvenilniho a adultniho typu tyto skoli6zy v obdobi dospélosti
nezpusobuji nikterak velké funkéni omezeni (Repko, 2008, s. 27- 42).

2.2 Konzervativni a operacni terapie

Dal§im moZnym zplisobem 1éCby je konzervativni terapie. Primarnim ukolem je
zastavit progresi deformity. Konzervativni terapie zahrnuje rehabilitatni péci, lécbu
pomoci korzetd a ortéz, v neposledni fad¢ zahrnuje oSetfovatelskou péci zamérenou na
prevenci dekubit (Repko, 2008, s. 42).

Otazka operacni terapie deformit patefe je Casto diskusi protichidnych néazort.
Mnozi odbornici upozoriiuji na vyraznou progresi zdkladniho onemocnéni, ato po
jakémkoli chirurgickém zakroku. AvSak néktefi odbornici jsou toho nazoru, aby
dochazelo Kk operacnimu feSeni deformit patete, ptiemz zduraznuji zlepSeni kvality
zivota. V kazdém piipadé je nutné dikladné promyslet operacni feseni deformit, divody
pro aproti a zohlednit ptitom délku a kvalitu zivota pacienta. Rozhodnuti 0 ptipadné
operaci musi byt podloZzeno stanovenim prognozy zakladniho onemocnéni a perfektnim
komplexnim vySetienim vSech vitalnich funkei jedince (Repko, 2008, s. 43).

Jestlize zvitézi rozhodnuti pro operaci deformity patefe, je tieba pocitat s celou
fadou specifickych komplikaci, jezZ jsou Sni as pooperacnim doléenim pacienta
spojené. Témér U vSech operovanych pacientii se objevuje postizeni plicnich funkci. Po
operaci je zpravidla nutné udrzovat pacienta po urcitou dobu pii umélé plicni ventilaci

a endotrachealni intubaci (Repko, 2008, s. 43).
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2.3 Alternativni a medikamento6zni 1é¢ba spinalni muskularni

atrofie

Nekteré rodiny se mohou piiklanét K alternativni a medikamentdzni 16cbé SMA.
U vétSiny alternativnich metod je hlavnim a mnohdy jedinym lé¢ebnym ucinkem
psychoterapeutické plsobeni, a to pfedevs§im tzv. placebo efekt. Lidé chtéji bezmezné
zkusit vSe, co by jejich ditéti S postizenim mohlo pomoci. Zoufalé situace rodici
vyuzivaji mnozi podvodnici, napiiklad jsou to lidé, ktetfi nabizi 1é€eni kmenovymi
bunkami, nebo lidé nabizejici rizné bylinné vyrobky. Veskeré usili a nadéje, které
rodiCe vkladaji do téchto 1é¢iteli, vedou K psychickému a finanénimu vycerpani rodiny
(Neurologie pro praxi, 2013, s. 314 - 318).

S medikamentdzni 1é¢bou prichazi neékolik etickych problémi. Velky pocet rodin
veti, ze jim urcity 1€k pomuze, a délaji pro to mnohé. Rodice se dostavaji do zoufalé
situace, kdy podléhaji dojmu, Zze pokud dit¢ nedostane drahy I€k, jehoz cena se
pohybuje v fadu desetitisict, zemie (Neurologie pro praxi, 2013, s. 314 - 318).

Rodiny na tuto problematiku nahlizi rozdilné, jinak ji vnimaji rodiny, kde se dit¢ se
SMA narodi druhé nebo dalsi v potadi, a jinak ji vnimaji rodiny, Kterym se narodi dité
S postizenim jako prvorozené. Nekteré pary si zvoli cestu piirozeného poceti a nasledné
prenatalni diagnostiku, jiné pary radéji voli preimplanta¢ni diagnostiku. Velkym
problémem pro mnohé pary muZze byt financni narocnost. Pro nckteré z budoucich
maminek je z etického hlediska dilezité, aby bylo pfenaseno pouze jedno embryo, coz
je diky pokroku v medicin¢ v poslednich letech mozné. Jsou ale i takové pary, které si
nechaji odebrat vice embryi, nechaji si je zamrazit a do budoucna vyuziji umélého
oplodnéni. Rodi¢e by se méli zucastnit rozhovoru S klinickym genetikem a probrat
snim veSkeré informace, kterym neporozuméli (Neurologie pro praxi, 2013,

s. 314 -318).
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2.4 Pouziti kompenzacnich pomiicek - vozickii

Rodice se snazi udrzet dit¢ v koc¢arku co nejdéle. Jednim z diivodi jejich pocinani
muze byt i nepiijeti faktu, Ze jejich dit¢ bude k pohybu potiebovat invalidni vozik. Je
nutné se S touto skutec¢nosti vyrovnat, protoze v opacném piipadé mohou svému ditéti
vic ublizit, nez pomoci. Dité je pak brzdéno v dusevnim vyvoji, ktery je nejrychlejsi
v obdobi, kdy se dit¢ zacina batolit a pokousi se 0 chiizi. Touha po poznani zene dité
k pokustim 0 pohyb a zvédavost je zodpovédna za duSevni rozvoj ditéte. Déti mohou
pouzivat odlehené mechanické voziky ato znamena ucast na téméf vSech aktivitach
probihajicich v matetské Skole se svymi kamarady (Kocova, 2011, s. 79).

Velmi dobry je mechanicky vozi¢ek Micro. Vozik musi byt lehky, aby jej dité
mohlo snadno pohanét a ovladat. Jeho uzplsobeni by mélo ditéti zajistit do jisté miry
rast. Neméné dulezitou vlastnosti voziku je stabilita a bezpecnost. Aby nedoSlo
k poranéni prsti ditéte, jsou kola vyrabéna z maratonskych voziki, jejichz vyplet se
sklada z malého poctu drati, takze nehrozi skiipnuti détskych prsti. Vazi pouze necelé
4 kg a je vhodny pro déti od 10 mésicu (Socialni péce, 2009, s. 48 -50).

Bambino je odlehéeny mechanicky vozik urCeny pro déti ptiblizné od 3 do 12 let.
Neni vhodny pro vSechny, vyuzivaji jej déti, které maji zachovanou muskularni silu.
Jeho nosnost je 50 kg (Socialni péce, 2009, s. 48 — 50).

V piipad¢, ze se dit¢ nemlze pohybovat na voziku samo, je nutné opatfit elektricky
vozik. Jednim takovym typem elektrického voziku je Skippi. Dit¢ s nim mliZze objevovat
prostory a rozvijet samostatnost (Socialni péce, 2009, s. 48 - 50).

Pro déti od 4 let je vhodny elektricky vozik Permobil K300. Neslouzi K jizdé pouze
uvnité domu ¢i bytu, ale K jizdé po zahradach, loukach a viibec po jakémkoliv nerovném
terénu (Socialni péce, 2009, s. 48 -50).

Nesmime zapominat na dllezitost fyzického rozvoje asnim souvisejici
vertikalizaci. Po konzultaci s odbornikem je mozné ji provadét. Déti maji k dispozici
tzv. standery, které mohou byt jak statické, tak dynamické. Vyrabi se s détskymi motivy
a vyborn¢ se vyuzivaji pti hie (Kocova, 2011, s. 80).

Jednim z elektrickych standerti je Standing Dani. Poskytuje ditéti stejnou

pohyblivost jako vozicek adit¢ ma télo ve vzpfimené poloze, takZe mu zajiStuje
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podminky pro rozvoj samostatnosti a drobné motoriky. Vyrobci navrhli stander tak, aby
pocital Srustem postavy. Stander je mozno vyuzit ivenku. Ditéti je umozZnén
samostatny pohyb, mize objevovat nové véci ve svém okoli a zustava v kontaktu
srodinou a prateli. Pokud je dité schopno chiize aje dostatecné silné, lze pouzivat

choditko (Socialni péce, 2009, s. 48 - 50).

2.5 Respiracni péce 0 0soby se spinalni muskularni atrofii

SMA je neuromuskularni onemocnéni, pfi némz dochazi K oslabeni dychacich
svalt, proto je spojeno s rostoucim rizikem respiraénich obtizi ohrozujicich jedince na
zivoté. Objevuji se az U 50 % postizenych neuromuskularnimi onemocnénimi. U SMA
se objevuji predevSim u l. all. typu, ato v noci béhem spanku, protoze pravé tehdy
dochazi ke snizeni muskularniho napéti. Dychani zajistuje ptfedev§im branice,
mezizeberni svaly a pomocné dychaci svaly maji velmi omezeny podil na dychani. Pfi
poloze vleze klesa funk¢ni kapacita plic a dochazi ke zhorseni vymény krevnich plynt.
Béhem REM spanku klesa citlivost chemoreceptori vV mozkovém kmeni. Poruchy
spanku se z hlediska pfi¢iny d€li na obstrukéni a centralni, obstrukéni porucha je
zpusobena piekazkou Vv hornich dychacich cestach, u centralnich poruch je pfiCinou
nedostateCné fizeni dychani na Grovni mozkového kmene. V tomto piipadé pomaha
1é¢ba pomoci no¢ni ventilace. Je velmi dulezita, jelikoz zlepSuje kvalitu Zivota jedince,
oddaluje rozvoj chronickych respiracnich problémti a mize prodluzovat délku zivota

(Kemlink, Ptihodova, 2011, s. 30 - 32).

2.6 Ortoticka péce U pacienti se spinalni muskularni atrofii

Ortoticka péce je zaloZena na individudlnim piistupu a mezioborové spolupraci.
Spolupracuji spolu oSetfujici lékar, fyzioterapeut a ortotik, béhem jejich spoluprace je
stanoven funkéni pozadavek na ortotickou pomticku. U tézsich pripadi deformit pateie
je vyhodngjsi pti vertikalizaci do sedu pouzit trupovou ortézu pro sed, ktera je

zhotovena individualng. Pfi aplikaci ortéz na horni koncetiny se nejcastéji pouZzivaji
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termoplastické ortézy. Pred aplikaci ortézy je dilezité kvalitni rozcviceni a protazeni
zkracenych svalil. Na dolni koncetiny se nejcastéji aplikuji polohovaci ortézy na kolenni

Klouby a ortézy, které stabilizuji kycelni klouby (Jakub, Krawczyk, 2011, s. 39 - 40).

2.7 Fyzioterapeuticka péce U 0sob se spinalni muskularni

atrofii

Z hlediska fyzioterapeutickych metod atechnik je vyuzivana napiiklad Vojtova
metoda nebo koncept manzeli Bobathovych (Jakobova, 2007, s.29-30).
Fyzioterapeutické metody maji docilit zmény pohybového chovani a s tim souvisejiciho
snizeni bolesti ¢i pohybovych problémii (Sance détem, 2012). Pied vyuzivanim jedné
Z technik je tfeba zohlednit typ SMA, stav jedince z klinického a funkéniho hlediska,
v€k adenni rezim. Fyzioterapeut musi béhem planovani terapie brat ohled na
unavitelnost organismu (Havlistova, Jezkova, Zounkova, 2011, s. 45 — 46).

Dilezité je pracovat spomickami vyuzivanymi na podkladani téla a koncetin.
Podstatné je kombinovat fyzioterapeutické metody, kondi¢ni cvi¢eni acviky na
neurofyziologickém zakladu. Metody slouzi K stimulaci receptorti organismu, napiiklad
receptor na kuzi ave svalech. Diky jejich stimulaci dochazi k ovliviiovani funkci
zodpovédnych za fizeni pohybu. To je centrdlni nervova soustava, mozek a micha

(Sance détem, 2012).

Mickovani

Rodice mohou vyuzivat metodu ,,mickovani®“. Pfi aplikaci nastavd pokles napéti
pticné pruhovanych a hladkych svali. Metoda funguje na principu uvolnéni a stlaceni
svall. To je cesta k uzdraveni nebo nejméné ke zlepSeni zdravotniho stavu. Vysledkem
»mi¢kovani“ je protazeni arelaxace krénich, hrudnich a bfiSnich svald, svali patefte,
panve, ramenniho pletence, uvolnéni branice. Jestlize s ditétem se SMA cvi¢i rodice
pravidelné, napomahaji zvyseni kapacity plic a to znamena sniZzeni dechovych problému

(Sance détem, 2012).
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Ergoterapie
Dalsim vyznamnym oborem je ergoterapie. U jedinci se SMA je zaméfena na
sobéstacnost a hru, funkci ruky, poradenstvi, vyznamna je pii vybéru kompenzacnich

pomicek, ¢innosti, hracek a ptizpisobeni se prostiedi (Schonova, 2011, s. 91).

Bazalni stimulace

U jedinct s I. typem SMA je moZné vyuZivat konceptu bazélni stimulace. Terapeut
prostiednictvim bazalni stimulace podporuje pohyb, vnimani a komunikaci. Pokud je
zapotiebi, vénuje se iorofacialni stimulaci. Koncept manzeli Bobathovych i koncept
bazalni stimulace maji stejné cile, jimiz jsou: zlepSeni piijmu potravy pomoci
optimalizaci polohy téla jedince béhem podavani stravy, kontrola tstniho uzavéru,
podpora sani, zvykani, kousani a polykani stravy. Podstatna je opét predevsim
spoluprace s rodinou (Schonova, 2011, s. 91 -92).

Vodolécba a bazén

Vodolécba je vhodna pro pacienty se SMA, a to z davodu masirovani vSech svali
a jejich nasledné facilitace. Vodolécba je energicky naro¢na, a proto je dobré ji provadét
az po cviceni. Velice vhodny je také bazén, ovSem musi mit pfiméfenou teplotu. Ve
studené vod¢ je obrovska spotfeba energie K zahtati svalt acelého téla. Potom uz
nezbyva piili§ energie K pohybu. Jedinci, ktefi bézné pii postaveni potiebuji oporu,

mohou Vv bazénu stat bez cizi pomoci (Kolpingova rodina Sme¢no, 2009).

Hipoterapie

Pro hipoterapii je podstatny vinici se hibet koné. Jedna se 0 trojrozmérny, tedy
prostorovy pohyb, vznikly ze zadnich konletin. Lidsk4d panev a patet se pii chizi
pohybuji stejné jako konska panev a hibet. Jestlize ma nékdo problém s pohybem,
usadime jeho panev na konsky pochodujici hibet, kit mu zacne vrtét zadkem a tento
pohyb se pifi spravném tempu a rozsahu pienese na patef jezdce ana celé jeho télo.

Jezdec se necha ovliviiovat pohybem koné (Kolpingova rodina Sme¢no, 2009).
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2.8 Projekt REaDY (Registry of muscular dystrophy)

SMA se fadi mezi vzdcnad onemocnéni, 0 které se V poslednich letech zajima EU.
Ceska vlada na doporudeni Rady EU piijala Narodni akéni plan pro vzacna
onemocnéni, jehoz soucasti je mimo jiné zlepSovani péce O jedince se SMA
I zlepSovani metod sbéru dat zabyvajicich se vzacnymi onemocnénimi. Z pohledu Rady
EU je vzacné onemocnéni takové, které postihuje 5z 10 000 osob v EU. Z odhadu
vyplyva, ze existuje 5000 —8000 typd vzacnych onemocnéni, jez postihuji
6-8% obyvatelstva. Jinymi slovy je vzacnymi onemocnénimi postizeno 27 — 36 miliona
obyvatel EU. Z Rady EU ptisla n€ktera doporuceni na zlepSeni identifikace vzacnych
onemocnéni ana  podporovani  rozvoje  zdravotni  politiky  sméfujici
k ¢lenskym statim EU. Vlada CR odsouhlasila v roce 2010 ,Narodni strategii pro
vzacna onemocnéni na léta 2010 — 2020, V souvislosti s tim vldda CR pfijala ,,Narodni
akéni plan pro vzacna onemocnéni na léta 2012 —2014*. Tento plan ma né€kolik cild,
naptiklad vylepsit metody sbéru dat tykajicich se vzacnych onemocnéni, vylepsit
informovanost o téchto onemocnéni a také podpofit ucast na mezinarodnich projektech
sbéru dat 0 vzacnych onemocnénich (Pro 1ékaie, 2014).

Nyni jsou Vna$i zemi Ctyfi registry zaméfené na neuromuskuldrni onemocnéni
patiici do projektu REaDY, ktery umoziuje sledovani epidemiologickych dat a slouzi
k pozorovani poskytovani zdravotni péce. Diky registrim dochazi ke zkvalitnéni péce.
Pacienti, u kterych byla diagnostikovana nékteré ze vzacnych onemocnéni, konkrétné to
jsou Duchennova/Beckerova muskularni dystrofie, spinalni muskularni atrofie,
myotonickd dystrofie, facioskapulohumerdlni muskularni dystrofie, mohou byt
zatazovani do jednoho ze Ctyf registrd. Jedinci, ktefi trpi jednim z uvedenych
onemocnéni, se mohou sami do registru ptihlasit. Jejich osobni data jsou pod ochranou
Utadu pro ochranu osobnich udaji. Pacienti mohou pomoci formulaiti zhodnotit
poskytovani péée a mohou ostatnim lidem pomoci pochopit to, jak se lidé s nékterym
z téchto onemocnéni citi. V roce 2013 bylo vregistrech REaDY 781 pacientu.
V registru SMA 49 osob. Projekt REaDY piedstavuje velky pfinos jak pro pacienty, tak

pro lékate (Ceska a slovenska neurologie a neurochirurgie, 2014, s. 230 - 234).
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3 Rodina ditéte se spinalni muskularni atrofii

Nekteti rodiCe ptichazeji s otazkou, zda si své dité s postizenim nechaji doma, nebo
uvazuji O umisténi do trvalé nebo pievazné trvalé pobytové péce. Casto byvaji
ovlivilovani ptibuznymi a pfateli. V téchto situacich rodice nebyvaji schopni racionalné
uvazovat a naléhav¢ potfebuji vedeni (Mat&jcek a Klégrova, 2011, s. 103). Jini rodice se
naopak rozhodnou nechat si své dité s postizenim doma. V tomto piipadé je z Casti
vyhrano, nebot’ pobyt vV harmonickém rodinném prostfedi mé pozitivni vliv na vyvoj
ditéte (Novosad, 2009, s. 34). Lidé si ¢asto kladou otazky: ,,Mam pro co zit?*“ ,,Pro co
stoji za to zit?* V této chvili je dulezity postoj blizkych ¢lentd rodiny, zda nabidnou svou
pomoc, nebo zacnou své piibuzné odmitat (Kfivohlavy, 2009, s. 120). Faktem zustava
spolecenskd nedocenénost téchto rodin. Rodi€e nemaji Zadné tulevy V praci, jejich
kariérovy rist je omezen a dostavaji se do ekonomického oslabeni. Porozuméni a ucty
ze strany okoli se jim také velmi Casto nedostdva. Neni ndhoda, ze tyto rodiny jsou
ohrozeny rozvodovosti, dité pak zistava s jednim z rodi¢u, nejcastéji s matkou. Rodiny
jsou pietizeny povinnostmi a soukromy zivot vSech rodinnych ¢lentt je v mnoha
smérech omezen. Proto nikdo z nds nema pravo kritizovat ty rodiny, které se rozhodly
pro umisténi svého ditéte s postizenim do pobytové péce (Novosad, 2009, s. 34).
letech zivota aneposkytnou mu adekvatni podporu Vv jeho vyvoji, dostavaji se pak
mnohdy do nenapravitelné situace. Proto mohou vyuzivat ranou péci (Kocova, 2011,
S. 74 -75), coz je terénni socialni sluzba poskytovana rodinam, jez maji dité se
zdravotnim postizenim. Rana péce spada do zakona 0 socialnich sluzbach ¢. 108/2006,
kde jsou popsany jeji aktivity a cile. Sluzba je zaméfena na podporu rodiny a vyvoje
ditéte, nesmi ovSem zapominat na pozadavky kazdého jednotlivce. Diky tomu, Ze je
sluzba terénni, lidé, ktefi ji vyuzivaji, mohou byt ve svém rodinném prostiedi, kde je
jim dobie a kde se citi spokojené. Dité je pak schopno nejlépe vyuzit své moznosti,

schopnosti a nadani (Rana péce, 2011).
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3.1 Faze, kterymi prochazi rodic¢e pri narozeni ditéte
S postiZenim

Faze popsala Elizabeth Kibler — Rossova, avsak Haskovcova (1994, s.151) je
doplnila jesté o jednu, a tou je nulitni (nulova) faze. Rodice si jsou védomi, ze se rodi
déti s postizenim, oni si ale tuto moznost neptipousti, podle nich se jim néco takového
nemuze stat. Poté prichdzi inicidlni Sok, coZ je silnd emociondlni a iraciondlni reakce
doprovazena obavou a strachem, pocitem ztraty a deziluze. Rodi¢e Casto reaguji slovy:
,Pro¢ se to stalo prdvé nam?“ Popiraji fakt, Zze maji dit€ S postizenim, dochazi
k vytéstovani reality, soudi, Ze se musi jednat 0 omyl a Ze se to musi néjak vysvétlit,
poptavaji se ostatnich kolem. Déle ptichazi obdobi hnévu ¢i agrese. Zloba je sméfovana
proti nejbliz§imu okoli, proti partnerovi, zde hovofime 0 paradoxnim projevu lasky,
protoze na toho, kdo je ndm nejbliZze, ptevadime svou bolest. Lidé se také zlobi na
personal, ktery se 0 n¢ stara. Je tfeba byt trpélivy a snazit se 0 porozuméni. Nastupuje
faze smlouvani, jedinci se mohou upnout K alternativni medicing, IéCitelstvi,
vyhledavaji esoterické nebo nabozenské postupy, priklani se
k nim. Pfichazi faze deprese, lidé mohou propadat presvédceni, ze je to jejich vina,
prozivaji hluboky smutek z pochybeni. Posledni fazi je vyrovnani se, rodi¢e berou dité
takové, jaké je. Musi od zékladi zménit sviij Zivot a musi se naucit nebrat narozeni

ditéte s postizenim jako 0d¢l, ale jako ukol (Kubler — Ross, 2015, s. 51 - 127).

3.2 Informace poskytnuté rodic¢iim ze strany lékare

Diagnézu sdé€luje rodi¢im vzdy oSetfujici Iékaf, dilezité je sd€leni pravdy,
nepiiklanét se spise K milosrdné 1zi, rodie se pravdu nakonec dozvédi. Dulezité je
uplné a citlivé sdéleni pravdy toho, co se tyka diagnozy, nesdélovat nepotvrzena fakta,
naSe domnénky. Diagnézu je tieba sdélit, jakmile zndme jeji definitivni podobu,

a to pouze zakonnym zastupcim ditéte (Jankovsky, 2003, s. 79).
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3.3 Doporuceni pro rodice a osoby pecujici 0 dité
S postiZenim

Je dulezité, aby rodi¢e 0 svém ditéti a jeho postizeni védéli co nejvice. Diky
poznani podstaty postizeni mu pak mohou lépe porozumét a pomoci. V zadném piipadé
by rodicim nemély byt zatajovany podstatné informace. Nestaci pouhé sdéleni, 0 jaké
postizeni se jednd, ale je tfeba naznalit dalsi mozny vyvoj ditéte, odhadnout jeho
potieby. Jestlize jsou rodi¢e udrzovani Vv nerealnych ptedstavach 0 vyvoji arozvoji
ditéte, jsou vzdy zklamani ve svém ocekéavani. Chapani postizeni svého ditéte jako trest
Ci nestésti vede rodice Kk postupnému uzavirani se do sebe. Samoziejmé takova situace
neni prospésna pro dit¢ ani pro rodice. Rodi¢e by méli postupem casu piijmout situaci
jako ukol. Dobré je sepisovani jednotlivych krokti postupného vyvoje ditéte, protoze
jakykoliv posun vpted jim pfinasi radost (Fitznerova, 2010, s. 53 — 59).

Opravdu velmi dulezita je obétavost, nikoliv sebeobétovani. Pokud je rodi¢ péci
0 dité vyCerpany a mrzuty, neni dobrym vychovatelem a neni ani vhodnym spole¢nikem
ostatnim ¢leniim rodiny. Dalo by se fici, Ze rodi¢e jsou povinni starat se 0 svou dobrou
zdravotni a télesnou kondici. PéCe o0 dit¢ by méla byt rozdélena mezi vSechny cCleny
rodiny. Osoba, ktera se 0 dit¢ stard nejvice, potiebuje urcitou dobu pro dusevni hygienu,
potiebuje ptijit na jiné myslenky a délat néco jiného. Mnohdy si rodi¢e mysli, ze ¢im
diive se s ditétem zacnou ucit a ¢im vice toho dé€laji, tim mu prospéji. Kazdy krok
tykajici se vychovy a rehabilitace musi pfijit ve spravny ¢as. V dnesni uspéchané dobé
rodi¢e vyvoj svych déti spiSe predbihaji, nez zanedbavaji. Nékteti rodiCe mivaji pocit,
ze dité v disledku svého postizeni trpi. Dité Zije svym détskym zivotem. Mnohdy rodice
ditéte lituji, obzvlasté pii predstave, co by jejich dit¢ delalo, kdyby bylo bez postizeni.
Litosti ovSem nikomu nepomiizeme, mnohem lepsi je se snazit 0 co nejveselejsi Zivot.
Vyznamné je vé€domi, Ze nejsme sami. Je vice rodicl, ktefi maji dit¢ se stejnym
postizenim. Muzeme spolu sdilet své zkuSenosti, radosti, ale istarosti. Solidarita
ostatnich lidi pfinasi oporu V tézkych situacich. Pozitivni je védomi, ze vSichni pro dité
délaji jenom to nejlepsi. Na druhou stranu se rodice stavaji vice vnimavymi ke svému

okoli. Je to zpisobeno bolesti, jiz prozili, zvédavymi pohledy, nevhodnymi
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poznamkami a chovanim ze strany okoli. Nesmi Se zapominat na partnera a ostatni
¢leny rodiny. Je dilezité byt si vzajemné oporou, tézké situace fesit spolec¢né. Dulezité
jsou ivyhledy do budoucnosti. Je tieba rovnéz zvazit, zda rodi¢e dokazou zajistit
potteby svého ditéte. Neméné dulezité je ujisténi se 0 pomoci svych blizkych.
Vyznamnym krokem je irozhodnuti o zafazeni ditéte do matefské Skoly a zakladni
Skoly. Pfi tom vSem je vSak zcela stézejni pfijmout situaci takovou, jaka je,
a nezatézovat se myslenkami na to, co by mohlo byt, kdybychom méli dité bez postizeni

(Fitznerova, 2010, s. 53 — 59).
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4 Vychova a vzdélavani déti se spinalni muskularni

atrofii

Pro rodiny, kterym se narodi dité S postizenim, se jeho piijeti takového, jaké je,
a prijeti jeho postiZeni stava celozivotnim ukolem. Z hlediska pfijeti, ¢i nepfijeti svého
ditéte S postizenim zaujimaji rodi¢e vychovné postoje. Vychova ma svou dulezitou
ulohu a ptisobi na dité v mnoha smérech, formuje sebeuctu, sebehodnoceni, odhodlani
a vuli pfekonavat piekazky. Vychova také ovlivituje miru frustra¢ni tolerance (Kocova,
2011, s. 76).

Dité si své postizeni uvédomuje. Pfinasi s sebou zménu zivotni situace, se kterou je
nutné se vyrovnat. | nejbliz§i okoli reaguje na zménénou situaci @ vyrovnava se S ni.
Veskeré reakce nejblizSich osob se mohou ditéte hluboce dotykat. Kazdé dit¢ vnima
naro¢nou situaci jinak. Jde o to, aby byl vliv okoli povzbuzujici a uklidiujici (Matéjéek,
2001, s.17). Pro dit¢ samotné je dilezity zivotni styl rodicd, ktery by se mél v co
nejveétsi mozné mife podobat zivotu rodicu déti bez postizeni. Je skvélé, kdyz se podaii
Sifit kolem sebe veselou naladu a umoznit ditéti mit radost ze Zivota (Mat¢jcek, 2001,
s. 37).

V piipad€, Ze rodiCe maji dit€¢ S postizenim a druhé dité bez postizeni, zaujima
zdravy sourozenec vétSinou ochranitelskou roli. Vztah mezi sourozenci neni pak
rovnocenny, protoze dité bez postizeni vnima svého sourozence jako jedince, ktery
potfebuje neustalou pomoc. Vnimani nerovnocenného postaveni muze tkvét i ve veétsi
toleranci rodicii vici ditéti S postizenim. Zdravy sourozenec chdpe takové situace jako
nespravedlivé. Dal§im rizikem miZze byt vétS$i mira zdjmu a soustiedéni na dité
S postizenim. Také muze dojit K situaci, kdy rodie sméfuji sviij vétSinovy zajem
ke zdravému sourozenci. V obou piipadech se jedna 0 vychovné plsobeni ovlivitujici
vztahy mezi sourozenci (Opattilova a kol., 2012, s. 46 — 47). Rodice mohou své dité

zanedbavat iz hlediska neposkytnuti dostatecného mnozstvi podnétt pro jeho vyvoj,

nebo naopak poskytnuti nevhodnych podnétli, jimiz zplsobuji obtize a negativné
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ovliviwyji jeho vyvoj. Také mtze dochazet k jednomu z typt deprivace, to uz zavisi na
funk¢nosti, ¢i nefunk¢énosti rodiny (Vagnerova, Hadj-Moussova, 2003, s. 49).

Rodice by neméli s vychovou otalet a zacit hned nékolik dni po narozeni ditéte.
Dité vychovavame v§im, co délame, jak nasi mluvou, tak nasi pé¢i o né. Nestaci, kdyz
je nakrmené a ptebalené, potiebuje citit blizkost a zajem rodic¢i. Z divodu postizeni
muze byt vyvoj pomalejsi, ale urcité se bude vyvijet smérem dopiedu. Dité by se jisté
vyvijelo mnohem pomaleji, kdyby rodiCe nezaujali spravny vychovny postoj
(Fitznerova, 2010, s.131). Podle Matgjcka (2001, s. 12) Zddny organismus nezije
izolované, ale vV kazdém okamziku svého Zivota se nachadzi vV néjakém prostiedi, S nimz je
V neustalém vztahu. Je svym prostredim ovliviiovan a sam je ovliviiuje.

Z toho plyne, Ze pro GspéSnou integraci je V jisté mife dulezity ptistup rodiny, ale
podili se na ni také zaméstnanci mateiské Skoly, rodice déti bez postizeni a predevSim
détsky kolektiv (Kocova, 2011, s. 76).

Integrace je proces zaclefiovani jedince S postizenim do spole¢nosti, souvisi
s vyrovnavanim prilezitosti, jaky je vztah mezi majoritou (lidmi bez postizeni)
a minoritou (lidmi s postizenim). V integracnim procesu je dulezité, jak my sami
piijimame lidi s postizenim (Jankovsky, 2014, s. 99).

Pojem integrace je dnes nahrazovan pojmem inkluze, coz znamena, ze vztah
majority a minority je zaloZen na rovnopravnosti. Jedna se 0 Uplné zaclenéni, aniz by
existovaly bariéry v nas samotnych (Jankovsky, 2014, s. 99).

Integrace do matetské Skoly ido zakladni Skoly na prvnim stupni byva détmi
vniméana jako ptirozeny proces. Jedinec se SMA nema postizen intelekt. Integrace byva
tézka pro pedagogy jednak z hlediska nepoméru postizeni téla a nepostizeni intelektu,
ale také kvuli védomi kratkého Zzivota ditéte. Ucitel ptirozené citi litost nad jeho
osudem, kterou by ale nemél davat najevo pied samotnym ditétem a jeho spoluzaky
(Kocova, 2014, s. 56).

Na druhém stupni déti vstupuji do puberty ado procesu sebepiijeti. U déti
avyrovnat se s odliSnosti od ostatnich. U divek byva proces sebepiijeti horsi nez
u chlapcii (Kocova, 2014, s. 56).
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Je velmi dulezité, aby se dit¢ se SMA mohlo ucastnit vSech tfidnich aktivit a vyletu.
Ve tfid€ by se ostatni neméli dozvédét o fatalnosti postizeni. Nicméné ucitel by se mél
piipravit i na moznost umrti ditéte. Pomohl by pak pozistalym spoluzaki tragickou
udalost prozit a zpracovat (Kocova, 2014, s. 57).

Ditéti mize byt ve tiidé napomocen asistent pedagoga. Jeho funkce a napli prace se
fidi podle zakona ¢. 563/2004, § 20 a podle vyhlasky ¢. 73/2005, § 7, ve znéni vyhlasky
¢. 147/2011. Funkci asistenta pedagoga ziizuje feditel Skoly se souhlasem krajského
ufadu na zaklad€ vyjadreni Skolského poradenského zatizeni. Asistent pedagoga pracuje
pod metodickym vedenim t¥idniho ucitele nebo ugitele odbornych predméti. Reditel
Skoly stanovi asistentovi pedagoga napln prace, rozsah a rozpis jednotlivych ¢innosti.
Tato ustanoveni odpovidaji potfebam zaka a jsou vytvofena na zakladé doporuceni
specialn¢ pedagogického centra nebo pedagogicko — psychologické poradny. Naplni
prace asistenta pedagoga je predevsim pomoc zdkiim se specifickymi potfebami pii
zvladani aktivit zadanych ucitelem a dohled nad nimi. Pfi vyucovani musi asistent
pedagoga piistupovat k zdkovi individualnim zptisobem. Asistent pedagoga se také
podili na hodnoceni zaka a je povinen informovat ucitele 0 jeho potiebach. S asistentem
pedagoga musi spolupracovat vSichni zaméstnanci Skoly. Je mu poskytovana metodicka
podpora, ktera se vaze K jeho hlavnim funkcim. Tuto podporu muze kupiikladu
poskytovat feditel, t¥idni ucitel nebo ucitelé odbornych predméta (zakon ¢. 563/2004,
§ 20), (vyhlaska ¢. 73/2005, § 7).
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5 Nestatni neziskové organizace

Nestatni neziskové organizace (NNO) zacaly vznikat po roce 1989. Jsou to
organizace, které neziizuje stat. Nestatni neziskové organizace zacCaly intenzivné
rozvijet sluzby, které stat nebyl schopen poskytovat lidem S postizenim. Nemtizeme fici,
7e by stat v této oblasti neposkytoval zakladni sluzby, fada sluzeb je ale pro urcity typ
postizeni natolik specifickd, Ze na n¢ nemiize dost dobie operativné reagovat. Stat témto
typiim organizaci poskytuje legislativni a systémovou podporu, ¢astecné pomaha jejich
¢innost naptiklad prostfednictvim ministerstev, kraji a obci financovat, nicméné hlavni
financovani této pomoci lezi na bedrech samotné nestatni neziskové organizace, ktera
prostiednictvim napiiklad fundraisingovych aktivit (vefejné sbirky, individualni
a skupinové darcovstvi, projektova cinnost) ziskdva penize pro své klienty. Dalsi
moznosti financovani projektit NNO jsou také projekty Evropské unie, v soucasné dobé
se tykaji naptiklad problematiky inkluze v oblasti §kolstvi.

NNO maji obrovsky ptfinos pro 0soby se zdravotnim postizenim. Nejenze obohacuji
péci o tyto osoby, ale pravé diky své operativnosti piinesly nové metody, specifické
piistupy, ale pifedev§im pomohly zménit piistup vétSinové populace k lidem jakkoli
znevyhodnénym. Dal§im neméné dulezitym piinosem je odstranovani bariér a z toho
plynouci snadngjsi integrace do spole¢nosti. NNO se staly nezastupitelnou jednotkou
spole¢nosti, a to nejen co se tyce péte 0 0s0by s postizenim (Jankovsky, 2014, s. 106).

Pro rodiny s détmi s postizenim je velmi dilezita podpora jak finanéni, tak odborna
ze strany nestatnich neziskovych organizaci. V roce 2007 vznikl na zaklad¢ poptavky
lI¢kait arodici déti s postizenim projekt Podpora rodin S onemocnénim spindlni
muskularni atrofie. Projekt vede Kolpingova rodina Smec¢no, kterd ma za cil podporovat
rodinu, rodinné vztahy a obhajovat dulezitost rodiny na vefejnosti. Diky projektu je
mozné propojit zkusenosti rodin a odborniki starajicich se 0 déti se SMA. Pfi prvnim
neformalnim setkani rodin doslo k vymezeni problému, které byly pro rodiny nejvice
zatézujici. DoSlo ke stanoveni nékolika témat: pfijeti onemocnéni se vSemi disledky,

vliv onemocnéni na chod celé rodiny, manzelska krize v disledku postizeni ¢lena
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rodiny, prace se samotnymi détmi se SMA a jejich sourozenci. Jako posledni, neméné
dulezité téma, bylo vymezeno socialni poradenstvi v oblasti piispévku na péci, moznych
kompenzacnich pomicek a ziskani grantd z nadaci. (Kolpingova rodina Smecno, 2014)

Zde uvadim prehled zajimavych NNO, kde mohou rodice nalézt zejména financni
podporu své péce o dité se SMA. Novym projektem jsou Kouzelnd prani, kde si lidé
mohou precist mala a velka prani a podilet se na splnéni n€kterych z nich (Kouzelna
ptéani, 2012).

Nadace Neziskovky.cz podporuje aktivity neziskovych organizaci. Poslanim je
umét poradit lidem a organizacim, jak profesiondlné pracovat Vv neziskovém sektoru.
Diky finan¢nim ptispévkiim ¢i vécnym dartm podporuje vzdélavani lidi v neziskovych
organizacich, propagaci neziskovych aktivit a publika¢ni ¢innost. Vedle toho organizuje
seminafe, workshopy a rekvalifika¢ni kurzy, zprostfedkovava odborné konzultace
Vv oblasti finan¢nich zdrojl, prava, ucetnictvi a dani (Neziskovky, 2010).

Dobry andél je systém, pomoci n¢hoz mohou lidé pravidelnymi piispévky
pomahat tam, kde je to zapotiebi. Kazdy Dobry and¢l vi, komu pomaha. Pres tcet si
muze najit konkrétni rodinu, které pomohl svym piispévkem, a piecist si jeji zivotni
piibéh. Pomaha rodinam pokryt jejich vydaje spojené slécbou vazného postizeni
(Dobry andél, 2012).

Parent Project je nestatni neziskova organizace zalozena rodi¢i, jejichz déti maji
muskularni  dystrofii.  Protoze Vv dusledku muskularnich  dystrofii  dochazi
K postupnému ochabnuti svali, Parent Project finanén¢ podporuje vyzkum a budouci
1é¢bu (Parent Project, 2005).

Nadace Détsky mozek je urCena pro déti a dospé€lé s postizenim centralni nervové
soustavy. Tato nadace pomaha poskytovanim financ¢nich ptfispévka uréenych fyzickym
osobam nebo udélovanim finanénich granti pravnickym osobam. Jsou to napiiklad
zafizeni zabezpecujici respitni a domaci péci, asistencni sluzbu a vzdéldni osobam
S postizenim (Détsky mozek, 2010).

Nadace Jedlickova ustavu pomdhd V procesu integrace lidi S postizenim do
spole¢nosti, ato pfimo ¢i prostfednictvim organizaci, které poskytuji sluzby v oblasti

vzdélavani, traveni volného Casu a s tim souvisejicich volnocasovych aktivit, osobni
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asistence, pracovni rehabilitace a 1éCebné terapie. Také pomahaji v oblasti bezbariérové
dopravy (Jedlickav ustav, 2014).

Nadace Charty 77 je nestatni neziskova organizace pusobici po celé Ceské
republice. Stézejnim projektem je Konto Bariéry. Zaslouzilo se 0 zlepSeni zivota lidi
S postizenim. Konto Bariéry vychazi z toho, co 1idé s postizenim skute¢né potiebuji.
Svou pomoc zamétfuje na rehabilitaéni a kompenzaéni pomucky, bezbariérové byty,
Skoly a ostatni vetejné budovy (Konto Bariéry, 2009).

Nadace Divoké husy je nestitni neziskova organizace. Jejim uUkolem je
zdvojnasobovani vytézkli z beneficnich akci. Vytézek muize byt zdvojnasoben az do
vySe 60 000 K¢&. Pomoc nadace Divoké husy je rozmanita, neni zamétena na jednu
konkrétni skupinu. Podporuje neziskové organizace V socialni, zdravotni a humanitarni

oblasti (Divoké husy, 2012).
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6 Cil prace a vyzkumné otazky

6.1 Cile prace

1. Zjistit, jaké sluzby poskytuji nestatni neziskové organizace rodindm S détmi se
SMA.
2. Zjistit, jak jsou rodiny s détmi se SMA spokojeny s nabidkou téchto sluzeb.

6.2 Vyzkumné otazky

1. Jaké sluzby jsou nejCastéji rodinam déti se SMA nestatnimi neziskovymi
organizacemi poskytovany?

2. O jaké sluzby maji rodiny déti se SMA nejvétsi zajem?

6.3 Popis vyzkumného souboru

Pro uskute¢néni vyzkumu jsem vybrala dva vyzkumné soubory, a to s ohledem na
zvolené cile bakalarské prace. Rozhovory byly realizovany se sedmi respondenty, jimiz
byly dvé nestatni neziskové organizace a pét rodin déti se SMA.

Kolpingovu rodinu Sme¢no jsem si vyhledala na internetu. Pfi mém hledani byla
tato organizace nejfrekventovanéji spojovana se SMA. Ziskala jsem kontakt na
odbornou konzultantku a oslovila ji. Nase prvni setkani prob&hlo minuly rok na namésti
v Ceskych Budgjovicich, kde se konala akce — Stésti spiekazkou. Byla jsem
napomocnd pii détskych hrach. Zde jsem se poprvé setkala Srodi¢i a jejich détmi se
SMA. Uz tady jsem pozadala 0 poskytnuti rozhovort.

Jako dal8i organizaci jsem oslovila socialni pracovnici z Arpidy, centra pro
rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim, z. 0. V této organizaci jsem byla na praxi

a védéla jsem, Ze poskytuji Siroky vybér sluzeb.
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Kontakty na rodiny déti se SMA jsem ziskala od odborné konzultantky a od rodict,

ktefi m¢ odkézali na dalsi rodiny.
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7 Metodika vyzkumu

V praci byl pouzit kvalitativni typ vyzkumu, metoda dotazovani, technika
polostandardizovany rozhovor. Rozhovory byly vedeny s pracovniky NNO, ktefi se
zabyvaji SMA, a s rodici déti se SMA.

Definice kvalitativniho vyzkumu jsou riznorodé. Kazda z nich je zaméfena na jiny
znak kvalitativniho vyzkumu. Tento znak je povazovan za zdsadni odliSujici aspekt.
Podle obecné definice chapeme kvalitativnim vyzkumem jakykoli vyzkum, jehoZz
vysledkii nedosahujeme pomoci statistickych operaci. Typickym piikladem je stanoveni
vyzkumnych otazek, které se mohou v pribéhu vyzkumu dopliovat (Svaiiek, Sedova,
2007, s. 16).

V kvalitativnim vyzkumu nejsou stanoveny zdkladni proménné ani hypotézy
a vyzkumny projekt neni zavisly na teorii, kterou jiz vymyslel nékdo predtim. Ve
vysledku vyzkumnik ziska velké mnozstvi informaci, diky kterym mize sestavit
hypotézu ¢i teorii. Hypotézy a teorie se nesmeji zobeciiovat, plati pouze pro vzorek, na
kterém byla data ziskana (Svaticek, Sed’ova, 2007, s. 25).

Zaklad pro kazdy vyzkumny projekt tvotfi vyzkumné otazky, které maji dilezitou
a nezastupitelnou funkci. Pomahaji nam vést vyzkum tak, abychom dosli k vysledkiim
shodujicim se se stanovenymi cili. Také ndm ukazuji cestu, jak spravné vyzkum vést.
Otazky jsou kladeny formou tazacich vét a musi byt jasné formulované. Vyzkumnik by
si mé&l ujasnit, na co a pro¢ se chee ptat (Svaticek, Sed’ova, 2007, s. 69).

K ziskani potfebnych udajii jsem vedla rozhovory s respondenty, pfi¢emz jsem se
zaméfila na ziskani ptehledu sluzeb, které poskytuji NNO rodinam déti se SMA. Abych
ziskala odpoveéd’ na spokojenost rodi¢i déti se SMA, formulovala jsem otazky vedouci

k tomu, aby rodi¢e mohli zhodnotit danou NNO.
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8 Vysledky vyzkumu

8.1 Vysledky rozhovori s nestatnimi neziskovymi

organizacemi

Oblast poslani organizace a jeji napliiovani

Otazka ¢. 1 Jaké je poslani Vasi organizace?

Organizace ¢. 1

Organizace ¢. 2

Podpora zdravé fungujici rodiny, setkdvani rodin déti
S postizenim, podpora toho, aby rodina zistala pohromadé,
Stastni a spokojeni ¢lenove, aby déti nemusely byt dany do
ustavni péce.

Poskytovani sluzeb détem, mladezi a dospélym lidem,
u nichz je horni vékova hranice okolo 40 let. Poskytovani

sluzeb lidem s télesnym a kombinovanym postizenim.

Otazka €. 2 Jak je poslani realizovano?

Organizace ¢. 1

Organizace ¢. 2

K realizaci poslani dochézi v domé rodin ve Smecné, které
ma strategickou polohu blizko Prahy.
Organizace se snazi 0 sobéstacnost svych klient

a 0 zafazeni V ramci jejich moznosti do béZzného Zivota.

Otazka ¢. 3 Dari se Vam plnit Vase poslani?

Organizace ¢. 1

Organizace ¢. 2

Dafi se napliiovat castecné.

Ano, dafi se napliiovat poslani.
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Otazka €. 4 Co Vam chybi pro naplnéni Vaseho poslani?

Organizace ¢. 1  Chybi finance na pravidelné odlehovaci pobyty pro rodiny.
Organizace ¢. 2  Organizace byvala détskym centrem, ale na zaklad€ potfeb a zajmu

posunula vékovou hranici klientti od détstvi az po dospélost.

Komentar k vysledkiim otazek ¢. 1 az 4

Respondenti souhlasné uvadéli, ze: ,, Poskytujeme sluzby détem, mladezi | dospelym
lidem. Nasim poslanim je podpora rodiny a sobéstacnosti osob S postizenim, aby se
mohly v co nejvétsi mozné mire zaclenit do spolecnosti. Nase poslani se dari plnit,
i kdyz financnich prostredkii neni nikdy dostatek. Bylo by idealni, kdyby odlehcovaci
péce byla pravidelnd, to znamend V pribéhu celého roku, nikoliv pouze

o prazdninach “.

Oblast kontaktu a sluzeb

Otazka €. 5 Odkud na Vas Kklienti ziskavaji kontakt?

Organizace ¢. 1  Na internetu, facebookové skupiny. Z tisténych material, které
jsou k dispozici ve fakultni nemocnici v Brné a na détské neurologii
v Motole v Praze.

Organizace ¢. 2  Nezjistuje, kde klienti ziskavaji kontakt. Neni potfeba mit tuto

informaci.

Otazka €. 6 O jaké sluzby maji rodiny déti se spinalni muskularni atrofii nejvétsi

Zajem?

Organizace ¢.1 O odleh¢ovaci sluzbu. Odleh¢ovaci sluzba probiha ¢im dal Castéji
vV domdcim prostiedi, ato diky dobrovolnikiim, ktefi jsou
naptiklad studenti z vysokych $kol. Do rodin dochézi naptiklad na
dvé hodiny Vv tydnu a jsou velmi prospésni jak pro rodice, tak pro

dité¢ se SMA. Pomahaji vymyslet riizné aktivity pro dité.
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Organizace ¢. 2  Rehabilitace a pomoc rodinam pfi integraci déti do $kol. Rodice

dochazi s détmi do organizace za neurologem a do bazénu.

Otazka ¢.6.1 (Pouze pro organizaci ¢. 1) Na internetu je uvedeno, Ze Vase

organizace poskytuje Diim rodin, co je to za sluzbu?

Organizace ¢. 1 Bezbariérové prostiedi, kde je mozné realizovat rodinnou dovolenou.
Pobyt pfipravuje slecna se SMA. O déti se béhem dne staraji asistenti
a rodi¢e si mohou odpocinout. O sluzbu je velky zdjem, ale je

uskute¢novana pouze Vv Iété.

Otazka ¢. 7 Poskytujete rehabilita¢ni a lazenskou lécbu?

Organizace ¢. 1 Ne.

Organizace ¢. 2 Rehabilita¢ni péci ano.

Otazka ¢. 8 Poskytujete konzervativni a operacni terapii?

Organizace ¢. 1 Ne Pani konzultantka jezdi za dé&étmi a dospélymi
osobami do nemocnic, kdyzZ jsou po operaci, a nabizi
jim poradenstvi a pomiicky.

Organizace ¢. 2 Ne Operace V této organizaci neprobihaji, ale je zde
spoluprace s neurologem, ortopedem

a rehabilita¢nim 1ékafem.

Otazka €. 9 Poskytujete alternativni a medikamento6zni 1é¢bu?

Organizace ¢. 1 Ne.

Organizace ¢. 2 Ne.
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Otazka €. 10 Poskytujete respiracni péci?

Organizace ¢. 1 Ne. Na odlehcovacich pobytech miize probihat nacvik spravného
dychani formou hry. Rodi¢e mohou dostat instrukce, jak
pracovat s pomickou pro dychani.

Organizace ¢. 2 Ne.

Otazka ¢. 11 Poskytujete ortotickou péci?

Organizace ¢. 1 Ne.

Organizace ¢. 2 Ano. Spolupracuji s protetikou v Ceskych Budgjovicich.

Otazka ¢. 12 Poskytujete fyzioterapeutickou péci? (mi¢kovani, ergoterapie, bazalni

stimulace, vodolécba a bazén, hipoterapie)

Organizace ¢. 1 Ne.

Organizace ¢. 2 Ano. Klienti vyuzivaji ergoterapii, bazén a hipoterapii.

Otazka ¢. 13 Poskytujete pij¢ovani kompenza¢nich pomicek? (jakych)

Organizace ¢. 1 Ano Posledni dobou je velky zdjem 0 obcanské
sdruzeni Zivot détem, které zakoupi pomiicku
a ta je predana konkrétnimu ¢loveéku.

Organizace ¢. 2 Ano Organizace ma Sirokou nabidku. Kompenzaéni
pomiicku ptjcuje na neurcCitou dobu, ale
zpravidla je doba pljceni pul roku. Pajcuji

napiiklad voziky, kocarky, choditka a tiikolky.

Komentar k vysledkiim otazek ¢. 5 az 13

Respondenti se shodli na nasledujicim: ,, Nejvétsi zdjem maji rodiny déti se SMA
o odlehcovaci sluzby, rehabilitaci, poradenstvi, at' v oblasti integrace, ¢i pri porizovani

kompenzacni pomiicky a0 pujcovani kompenzacnich pomiicek”. Respondent z prvni
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organizace doplnil odpoveéd: , Nase organizace poskytuje Dim rodin, kde je
bezbariérove prostiedi S vytahem a se zahradou. Zde je mozné realizovat rodinnou
dovolenou. Pobyt je zajimavy tim, Ze jej pripravuje slecna se SMA. Rodice si mohou
behem dne odpocinout, zatimco se asistenti staraji 0 jejich deéti“. Dale ob¢
respondentky z organizaci uvadéji, ze: ,, Neposkytujeme lazenskou lécbu, alternativni

a medikamentdzni lécbu “.

Oblast financovani

Otazka ¢. 14 Co se tyka financovani Vasi NNO, pozadali jste jiZ néjakou nadaci ¢i

nadac¢ni fond? Prispiva Vam nékdo?

Organizace ¢. 1  Organizace zadd  Existuje nékolik nadaci, které ptispivaji
MPSV.  Zéikladem v fadu desetitisicti. Je to sloZité, protoze je
pro financovani jsou  velky pocet zadatel. DalSi je benefi¢ni
socialni sluzby. koncert ve prospéch déti se SMA

a otevieny ucet.

Organizace ¢. 2  Financovani je Organizaci financuje Skolstvi,

problematické. zdravotnictvi, socidlni sluzby. Ptispévek

klient. Granty, dotace.

Komentar k vysledku otazky ¢. 14

Respondenti souhlasné uvedli, ze: ,, Financovani je slozité, zakladem jsou socidlni
sluzby“. Respondent z prvni organizace se vyjadfil takto: ,, Vybornou akci je beneficni

koncert konany ve prospéch déti se SMA s vytézkem na tabor .
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8.2 Vysledky rozhovori s rodinami déti se SMA

Otazka ¢. 1 Vyuzivate sluzby NNO? O jakou NNO se jedna?

Respondent ¢
Respondent ¢

.1
.2
Respondent ¢. 3
Respondent ¢. 4

.5

Respondent ¢

Ano, respondent vyuziva sluzby Kolpingovy rodiny Smecno.
Ano, respondent vyuziva sluzby Arpidy.
Ano, respondent vyuziva sluzby Arpidy.
Ano, respondent vyuziva sluzby Kolpingovy rodiny Smec¢no.

Ano, respondent vyuziva sluzby Kolpingovy rodiny Smecno.

Otazka ¢. 2 Jaké jejich sluzby vyuzivate?

Respondent ¢. 1

Respondent ¢. 2

Respondent ¢. 3

Respondent ¢. 4

Respondent ¢. 5

Letni tabory a poradenstvi. Respondent vyuziva letni tibory
pravideln¢ aporadenstvi vyuzivd naptiklad, kdyz shani
kompenzacni pomicku.

Rehabilitaci a ergoterapii. Rehabilitacni Iékaf  a ortoped.
Poradenstvi Vv oblasti integrace, psycholog. Ditive vyuzivali
hipoterapii abazén. Syn se jiz Vvsedle neudrzi azbazénu je
vycerpany.

Rehabilitace, bazén a hipoterapie. Poradenstvi v oblasti
integrace. Rehabilitaci a bazén vyuziva jednou tydné. Hipoterapii
podle toho, kdy prave probiha.

Odlehéovaci péci. Pujéovani kompenzacnich pomiicek. Podle
respondenta jsou piinosné seminafe, které probihaji pfi
odlehcovacich pobytech. Seminafe jsou zaméteny na SMA.

Odlehcovaci péce.
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Otazka ¢. 3 O jakou sluzbu mate nejvétsi zajem?

Respondent ¢. 1
Respondent ¢. 2
Respondent €. 3

Respondent ¢. 4

Respondent ¢. 5

O odleh¢ovaci péci pti letnich taborech.

O rehabilitaci. Rehabilitaci vyuziva jednou tydné.

O rehabilitaci, hipoterapii a bazén. Respondent uvadi, ze jejich
dcera ma rada kon¢ a rada je ve vode.

O odleh¢ovaci pobyty. Pfi odleh¢ovacich pobytech se 0 dité stara
asistentka a rodi¢e maji ¢as pro sebe.

O odleh¢ovaci pobyty. Diive respondent vyuZzival rodinnych

pobytd, ale z diivodu kapacity dava prednost dalsim rodindm.

Otazka ¢. 4 Jaka je VaSe celkova spokojenost s danou NNO? (nabidka sluzeb,

komunikace)

Respondent ¢.

Respondent ¢&.

1
2
Respondent ¢. 3
Respondent ¢. 4
5

Respondent ¢&.

Respondent je velmi spokojen.
Respondent je velmi spokojen.
Respondent je velmi spokojen.
Respondent je velmi spokojen.

Respondent je spokojen, ale je zde malo zaméstnanch.

Otazka €. 5 Jaka sluzba Vam chybi?

Respondent ¢. 1

Respondent ¢&. 2
Respondent ¢. 3

Respondent ¢. 4
Respondent ¢. 5

Respondent uvadi, ze mu zadna sluzba nechybi. Respondenta
zatim nenapadla sluzba, ktera by v organizaci schazela.
Respondent uvadi, Ze mu zZadna sluzba nechybi.

Respondent uvadi, ze neni drzitelem fidi¢ského prikazu, a proto
by byl rad za odvoz dcery do organizace.

Respondent uvadi, Ze mu zadna sluzba nechybi.

Castéjsi odlehéovaci pobyty. Odlehéovaci pobyty jsou pouze

v 1été. Rodice potiebuji vice Casu na odpocinek.
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Otazka ¢. 6 Jakou znamkou (1 aZ 5, stejné jako ve S§kole) hodnotite danou NNO?

Respondent ¢. 1 Respondent je velmi spokojen a organizaci hodnoti znamkou
jedna.

Respondent ¢. 2 Respondent je velmi spokojen a organizaci hodnoti znamkou
jedna.

Respondent ¢. 3 Respondent je velmi spokojen a organizaci hodnoti znamkou
jedna.

Respondent ¢. 4 Respondent je velmi spokojen a organizaci hodnoti znamkou
jedna.

Respondent ¢. 5 Respondent hodnoti znamkou dva.

Komentar k vysledkiim otazek ¢. 1 az 6

Respondenti se shodovali v odpovédich na otazku, jakou NNO vyuzivaji. Jejich
odpovédi byly: ,, Vyuzivame sluzeb Kolpingovy rodiny Smecno a sluzeb Arpidy . Dale
respondenti uvadéji nasledujici informace: ,, VyuzZivame odlehcovaci sluzby, rehabilitaci,
ergoterapii, hipoterapii a poradenstvi v oblasti integrace. Jsme naprosto spokojeni
a organizaci hodnotime znamkou jedna“. Jeden z respondenttu uvedl: ,, Organizaci
hodnotim zndamkou dva, chybi nam castejsi odlehcovaci pobyty. Probihaji bohuzel

pouze Vv lété, pro nds by bylo lepsi, kdyby probihaly | behem celého roku “.
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9 Diskuze

V bakalafské praci jsem se vénovala tématu Uloha nestatnich neziskovych
organizaci V moznosti péfe 0 rodiny déti se spindlni muskularni atrofii. Pfi jejim
zpracovani jsem se snazila vyhledat organizace, jejichz sluzby vyuZivaji rodiny déti se
SMA.

Hlavnim poslanim organizace Kolpingova rodina Smec¢no je podpora fungujici
rodiny, podpora zdravych vztahti mezi ¢leny rodiny. Z rozhovori vyplynulo, Zze vSichni
respondenti chapou jako nejdilezitéjsi fungujici vztahy V rodin€, protoze po obdobi
zamilovanosti s narozenim ditéte se SMA dochazi ik ptipadnému prohloubeni
partnerské krize. V rodin¢ jsou dilezité fungujici vztahy mezi rodi¢i a sourozenci.
Rodina se dostava do vétsi zatéZze. Rodie jsou zatizeni po fyzické, psychické
1 ekonomické strance. Respondenti velmi pozitivné vnimaji odlehCovaci sluzby, které
Kolpingova rodina Sme¢no poskytuje, znamenaji obrovskou ulevu (viz Ptiloha ¢. 2).
Z mého pohledu jsou dilezité ipro poskytovani seminait 0 SMA béhem pobyti.
Rodice se mohou dozvédét vice 0 tomto postizeni. Kolpingova rodina Smecno
poskytuje Dim rodin, jedna se 0 bezbariérové prostfedi s vytahem a zahradou, kde je
mozné realizovat rodinnou dovolenou. Pobyt je zajimavy tim, Ze jej piipravuje slecna se
SMA. Asistenti se v pribéhu dne staraji 0 déti a rodina si mize odpocinout.

Dale souhlasim s Fitznerovou (2010, s. 53 —59), ktera poukazuje na to, jak je
dalezité védét o postizeni svého ditéte co nejvice. Zdlraziuje také potiebu fici rodi¢im
pravdu a nic nezatajovat, Casem by se stejné vSe dozvédéli a nedavat jim plané nadéje.
Casto se totiz stavé, Ze rodi¢ dostane i od odbornika planou nad&ji typu ,,Vas syn/dcera
se zlepsil®“. Rodi¢ je nadSeny, plny radosti a $tésti, ,,tonouci se stébla chyta* a snazi se
od odbornika zjistit, v ¢em ptesné zlepSeni situace nastalo. Realita je pak takova, ze mu
odbornik na tuto otdzku neodpovi, protoze to fekl jen jako. S touto zkuSenosti jsem se
jiz také v praxi setkala. Byla jsem ptitomna toho, kdy se zasadni chyby dopustila pani
logopedka. Dala tatinkovi obrovskou nadgji, jak krasné jeho syn pii logopedii mluvil.

Tatinek byl nadSen, plny radosti a stésti, kdyz se zacal vyptavat, jak a co se synovi
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povedlo, co se naucil, pani logopedka nevédéla, co fici. Tatinka odbyla. Z této udalosti
jsem si vzala ponauceni afekla jsem si, ze bych se takovéto chyby nechtéla nikdy
dopustit.

Je tedy nutné kontrolovat, jaké informace rodicim sdélujeme. |z rozhovort
S pracovniky organizaci vyplynulo, Ze opravdu zoufali rodice se chyti sebemensi nad¢je
na zlepSeni ¢i uzdraveni svého ditéte.

Fitznerova (2010, s. 53 —59) dale konstatuje: ,,Pro rodice je vyznamné védet, ze
nejsou sami, kteri maji dité S postizenim*. Proto vidim velky vyznam v NNO
a izrozhovori vyplynulo, Ze tento fakt byl jednim z hlavnich ddvodd, pro¢ obé
organizace vznikly — vyplyva to z jejich poslani (viz ptiloha ¢. 1). Rodice mohou spolu
sdilet své zkuSenosti, starosti i radosti. Solidarita ostatnich lidi pfinasi oporu Vv tézkych
situacich. Krasny ptiklad solidarity jsem zazila béhem rozhovoru (viz ptiloha €. 2), kdy
jedna respondentka uvedla: ,, Tento rok na letni tabor nepojedeme, dame prednost jiné
rodiné. Z diivodu omezené kapacity .

Souhlasim s tvrzenim Novosada (2009, s. 34), Ze pobyt V harmonickém rodinném
prostiedi ma pozitivni vliv na vyvoj ditéte a ze jsou rodiny pecujici 0 dité S postizenim
spolecensky nedocenéné. Urcité by nebylo na Skodu, kdyby mély urcité ulevy Vv praci
a dostavalo se jim tcty a pochopeni z okoli. Vzdyt' pravé nevhodné reakce okoli byvaji
pro rodi¢e jednou z nejkrutéjSich okamzik Vv zivoté. Mnohdy staci pouhy Skaredy
pohled, aby se rodi¢ citil ménécenny, Ze nedokazal piivést na svét dité¢ bez postizeni.
Rodiny byvaji odsuzovany ikvili umisténi ditéte do ustavni péce. V tomto piipadé
nikdo z nas nema pravo takové rodiny odsuzovat, jen tézko si muzeme piedstavit, jak
tézkou situaci prozivaji a jak se citi. Rodiny ditéte S postizenim byvaji ohrozeny veétsi
rozvodovosti a pravé na podporu rodiny je zde organizace Kolpingova rodina Sme¢no.

Poradenstvi mé také svoji nezastupitelnou roli. Pii realizace jednoho z rozhovort
jsem se dovédéla, ze maji problémy S integraci v zdkladni skole a jsou radi, kdyz se
maji na koho obratit, na nékoho, kdo jim skute¢né pomtize a poradi.

Vyzkumem jsem zjistila, ze rodi¢e maji nejvétsi zdjem pravé 0 zminéné
odleh¢ovaci pobyty, které poskytuje Kolpingova rodina Smecno a o rehabilitaci

poskytovanou Arpidou, centrem pro rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim, z. u.
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Toto tvrzeni je patrné z vyzkumu (viz pfiloha ¢. 1). Rodi¢e do Arpidy dojizdi s détmi
1 za l€kari. Navstévuji zde rehabilitacniho Iékate a ortopeda. Podle nich je velka vyhoda
mit 1ékate Vv jedné organizaci & nemuset b&hat po celém mésté. Ja sama vidim v tomto
sméru také velkou vyhodu. Jak vyplyva z rozhovoru (viz ptiloha ¢. 1) Arpida, centrum
pro rehabilitaci osob se zdravotnim postizenim, z. 1. je rodici oblibenou a vyhleddvanou
organizaci. Diive byla pouze détskym centrem, ale pro velky zajem rozsifila sluzby
1 pro dospélé osoby. Snazi se 0 jejich sobé&stacnost a zaclenéni do spolecnosti.

V teoretické Casti jsem poukdzala na ergoterapii, hipoterapii a bazén jako na
moznosti terapie U lidi se SMA. Vyzkumem se potvrdilo (viz Ptiloha 2), ze jsou tyto
zminéné terapie skutecné¢ vyuzivany. Naopak lazeniskd 1écba a alternativni
a medikament6zni l€¢ba nejsou viibec poskytovany.

Z vyzkumu vyplyva, Ze rodice jsou s danymi NNO opravdu spokojeni (viz Ptiloha
€. 2). V pribéhu rozhovoru si vSe chvalili a dokonce uvadéli, Zze jim zadna sluzba
nechybi.

NNO sehravaji v zivoté Cloveéka s postizenim duilezitou roli. Mohou se postarat
o zabezpeceni sluzeb, které stat zabezpeCit nedokaze. Abychom ale statu neuskodili, je
nutné fici, Ze se mu zajisténi zékladni sluzby dafi. Néktera postizeni jsou natolik
specificka, ze stat nemtiZze dost dobfe operativné na tyto potfeby reagovat. Obé
organizace Vv rozhovorech uvedly problematické financovani (viz Ptiloha ¢. 1).
Zakladem jsou socialni sluzby, druha organizace je financovana jeSt¢ ministerstvem
Skolstvi a ministerstvem zdravotnictvi nebo Zadaji 0 pomoc nadace.

Obrovsky piinos NNO spociva nejen v tom, Zze obohacuji a rozsifuji moznosti péce
o lidi s postizenim, ale také pfinasi nové metody a specifické piistupy. Piedev§im
pomahaji ménit piistup lidi bez postizeni K lidem s postizenim. V tomto kontextu mé
napada benefi¢ni koncert pofadany pied Vanocemi ve prospéch lidi se SMA s vytézkem

na letni tabor.
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10 Zavér

Bakalarskou praci jsem rozd¢lila na teoretickou ¢ast, ktera se sklada z péti hlavnich
kapitol, a praktickou c¢ast. Definuji zde spinalni muskularni atrofii, zabyvam se
klasifikaci, diagnostikou, zdkladni péci, moZnostmi terapie, projektem REaDY.
V neposledni fad€ se zamétuji na rodinu a vzdélavani déti se spinalni muskularni atrofii.
Posledni kapitolu vénuji nestatnim neziskovym organizacim. Praktickad ¢ast se sklada
z cile prace a vyzkumnych otazek, popisu metodiky a vysledki vyzkumu, diskuze,
zavéru, seznamu pouzité literatury a ptiloh.

Hlavni cile byly dva, ato zjistit, jaké sluzby poskytuji nestatni neziskové
organizace rodinam déti se spinalni muskularni atrofii, a zjistit, jak jsou rodiny s détmi
se spindlni muskularni atrofii spokojeny s nabidkou téchto sluzeb. Pro ziskani vysledkl
jsem  pouzila kvalitativni typ vyzkumu, metodu dotazovani, techniku
polostandardizovaného rozhovoru.

Pfi realizaci vyzkumu jsem spolupracovala se dvéma organizacemi, ato
s Kolpingovou rodinou Smecno, kterd poskytuje odlehCovaci pobyty, poradenstvi
a zapujCovani kompenzac¢nich pomucek, a s Arpidou, centrem pro rehabilitaci osob se
zdravotnim postizenim, z. 0., ktera poskytuje rehabilitaci, ergoterapii, hipoterapii,
bazén, poradenstvi ve stejné oblasti jako pfedchozi organizace ataké zapijCovani
kompenzacnich pomiicek. Dale jsem spolupracovala s péti rodinami déti se spinalni
muskularni atrofii.

Z vyzkumu jsem zjistila, ze rodiny maji nejvétsi zdjem 0 odlehcovaci pobyty,
rehabilitaci, ergoterapii, hipoterapii, ptijéovani kompenza¢nich pomiicek a poradenstvi
v oblasti integrace a v oblasti zakoupeni kompenzacnich pomucek. Dalsim zjisténim
byla obrovska spokojenost rodin Stémito sluzbami. VSichni rodi¢e kromé jednéch
hodnotili organizace zndmkou jedna.

Myslim si, Ze jediné, co by se mohlo vylepsit, jsou Castéj$i odlehcovaci pobyty.
Nyni probihaji pouze pfes 1éto arodice si potiebuji odpocinout iV jiném obdobi roku

nez pouze 0 letnich prazdninach. Vzdyt' jenom spokojeni, fyzicky i psychicky zotaveni
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rodiCe se mohou Snovou energii as potiebnou davkou optimismu plnohodnotné
vénovat nejen svym détem se SMA, ale ipéCi 0 harmonické a laskyplné rodinné

prostiedi pro vSechny ¢leny rodiny.
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12 Prilohy

Ptiloha ¢. 1 Osnova rozhovoru pro NNO

Ptiloha ¢. 2 Osnova rozhovoru pro rodiny déti se SMA
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Priloha ¢. 1 Osnova rozhovoru pro NNO
1.  Jaké je poslani Vasi organizace?
Jak je poslani realizovano?
Daii se Vam plnit Vase poslani?
Co Vam chybi pro napInéni Vaseho poslani?

Odkud na Vas klienti ziskavaji kontakt?

o g bk~ LD

O které sluzby maji rodiny déti se spindlni muskularni atrofii nejvetsi

zajem?

6.1. Na internetu je uvedeno, Ze VasSe organizace poskytuje Dim rodin, co je to
za sluzbu?

7. Poskytujete rehabilitacni a lazeniskou lécbu?

8.  Poskytujete konzervativni a operacni terapii?

9.  Poskytujete alternativni a medikament6zni 1é¢bu?

10. Poskytujete respiracni péci?

11. Poskytujete ortotickou péci?

12. Poskytujete fyzioterapeutickou péci? (Mickovani, ergoterapie, bazalni
stimulace, vodolécba a bazén, hipoterapie)

13. Poskytujete pij¢ovani kompenzac¢nich pomuicek? (jakych)

14. Co se tyka financovani Vasi NNO, pozadali jste jiz n¢jakou nadaci ¢i

nadac¢ni fond? Piispiva Vam n¢kdo?



Priloha €. 2 Osnova rozhovoru pro rodiny déti se SMA

1.

2
3.
4

o

Vyuzivate sluzby NNO? O jakou NNO se jedna?

Jaké jejich sluzby vyuzivate?

O jakou sluzbu mate nejvétsi zajem?

Jaka je Vase celkova spokojenost sdanou NNO? (nabidka sluzeb,
komunikace)

Jaka sluzba Vam chybi?

Jakou znamkou (1 az 5, stejné jako ve Skole) hodnotite danou NNO?



