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UvVOD

Motivaci pro psani této prace se stala osobni znalost rodiny, kterd pecuje o dité s
onemocnénim Mukopolysacharidéozou. Uvédomila jsem si, Ze a¢ tuto rodinu znam, nemam
(stejné jako vétSina intaktni spolecnosti) dostatené povédomi o existenci nékterych
onemocnéni, ktera je dana jejich nizkym, ¢i vzacnym vyskytem. To ve mné vyvolalo hned
nékolik otazek sméfujicich ke zjisténi moznosti podpory, ¢i dalSich aspekti ovliviiujicich Zivot

téchto rodin.

Diplomovou praci jsem se rozhodla vénovat problematice rodiny pecujici o dité se
vzacnym onemocnénim MPS, nebot’ zptsob, jakym se o pacienty se vzacnymi onemocnénimi
a jejich rodiny starame, vytvari obraz o vyspélosti nasi spolecnosti. Domnivam se, ze vyzkumné
Setfeni, uskutecnéné v této praci, napomuze k ziskani poznatkli o socidlnich aspektech

ovliviiyjicich péci o déti s timto vzacnym onemocnénim.

Prace je rozdélena na dvé Casti. Teoreticka ¢ast je dale ¢lenéna na Ctyfi kapitoly. Prvni
kapitola se blize zabyvd objasnénim pojmu rodina, jako socidlniho aspekt zivota, jejimu
vymezeni, vyznamu a funkci a vliviim, které ma postizeni ditéte na jeji strukturu a fungovani.
Druha kapitola vymezuje pojmy zdravotni postizeni a vzadcné onemocnéni, lysosomalni
sttadavé onemocnéni, konkrétné Mukopolysacharidoza II., III. a IV. typu. Tteti kapitola
pfiblizuje pojem potieba a jeji uspokojovani, rizné teorie potieb, zejména Maslowovu
pyramida potieb. Ctvrta kapitola se zabyva systémovou podporou rodin V socialni oblasti
(socidlni praci, socialnimi sluzbami, socidlnimi diavkami a pomdhajicimi organizacemi),

Vv oblasti $kolstvi a zdravotnictvi.

rowr

V empirické Casti se vénuji problémiim a metodologii vyzkumného Setfeni, vyzkumné
technice a souboru, charakteristice a vybéru respondentd, etickym aspektim vyzkumu a jeho
limitim, pribc¢hu vyzkumného Setieni a sbéru dat a samotnému vyzkumnému Setfeni.
Piedkladam interpretaci a reflexi poznatki zjisténych kvalitativni formou vyzkumu
(polostrukturovanych rozhovoru se Sesti pecujicimi osobami), které vyplynuly z vyzkumného

Setfeni.

Hlavnimi cili vyzkumu a souc¢asné i cilem této prace je: Zjistit, které¢ z moznosti systémové
podpory jsou rodinami pecujicimi o dit€¢ s MPS nejcastéji vyuzivany; Analyzovat dalsi aspekty,
které ovliviluji péci o dit¢ s MPS a Zkoumat, jak ovliviiuje péce o dité¢ s MPS uspokojovani

potieb pecujici osoby.



Domnivam se, ze poznatky ziskané vyzkumnym Setfenim mohou poslouzit osobam, které
vykonavaji pomahajici profese a piichazeji do styku s témito rodinami (zejména socialnim
pracovnikim) k bliZz§imu nahlédnuti do problematiky vzacnych onemocnéni, a pomoci zaméfit
se na konkrétni potteby téchto rodin. Mohou rovnéz zvysit povédomi Siroké vefejnosti o

existenci vzacnych onemocnéni.



1 Socialni aspekty Zivota

,, Vitejte v Holandsku!*“ (Emily Kingsley)

V soucasné moderni dobé se lidé casto ocitaji ve sloZitych situacich, vyzadujicich
mobilizaci sil. Problematika Zivotnich situaci pfedstavuje velky vyznam pro socialni
pedagogiku, kde vystupuje jako zasadni prvek v celém procesu formovani a utvafeni osobnosti.
Clovék v pritbéhu Zivota usiluje o dosazenych cilfi, uspokojeni potieb a splnéni svych zaméra,
pfi tom musi Casto pfekonavat prekazky. Mezi naro¢né zivotni situace muzeme fadit i zavazné
onemocnéni (zdravotni postizeni), jehoz pribeh vyzaduje nastaveni podplirnych opatieni.
Volbu podplrnych opatieni ovliviiuji pfedevsim socialni aspekty. V této praci je za socialni
aspekt pti volbé vhodnych podplrnych opatieni (zvlasté s ptihlédnutim ke skutecnosti, ze
nemocnym je dité) povazovana ptredevsim rodina, jelikoz jejich ¢lend a jejiho fungovani se
dopad onemocnéni dotkne v prvni fad€. Za dalsi podstatny socidlni aspekt je povazovan dopad
ne skuteCny zivot nemocného ditéte. Ze socialniho hlediska soucasné moznosti nastaveni
podpurnych opatieni odrazi vyvoj spolecnosti a jeji vztah k podpofe osob s postizenim tak, aby
osoby s postizenim mohly misto pouhé ucasti a zabezpeceni svych potieb, skuteéné participovat
na zivoté spolecnosti. Tim je minéna zejména podpora v oblasti socidlni a dale ve Skolstvi

a zdravotnictvi.

1.1 Rodina, jako socialni aspekt Zivota, jeji vymezeni, vyznam
a funkce
Obecné plati, Ze ma-li se dit€¢ po vSech strankach vyvijet ve zdravou a spolecensky
uzite¢nou osobnost, musi vyrtstat ve stalém a citove ptiznivém prostiedi. Takové prostiedi by
meéla ditéti poskytnout rodina. Od narozeni dit¢ vyrustd v rodin€, ve které uspokojuje své
potieby a ziskava zékladni zkuSenosti. Nasledujici kapitola je vénovéana pravé tématu rodiny

a rodinné péce.

Definovat pojem rodina a specifikovat tuto instituci je velmi obtizné. Na pojem rodiny
muzeme nahlizet z mnoha whli pohledu ovlivnéného ptistupem rtznych védnich disciplin.

Pokusme se alespon ¢astecné nastinit, co si pod pojmem rodiny lze predstavit.

Giddenss definuje rodinu jako ,,skupinu osob pfimo spjatych piibuzenskymi vztahy, jejiz

dospéli ¢lenové jsou zodpovédni za vychovu déti. “ Pribuzenstvi poklada za vztah mezi jedinci,
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ktery vznika snatkem, nebo pokrevnimi vazbami v otcovské ¢i materske linii. “ Rodinné vztahy
jsou zaloZené na pokrevnich poutech a definuje tzv. nuklearni rodinu (dvé dospélé osoby -
rodi¢e a minimalné jedno ditéte). Dalsi osoby, které jsou s nami pokrevné piibuzné, ale
nejedena se jen o rodiCe a déti oznacuje jako tzv. Sirokou rodinou (Giddens 1999, s. 156).
Rodinu poklddd Matousek za nejvyznamnéjsi instituci v zivoté ¢lovéka a jeho vyvoji. I kdyz
doslo ke zménam v rodinném chovéani lidi a divodech pro zakladéani rodiny, piesto rodina byla,

je a bude zakladni jednotkou lidskych spole¢nosti (Matousek 2008, s. 183).

Rodina poskytuje svym ¢leniim podporu, pocit bezpe¢i, sounaleZzitosti a védomi mista, kam
patii. Levické zdiiraziiuje, Ze rodina je prostfedim, které umoznuje svym jednotlivym ¢leniim
saturovat své potieby, kam zahrnuje i potfebu emocionalni blizkosti, interpersonalnich kontakta
a potfebu komunikace, pti¢emz zdtraziuje dilezitost komunikace. (Levicka 2004, s. 19) I ptes
mnohé zmény, probihajici v jeji struktuie, je rodina nadéle pokladana za zdkladni bunku
podilejici se na biologické reprodukci cloveka, ale 1 na jeho reprodukci jako bytosti Vv pojeti

socialnim, kulturnim a pfedevsim mravnim (Levicka, 2004, s. 7).

Michalik poklada rodinu za zékladni prvek spolecnosti a nejdiilezitéjsi socidlni skupinu, ve
které se dité seberealizuje ve své roli. Rodina ma nejlepsi predpoklady dobie vychovat nasi

budouci generaci, déti se zdravotnim postizenim nevyjimaje (Michalik, 2013, s. 6).

S ohledem na pritbéh socializaéniho procesu lze hovofit o rodin€ funkcni, problémove,
dysfunkcni, afunkcni — nefunkéni. Mira rodinného fungovani neni jev stabilni, mtize se ménit
v zavislosti na stadiu, ve kterém se rodina nachézi, nebo na stresovych situacich, které na rodinu

doléhaji (Cabalova, 2011).
Funkce rodiny

Nepostradatelna role rodiny ma vyznamny vliv na mnoho oblasti zivota a osobnosti
cloveka, kde plni fadu dilezitych funkei. Jakym zptisobem bude rodina dané funkce napliiovat,
ovliviiuje mnoho faktord, napt. osobni zkuSenosti jejich ¢lent z predchozi rodiny, sociokulturni

prostiedi, osobnost rodict, ekonomické zajisténi rodiny, atd.

Podle Stielce ,, Funkce rodiny jsou vétsinou chapany jako ukoly, které plni rodina jednak
vuci svym prislusnikim, ale také ve vztahu ke spolecnosti. “ Ve vétSiné piipadi se autoii shoduji

Vv definici nasledujicich zakladnich funkci rodiny:



e Diologicko - reprodukcni funkce - dualezita k zachovani a udrzeni zivota pocetim
a porodem potomka, nastaveni podminek potiebnych pro zivot a vyvoj jedince;

e socializacni a akulturacni funkce - zajiStuje vychovu a vzdélavani déti a preddvani
hodnot a norem, zakofenénych v dané spole¢nosti;

e ekonomicko - zabezpecovaci funkce - spociva predevsim v ekonomickém a materialnim
zabezpeceni podminek pro zdravy a plnohodnotny Zivot jednotlivych ¢lent rodiny;

e emociondlne — ochrannd funkce - poskytuje clenim rodiny jistotu, bezpeci a podporu

(srov. Danielova, 2011; Stielec, 2005, s. 110).

Za dobfte fungujici rodinu tedy miizeme povazovat takovou rodinu, kterd svym ¢lentim
poskytuje bezvyhradnou akceptaci jeho lidské existence; ochranujici prostiedi; podporu osobni
autonomie; zajisténi zakladnich Zzivotnich potieb; vzajemnou podporu a dobry start pro

pronikani do makrosocialniho prostfedi (Rezag, 1998).

Muzeme konstatovat, ze spolu sneustalym vyvojem spolecenskych podminek se
kontinualn¢ vyviji 1 pojeti funkci rodiny a nékteré tradiCni funkce pievzal stat a jim
podporované instituce. Pfesto je v souladu s citovanymi autory rodina povazovana za
nejvyznamngjsi instituci v zivoté ¢lovéka. Zvlasté v ptipad¢ zdravotniho postizeni nékterého
Z jejich ¢lent vystupuje do popiedi dillezitost soudrznosti rodiny a vzdjemné podpory jejich

¢lenn.

1.2 Rodina a dité s postiZenim

V zivote rodiny dochdzi ke smutnym, ale i radostnym udélostem. Za jeden z nejkrasnéjSich
okamzikli Ize povazovat narozeni ditéte. Moznost, ze by se jim (zdravym rodi¢tim) mohlo
narodit dité¢ s postizenim si zpravidla viibec nepfipousti. Kazdy jedinec v pribéhu zivota
zaujima jiné preference na svém zebficku hodnot, jednou z nejvyznamnéjSich hodnot vSak

zpravidla byva zdravi ditéte.

Jankovsky uvadi, Ze rodina s postizenym ditétem ma jinou socialni identitu, v mnohém je
vyjimecna. Vlivem postizeni ditéte se jistym zplsobem meéni Zivotni styl rodiny, kterd se
ptizptsobuje jeho potiebam (Jankovsky, 2006). Podle Matéjcka ma rodina velky vyznam
1 odpovédnost, jelikoZ tvofi nejpfirozenéjsi a zaroven nenahraditelné prostfedi nejcastéjsi
vychovy. Doporucuje pohliZzet na dit¢ s postizenim jako na vychovny ukol, ktery je sice

naro¢ny, ale v podstaté témét vzdy zvladnutelny (Matéjcek, 2001).
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Na vysokou miru odli$nosti a jedine¢nost kazdé jednotlivé rodiny poukazuje Fitznerova,
kdyz uvadi, ze ,, Kazdy z nas Zijeme jiny pribéh a mame na to pravo. “ (Fitznerova, 2010, s. 37).
Obdobné to plati u rodin s ditétem s neptiznivou zdravotni diagndzou. Snazime — li Se zmapovat
socialni situaci v takové roding, je dobr¢ si pfipomenout slova Michalika: ,, Nic neni absolutné
platné a nic neni nemeénné — naopak, realita Zivota jednotlivych rodin se navzdjem zdsadnim

zpuisobem proménuje a odlisuje (Michalik a kol., 2011, s. 24).

V piipadg, Ze onemocnénim je mukopolysacharidéza, Michalik uvadi: ,, Zivot s ditétem
nemocnym mukopolysacharidozou je tezky. Velmi tezky. Je vsak zvladnutelny. ©“ Poukazuje na
obtize, které jej provazeji a rovnéz na skutecnost, ze 1 kdyZ nelze n€které véci z Zivotni drahy
ditéte a jeho blizkych odstranit, 1ze se na n¢ alespon pfedem pfipravit a vyslovuje nékolik rad
a doporuéeni. ,, Zddna situace neni zcela opakovatelnd, Zidna rada neni vycerpavajici, Zadny

osud ditéte a jeho blizkych neni totozny. I to je pro onemocnéni mukopolysacharidozou

charakteristické. Jedno ma spolecné. Je to zIy a zdkerny nepritel. “ (Michalik, 2010, s. 69).

Podle Michalika a kol. (2011) se dosud situace v rodinach pecujicich o ¢lena rodiny
s téZkym zdravotnim postizenim posuzovala nejcastéji podle pfijeti faktu postizeni dané
osoby. Autofi rovnéz uvadéji dalsi skutecnosti, které ovliviiuji postaveni pecujicich rodin, uvadi

znaky téchto rodin a soucasné faktory ovliviwujici kvalitu zivota rodiny a jejich ¢leni:

e Rodina s ¢lenem se zdravotnim postizenim jako neopakovatelnd socidlni jednotka
Zivot kazdé rodiny je utvafen nejriizn&j§imi podminkami, které maji vliv na potiebu
vnéj$i podpory, na vnitini motivaci a soudrznost pecujici rodiny.

e Nizka urover verejné podpory pecujicich rodin
Nedostate¢né zajisténi podpirnych sluzeb ulevné péce a financni narocnost péce
zajisténé profesionalnimi poskytovateli.

e Zavislost rodiny na skutecném stavu zdravotniho postizeni
Pfi posuzovani pecujici rodiny je tieba zohlednit skute¢nou a ocekavanou délku péce,
jeji redlnou a oCekévanou narocnost a objektivni i subjektivni podminky pro péci.

o Ekonomicka situace pecujici rodiny
Problémem je koupé&schopnost piispévku na péci. Omezeni moznosti pracovniho
uplatnéni pecujicich osob je dalsim dopadem na ekonomické znevyhodnéni té€chto osob.

o Vysoka casova narocnost domaci péce
Zjistény pocet dni, po néz dostacuje Piispévek na péc¢i k zakoupeni odleh¢ovaci sluzby

je velmi nizky (pii uhradé 100 Ké&/hod sta¢i pouze na 3 — 7 dni v mésici).
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o Zeny v roli pecujicich osob prevazuji
Ve velké vétsing pripadi pecuje o dité s postizenim matka (Michalik a kol., 2011).
Mat¢jcek (2001) uvadi, Ze narozeni ditéte s postizenim predstavuje pro rodinu
mimofadnou zatéz, na zakladé které musi prebudovat svou soustavu hodnot,
upravit denni rozvrh a jinym zptisobem planovat budoucnost. Nejzdravéjsi rodiny jsou schopny
Celit obtizim a rizikim chronického onemocnéni nebo postizeni, piekonat tuto situaci
a zlepsit svou kvalitu Zivota. Zit dobfe i pfes nejistotu nemoci a namahu s tim spojenou je

obrovskou vyzvou, zdiraziuje pomoc odbornikd a vnéjsich zdroju podpory (Rolland, 2004).

Komunikace s 1ékari

Narozeni ditéte s postizenim je pro vétSinu rodi¢ti naro¢nou zivotni situaci, se kterou je
tieba se vyrovnat, coz kazdy jednotlivec zvlada jinak. Pfijeti postiZzeni ditéte v rodin€ ovliviiuje
rovnéZ zpusob, jakym probihda komunikace s 1ékafi a jak se rodie o nepfiznivé zdravotni
diagn6ze dozvédeli. Jednotny piistup ke zpiisobu sdélovani neexistuje, existuji vSak urcité
doporucené modely, které jsou pii sdélovani Spatnych zprav vhodné.

Linhartova uvadi, ze pii sdélovani Spatnych zprav vznikaji zcela individualni konkrétni
komunikacni situace. Jako psychicky zatéZzovou situaci ji vnima rovnéz lékaf, ktery si je
védom, Ze pacient zpravu téZce piijme, nemuze se ji vSak vyhnout (Linhartova, 2007). Za jeden
piibuznym. Za smutnou, nebo Spatnou zpravu je pfitom povazovana jakakoliv zprava, kterd
predstavuje urcité omezeni, ¢i potenciondlni ztratu. MlZe ji pfedstavovat diagnéza chronické
nemoci, zdravotniho postizeni, nebo zprava o umrti (Ayers, De Visser, 2015).

Linhartova zduraziuje nutnost pfipravy lékafe na sdéleni negativni zpravy spocivajici
zejména ve vybéru vhodného Casu a mista setkani, jelikoz oba tyto faktory ovlivituji prabeh
rozhovoru. (Linhartova, 2007) Profesionalové ve zdravotnictvi maji velky vliv na rodinu,
zejména vyznamnym se jevi uvodni setkani a rady poskytnuté v ¢ase diagnozy. (Rolland, 2004)

Linhartova dale hovoii o vhodném prosttedi pro sdélovani neptiznivych zprav. Prostfedi
by mélo byt pacientovi ptijemné, bez rusivych vjemu, rozhovor by mél probihat ve vstficné
a pratelské poloze. Spatné zpravy se doporucuje sdélovat osobné, a to Setrné, ale jasnd.
V soucasnosti se prosazuje model tvrdé pravdy, sdélené profesionaln¢, sohledem na
fyziologické, psychologické a socialni disledky zpravy pro pacienta (Linhartova, 2007).

Vyzkumem bylo zjiSténo, ze nejspiS neexistuje univerzalni idealni zplsob informovani
rodicu tak, aby byli vSichni spokojeni, jelikoz jejich ptani se v tomto sméru lisi. Mnoha rodi¢im
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vadi, ze se nedozvédéli vse hned na zacatku, ale postupné. Jini upfednostiiuji postupny piisun
informaci, aby mé€li mozZnost zpracovat nepiizniva sdéleni vyrovnat se s nimi. Pro matku ditéte
s postizenim neni dilezité pouze sdéleni, které ji 1ékar fekne o ditéti, ale 1 zpusob, jak ji to fekne
(Vagnerova, Strnadova a Krejcova, 2009). Piijeti zpravy zavisi na ptijemci, ale souc¢asné i na
zpusobu sdéleni a velmi zalezi na zplsobu podani této zpravy, tj. na komunikaci Iékaie

a pacienta. Obecné ptibyva vice stiznosti na zpisob podani informace - tedy komunikaci, nez
na lécbu a péci (Linhartova, 2007). Rovnéz Fitznerova (2010) uvadi, Ze si rodi¢e na 1ékare
zpravidla nestézuji z divodi odbornych pochybeni, ale spis§ s ohledem na zptisob jednani Iékait
v nékterych situacich.

Komunikace zaujima v nasem zivoté dilezité misto, stejné je tomu i pii sdélovani
neptiznivé diagnézy v rodin€. Lékafti (a dalsi odbornici) mohou svym zplisobem komunikace
ptimo ovlivnit zptisob pfijeti neptiznivé zpravy, kdy si rodinni pfislusnici pfistup a slova lékait
pamatuji velmi dlouho, ¢asto po cely zivot. Odbornici se v literatufe zamétuji predevsim na
sdélovani onkologického onemocnéni, protoze byva castou nepiiznivou zpravou. N&kteti
odbornici se vSak jiz pifimo vénuji détskému pacientovi a jeho rodiné v souvislosti se

sdélovanim nepfijemné diagnodzy, kterou mize byt zdvazné onemocnéni, nebo postizeni ditéte.

Vyrovnani se S postiZenim ditéte a faktory, které je ovliviiuji

V' Zivote cloveka existuje jen malo tak narocnych situaci, jako je ta, v niz se
dozvida o tézké memoci c¢i zdravotnim postizeni blizké osoby (ditéte, rodice, dalsiho
pribuzného). A stejné jako se nejde pripravit na jiné necekané udalosti, nejde se pripravit
ani na tuto.” (Michalik a kol., 2011, s. 24). Podle Michalika zasdhne kazdé¢ho sdéleni
o smrtelné nemoci ditéte, ale reakce se budou nutné€ riznit stejne, jako se 1isi lidé mezi sebou.
,, Ale vsichni — kromée opravdu zvldstnich vyjimek — potirebuji nebyt sami.“ Hovoii o ¢loveku,
jako tvoru spolecenském a to i ve chvilich, kdy mu neni zrovna do zpévu. (Michalik, 2010,
s. 71) Tomalova, Dupalova a Michalik (2015, s. 39) hovoii o zménéné situaci, ve které se cloveék
ocitl a vybizeji k rozhlédnuti, naleznuti a aktivizaci své jednotky pieziti. Uvadéji rovnéz, ze
., Nékteri lidé v urcitych situacich chtéji byt sami - sami se sebou. *

Objevi - li se zdravotni problémy, vSichni se divime: ,, Pro¢ my? “a ,, Proc ted’? “ (Rolland,
2004). Nevi - li lékafi, o jaky problém se jednd, dostava se rodina do obtizného
procesu hledani diagnézy. To je spolu s nedostatkem informaci o moznostech 1é¢by a péce
zpravidla zdlouhavy, vy€erpavajici a frustrujici proces. (Vagnerova, Strnadova a Krejcova,

2009; Fitznerova, 2010).
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Narozeni postizené¢ho ditéte do rodiny piedstavuje velkou zménou pro vsechny jeji
¢leny. Rodina se musi vyrovnavat s nastalou situaci, je vystavena vét§imu vychovnému zatizeni
a mnoha zménam ve svém fungovani. ,, Rodice se ocitnou v naprosto neocekavané realite,
prozivaji hluboké zklamani. Hledaji odpoveéd na otdazku, proc pravé jim se narodilo postizené
dite”. Kazdy jednotlivy €len i celd rodina se vyrovnava se situaci jinak, zpravidla vSak
prochézi typickou fadou stadii emocnich reakci:

e S0k

e popfeni

e smutek, zlost, pocit viny

e rovnovaha

e reorganizace
,,Posledniho stadia vsak nedosdahnou vsichni rodice, prevladaji smutek a pocit viny...*
(Pipekova 2006, s. 40 - 41).

O tématu vyrovnani se S nastalou situaci a zpracovani zatéze rodi¢i s nemocnym ditétem
piSe i Vagnerova. Hovoii o téchto fazich: ,fdze Soku a popreni, faze bezmocnosti, faze
postupného vyrovnavani se s probléemem a prizpiisobeni se, faze smlouvani, faze realistického
postoje.“ Rodice jsou smifeni S postizenim a piijimaji dité takové, jaké je. Oproti Pipekové se
jedna o jiné nazvy jednotlivych fazi, jimiz rodice prochazeji, ale pribéh je obsahové stejny. Po
pocatecni fazi Soku po sdéleni diagnozy nésleduji projevy bolesti, zalu, Gzkosti a viny, ¢i
selhani, nasleduje obdobi realistického hodnoceni situace a ziskavani informaci a nakonec
dochazi k piekonani krize (srov. Pipekova 2006, s. 40 - 41; Vagnerova, 2012, s. 165 - 168).

Clovek vétsinou projde viemi fizemi, nékdy viak v piipadé vytdsnéni nemoci vynecha
posledni etapu, tedy smifeni. Délka jednotlivych fazi se lisi, zavisi na psychické sile pacienta
v okamziku sdélovani diagndzy a na osobnostnich kvalitdich pacienta (Linhartova, 2007).
Zadny zplisob nasi odezvy na sdéleni nepfiznivé diagndzy nelze povazovat za spravny, nebo
nespravny, nebot’ kazdy déla, co je v jeho silach (Fitznerova, 2010).

Michalik se odvolava na nékolik praci psychologi, ktefi se vénuji této problematice a dale
uvadi: ,, V situaci rodicii deti nemocnych mukolysacharidozou miZeme nékteré z obecné
uvadenych fazi prijeti nepriznivé zpravy uvést a mirné upravit. “ Dale uvadi tyto faze:

o Sok
o ZavrZeni, n€kdy téz popteni informace. Hovofime o potlaceni a nepfijeti diagndzy jako
problému. Jedna se o dalsi obrannou reakci organismu, ktera potkava castéji otce déti.

e Bolest, dalsi z privodnich jevii MPS, piichazi pravidelng, i nepravidelné.

14



e Pochopeni podstaty onemocnéni, limiti a pfipadné 1é¢by a alespon ¢asteéné pochopeni
vlastni situace pecujici osoby a jeji role v budoucim zivoté s nemocnym ditétem.

o Prijeti. VétSina pecujicich osob své dité pfijme i s tak zdvaznym onemocnénim.

e Hrdost, dodavaji do ostatnich fazi pfijeti a prozivani tohoto stale jesté vétSinou

smrtelného onemocnéni ditéte jen nejvetsi optimisté.

., Ivari v tvar mukopolysacharidoze by se spise hodilo napsat, Ze plati jen omezené. Jak kdy

a jak u koho — chtelo by se dodat ... (Michalik, _Zeman a kol., 2010, s. 72 — 73).

Kazda faze mlze trvat rizn¢ dlouho, nékteré mohou byt vynechany, nebo se opakovat,
je neopakovatelnost a vyjimecnost kazdého lidského osudu (Tomalova, Dupalovéa a Michalik,

2017, s. 12).

Podle Vagnerové, Strnadové a Krej¢ové (2009) si rodi¢e musi o svém ditéti utvorit novou

predstavu, ktera zahrnuje skute¢nost zdravotniho postizeni a pokusit se nalézt smysl této reality.

Prijeti ditéte s postizenim rodi¢i je v mnoha ohledech naro¢ny proces. Zvladnuti této
psychické zatéze a vyrovnani se s postizenim ditéte ovlivituje (MiMO zpiisobu a doby sdéleni
zavazné informace, kterému jsme se podrobnéji vénovali vySe — pozn. autorky) mnoho faktoru.
Co lze povazovat za faktory ovliviiujici vyrovnani se ¢lenti rodiny s postizenym ditétem uvadi

Krejéirova (2006).

Druh postizeni a jeho zavaznost. Rodice se velmi tézce vyrovnavaji s postizenim, nebo
onemocnénim, které neni prilis viditelné a postizenim, které dité€ vyrazné viditelné stigmatizuje.

Nejslozitéji se rodice vyrovnavaji s intelektovym a zavaznym somatickym postizenim ditéte.

Ekonomické faktory a formalni sit. Vyrovnavani s postizenim ditéte zna¢né ovliviiuje
socialni opora a dostupnost pomoci, pficemz pomoc mutize mit rizny charakter (napi. finan¢ni
podpora, emocni opora blizkych osob a dals$i odborna pomoc zdravotnickych, vzdélavacich

a socialnich instituci (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009).

Etiologie nemoci ¢i postizeni. Pochopeni etiologie a pfi€in postizeni muze eliminovat
pocity viny a vést ke smifeni se s postizenim. Rodice velmi téZce pfijimaji geneticky podminéna

postiZeni a postizeni, jehoZ pfi€iny jsou nejasné.
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Individudlni charakteristika postizeného ditéte je zavisla na véku, ve kterém se projevil
zdravotni problém a osobnosti ditéte (jeho temperamentu, socidlni reaktivité, komunikacnich

schopnostech, emo¢nim ladéni, atd.).

Individualni charakteristika a postoje clenu rodiny. Dulezita je osobnost rodict, jejich
zdravotni stav, odolnost vii¢i stresu, fyzicka sila, vlastni sebepojeti a sebeticta a socialni

dovednosti. S tim souviseji styly zvladani, copingové strategie.
Mira zavislosti ditéte na péci jiné osoby, kterou vyrazné ovliviiuje zavaznost postizeni.

Prostredi. Misto, kde rodina zije (vesnici, ¢i mésto) a socialni prostfedi (Sir$i rodina,
ptatelé, znami a vSichni, kdo jsou ochotni poméhat). Lépe pfijima postiZeni ditéte rodina Zijici
ve vétsim mésté s fadou specializovanych zatizeni (rehabilitacni, zdravotnicka, Skolské a dalsi

zafizeni), nez rodina zijici na vesnici, pro kterou jsou specializovana zafizeni hiife dostupna

a kde rodina ztraci anonymitu a je sttedem zdjmu svého okoli.

Rodina, jeji struktura a kvalita vztahi. Ptijeti ditéte s postizenim ovliviiuje Gplnost
a slozeni rodiny, pocet a poradi déti, potadi ditéte s postizenim (jedna - li se o prvorozené dité,
zvladaji rodice huife své rodicovské role), ekonomické faktory - vySe piijmu, dosazené vzdélani
¢lent rodiny, spole¢enska prestiz, ucast prarodi¢i na chodu rodiny, citova hodnota (jez dité pro
rodice predstavuje), chténost nebo nechténost ditéte a oCekavani, kterd rodice do ditéte vkladaji.

V piipad¢, ze postizeni vzniklo v prub&hu zivota ditéte, neni narusena rodicovska identita
anedochazi tolik k ohrozeni prestize rodicu, jelikoz dité€ bylo do té doby piijimano, jako zdravé.
Rovnéz Siroké okoli takto vzniklé postizeni 1épe akceptuje. Rodice se tak mohou nerusené

soustiedit na postizené dit¢, aniz by museli branit vlastni sebetctu.

1.3 Zména struktury a fungovani rodiny s postiZenym ditétem

Péce o dité s postizenim se postupné stava realitou vSedniho Zivota rodiny, jeji béznou
soucasti, ktera dava smysl. Bézny Zivot rodinnych ptislusnikii a vnimani dtlezitosti véci se
meéni s novou perspektivou ptichodu postizeni ditéte. Pozornost soustfedéna K vlastni bolesti
zpuisobenou postizenim ditéte se presouva k hledani moznosti souziti. Rodiné se tak otevira
novy obzor, ktery kromé& bolesti a trapeni predstavuje prostor pro nové prozitky.

,»Mukopolysacharidoza prinasi a bude prinaset véci, které rodice neovlivni ani villi ani
rozumem ‘. Tyto situace jsou nezvratné a neménné a neda se je piechytracit, stejné se projevi —

je to nezvratny pribéh nemoci (Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 84).
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Matka jako neformalni pecujici a nemocné dité

Michalik (2010, s. 89 - 91) uvadi, ze mukopolysacharidéza se tyka celé rodiny, vSech
v okoli ditéte Stale vice se vsak potvrzuje, ze ,, nejtézsi brimé s nemoci spojené nesou zZeny —
maminky nemocného ditéte. * Jsou to zpravidla ony - matky, které zistavaji doma, jestlize to
vyzaduje mira postizeni ditéte. Pfedpokladem je rezignace pecujici matky na vlastni profesni
kariéru, cesta, jejiz soucasti jsou dlouhé hodiny osaméni a ¢ekani, stereotypni ¢innosti a z toho
plynouci jednotvarnost a vycerpani. Disledkem je nastupujici unava z dlouhodobé péce.
., Unava, kterd vypada, ze nikdy neskonci. To je udél rodicii pecujicich dlouhodobé o dité
nemocné mukopolysacharidézou. * (Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 95 — 96).

Autoti zde vychazeji z vysledkt vyzkumu ,,kvality Zivota osob pecujicich o dité se
vzdacnym onemocnénim*, ktery byl proveden v roce 2010 a zic¢astnilo se ho 278 respondentd.
Ani v jednom piipadé nebyl hlavni pecujici osobou muz. U Mukopolysacharidozy je nejvice
pecujici osobou v 85% Zena, v 15 % se ¢lenové rodiny v péci stiidaji (Michalik, Zeman a kol.,
2010, s. 91).
naro¢na a vycerpavajici, coz je pfirozené, je vsak rovnéz spojend s laskou, odhodlanim a ma
k dispozici systémem podpory. ,,Je potreba, ba primo nutnost vlastni unavu pripustit, poznat
a umét s ni pracovat. “ (Tomalové, Mastalit, Dupalova, 2017, s. 192).

V CR neni legislativné ukotven pojem neformalni peéujici, vymezeni je vazano pouze na
specifikaci osob piijimajicich péci, tedy zavislych na pééi druhé osoby. Triantafillou a kol.
(2010, s. 8) identifikuje neformalni pecujici jako specifickou skupinu osob, kteti uspokojuji
potieby piijemct péce, ale soucasné sami potiebuji pomoci uspokojit své potieby. Tyto osoby
nejsou proskoleny K zajistovani péce, nemaji jasné danou pracovni dobu, ani pracovni smlouvu
a povinnosti a prava z ni vyplyvajici. Graham (1983, s. 16) uvadi, Ze neforméalni pecujici
poskytuji nekoncici ¢innost, jejiz obsah neni specifikovan, tato ¢innost je vidét v okamziku,
kdy neni udé€lana. Péce je poskytovana jakémukoliv ¢lenu rodiny se ztratou sobéstacnosti
a nemoci, vychazi z lasky a emocionalniho vztahu mezi pecujici a zavislou osobou, jako
piirozena a samoziejma napln rodiny. Triantafillou a kol. (2010) rovnéz uvadéji, ze péce je
zalozena na lidskych vztazich. Na rozdil od autorky Graham mohou byt motivem péce vyjma
rodinné, i vazby piatelské mezi osobou zavislou a pecujici. Hlavnim divodem poskytovani je

zajisténi péce blizké osobé.
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Pro ucely této diplomové prace chapu pod pojmem neformdlni pecujici osoby, které
poskytuji kazdodenni péc¢i ¢lenim rodiny (détem s onemocnénim Mukopolysacharidézou)

Vv jejich domacim prosttedi, zejména jejich matky

Vztah manzZeli (partneri)

Manzelsky vztah se zejména zpocatku ocita pod silnym tlakem, jeho kvalita je ptfichodem
ditéte s postizenim zasadnim zplsobem provétena. ,,Kvalita manzelstvi a opora partnera je
jednim z nejvyznamnéjSich socialnich faktorii, které ovliviiuji zvladani zatéze spojené

s narozenim postizené¢ho ditéte.” (Vagnerova, Strnadova, Krejcova, 2009, s. 192).

Rodice pied sebou zacnou skryvat své pocity, nau¢i se sebou mlcet. Tim dochazi
k naruseni vzajemného kontaktu, komunikace vazne. Muze se objevit vztek na partnera, hledani
a svadéni viny na partnera. Tento vztek vsak zpravidla byva projevem projekce agresivnich
pocitil vii¢i postiZzeni ditéte. Podobné je to 1 v piipadé, kdy se rodi¢e nestejnomérnym tempem
a zpusobem vyrovnavaji s postizenim ditéte. Faze popirani mtze u otce trvat déle a v§e muze

vést az ke vzniku manzelského konfliktu a rozpadu rodiny (Krejéitova a kol. in Ri¢an, 2006).

Nelze opomijet ani roli tatinkd, na nich zpravidla lezi starost o ekonomické zajisténi
rodiny. Jsou vystaveni pozadavkiim zaméstnavatele a mohou konfrontovat podminky, které
maji k praci a odpocinku oni a ostatni kolegové. Nelze se tak vyhnout nepiijemné zkusenosti,
kdy otec ditéte v nékterych ptipadech od rodiny odchéazi (Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 91).
Michalik (2010) uvadi, Ze vyCerpani, stereotyp a tinava z dlouhodobé péce poskytuji zpravidla
minimum pfileZitosti pro to, co je obvykle nazyvano budovanim partnerského vztahu, coz se

diive, ¢i pozdéji projevi. Oba partnefi vSak zlstavaji rodi¢i nemocného ditéte.

Zivot s ditétem s postizenim mize mit na rodide i pozitivni dopady, kterymi mohou byt
radost a uspokojeni plynouci z péce o dité, posileni rodinnych a partnerskych vazeb, sdileni
lasky s ditétem, posun K lepsimu ¢lovéku a menSimu sobectvi, zménu zivotni perspektivy
a smyslu Zivota (Vancura, 2007). Rovnéz Michalik (2010, s. 91) uvadi, ze miize dojit k posileni

vazby obou partnerd.
Sourozenecké vztahy

Sourozenci spole¢né travi mnoho ¢asu, zpravidla vice, nez s rodici. Sourozenecky vztah je
tak jednim z nejdelSich vztahli v naSem zivoté, jez se neustale vyviji, v prubéhu ¢asu se mize

meénit jeho kvalita, i charakter.
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Onemocnéni €i postizeni ditéte vnasi zaté€z do partnerského vztahu rodici, ale soucasné
pusobi 1 na dalsi déti v rodiné. Vyjma vyrovnani se s narozenim sourozence se musi vyrovnat
I snervozitou rodi¢l, ktera plyne z postizeni sourozence, dochazi tim k fyzickému, ale
i emociondlnimu vzdaleni se od rodici. Zejména v pocateCnich fazich vyvoje ditéte
S postizenim mu rodi¢e vénuji mnoho péfe a Casu a dochazi Casto k opomijeni zdravych
sourozencl, zdravy sourozenec se citi opomijen a zarli. Takova situace se mu jevi jako
nespravedlivd a miize vést aZz k vybudovani negativniho nebo neptatelského vztahu. (srov.
Vagnerova, 2012; Bazalova, 2014). ,,Zdravé dité pottebuje prave tolik lasky a pochopeni, jako
dit€¢ nemocné.” M¢lo by védét, Ze jej mame stejné radi, jako jeho sourozence. I zde plati v§eho
S mirou. Zdravy sourozenec tak nema byt odstrkovéan, ale neni vhodné mu cesticku pftili$

umetat, jelikoZ i on mlze sviij osud ovlivnit a zvladnout (Michalik, Zeman a kol, 2010, s. 95).

Slowik pojednava o nevhodnych vychovnych stylech, které se mohou vyskytnout
v nékterych rodinach. U prvniho piistupu se zajem a pozornost soustfedi na dité s postizenim
a zdravy sourozenec se odsouva do pozadi, druhym ptipadem je zaméteni zajmu na zdravé dité
jako prostfedek kompenzace neuspokojeni z narozeni ditéte s postizenim. Oba tyto pfistupy
narusuji zdravé vztahy v roding a jsou zatézi pro zdravého sourozence (Slowik, 2007). ,, Takhle
pomalu, ale jisté je zdravy sourozenec pripoutivan k domdcimu kolotoci péce. “ Tento jev ma
i svou kladnou stranku. Zdravé dité se tak nauci spousté¢ dovednosti a socidlnich zkuSenosti,
které se mu budou v budoucnu hodit, o mnoho dalSich vSak bude ochuzen. Nejpalcivéjsim
problémem je omezeni kontaktu se zdravym prostiedim a vrstevniky, jelikoz rodice déti

s tézkym postizenim Casto omezuji kontakty ,,s t€mi na druhém biehu.“ (Michalik, Zeman

a kol., 2010, s. 94).
Sirsi rodina a spole¢nost

Narozeni ditéte s postizenim nepiedstavuje tézkou situaci pouze pro nuklearni, ale i pro
SirSi rodinu. Vagnerova (2009) uvadi, ze chapajici prarodi¢e ptedstavuji neocenitelny zdroj
podpory pro rodi¢e ditéte. Takovi prarodi¢e jsou schopni pomoci svym détem vyrovnat se
s postizenim jejich ditéte, jsou zdrojem emocionalni i financni podpory a pomahaji s péci

0 vnouce.

Existuji pfipady, kdy prarodice nejsou schopni pfijmout postizeni ditéte predevSim
z divodu, ze v minulosti byly takovéto déti zpravidla umistovany do tstavi, nebo se nejsou
schopni vyrovnat s tim, ze jejich pravnouce se lisi od ostatnich déti (Michalik, 2013). Rodice

maji (i kdyZ se to nezdd) oproti prarodiciim jednu vyhodu - maji dit¢ u sebe. Mohou se s nim
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v tézkych chvilich mazlit, chovat je, divat se na n¢€ a starat se o n¢, pokud to potiebuje. Prarodice
tuto moznost nemaji, jsou sami se svym zklaméanim, strachem a obavami. ,,Sami se svym
nerozuménim.* (Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 101).

Skute¢nost postizeni ditéte meéni nejen uzkého rodinného kruhu, ale i vztahl se pole¢nosti.

,Rodina s postizenym ditétem ma jinou socialni identitu.“ (Vagnerova, 2009, s. 164).

Pfichod ditéte s postizenim muze vést k destabilizaci rodiny, nebo miize naopak vést
K jejimu stmeleni a posileni. Zvladnou - li se rodice vyrovnat s traumatem ditéte s postizenim,
dochazi zpravidla ke zlepSeni kvality jejich vzajemného vztahu, ten miuZe nabyvat jinych

hodnot nez v minulosti (Vagnerova, 2009).

Situace je pro prarodice i §irSi spolecnost Casto komplikovana skutecnosti, ze nemaji
k dispozici dostatek informaci o postizeni, zpravidla o takovém postizeni nikdy neslyseli. Zatéz
vznikla v disledku narozeni ditéte s postizenim, ovliviluje zplisob zivota rodiny, dochazi ke

zménam, muze dojit ke zméné sociokulturniho statusu rodiny.
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2 Zdravotni postiZeni

U terminologie zdravotniho postizeni se lze setkat s n¢kolika pojmy, které se vyvijeji pod
vlivem spole¢enskych zmén, napt. defekt, handicap nebo disabilita. V modernim pojeti se pod
vlivem humanistického pojeti preferuje oznaceni osoba s postizenim. Existuje mnoho moznosti
definice zdravotniho postizeni, zalezi, zda termin definujeme v Gvahu medicinského ¢i
socialniho modelu. Socialni model chape postizeni jako problém spolecnosti, v niz se nachazeji
bariéry. Terminologie se v ramci pedagogiky neustale vyviji pod vlivem novych pfistupti
k problematice péCe o osoby s postizenim nebo znevyhodnénim. Ve svété se terminologie
vyvijela pod vlivem jinych historickych vychodisek a neexistuje tak rovnéz jednotna
terminologie. Pred rokem 1990 se po vzoru Sovétského svazu uzivaly pojmy defekt,
defektologie ¢i defektivita. V modernim pojeti se piiklanime k zapadnim zemim s terminy
handicap ¢i specialni potfeby (Jetabkova a kol., 2013). Definice postizeni se poji se socialnim,
personalnim i ekologickym aspektem, postiZzeni proto bude vzdy obsahovat osobni dimenzi.
Prestoze hovofime o postizeni jako vysledku poskozeni spiSe ve smyslu socidlniho
vyclenovani, otazkou vzdy zlstava, jaky subjektivni vyznam ma postizeni pro handicapovanou
osobu, tedy jaky je personalni aspekt postiZzeni (Pipekova a Vitkova, 2010). Individualita
osobnosti je vyznamné podstatngjsi, nez postizeni, které se u ni projevuje. Clovék dal3i

vlastnosti a kvality, neni pouze ,,postizeny* (Vitkova, 2006).

V poslednich letech se na celosvétové trovni prosazuje tendence vnimani a uvadéni
Clovéka a jeho individuality na prvnim misté, teprve nasledné jsou zminovany jeho
charakteristiky. V praxi se tak posouvame od terminti ,,zdravotné postizeny* nebo ,,zdravotné
postizeny ¢lovék™ k terminu ,,&lovék - jedinec se zdravotnim postiZzenim* (srov. Svarcova,
2012, Vitkova, 2006, Slowik, 2006). Diiraz je kladen na to, aby pojem oznacujici postiZeni stal
Zasadni zména se v terminologii udala diky humanizaci specialni pedagogiky. Ta pfi
oznacovani osob zdlraziiuje, Ze hovotime o lidskych bytostech. Postizeni nebo znevyhodnéni
piedstavuje az naslednou charakteristiku (Jetabkova a kol., 2013). Pipekova a Vitkova (2010)
uvadi k terminu jedinec se specidlnimi potfebami, ktery je uzivan Vv soucasnosti. Osoby
s postizenim pfispivaji k riiznorodosti spole¢nosti, nejsou jini, ale maji v riiznych etapach zivota
své specifické potfeby. Termin postizeni a zdravotni postiZeni jsou povaZzovana za synonyma,

pojem zdravotni postiZeni se hojné uzivan v legislativé (Jefabkova a kol., 2013).

Jetdbkové a kol. (2013) uvadi, ze definice zdravotniho postiZzeni (znevyhodnéni) vychazi

ze socialniho nebo medicinského kontextu problému jedince. V Ceské legislativé termin
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zdravotni postizeni prameni z medicinského piistupu. Podle n¢j brani ¢lovéku v socializaci
zdravotni postizeni. Podle socialniho modelu nebrani uplatnéni osoby se zdravotnim postizenim
ve spolec¢nosti jeji postizeni, ale skute¢nost, ze prostiedi neni ptizptisobené. Mezinarodni
klasifikace nemoci a pfidruzenych zdravotnich problému v desaté revizi (MKN — 10) oddéluje
medicinsky a socialni pohled a uvadi oddélen¢ postizeni (medicinsky pfistup) a znevyhodnéni
(socialni piistup). Oba ptistupy shrnuje MKF do jedné definice disability, tedy postizeni.
,Disabilita je snizeni funkcnich schopnosti na urovni téla, jedince nebo spole¢nosti, ktera
vznika, kdyz se obCan Se svym zdravotnim stavem (zdravotni kondici) setkava s bariérami
v prostiedi.” Vymezeni MKF ,,neklasifikuje osoby, ale popisuje a klasifikuje situaci kazdého
¢loveéka v fadé okolnosti, vztahujici se ke zdravi. (MKF, 2008, s. 9).

Umluva OSN o pravech osob se zdravotnim postizenim, kterd byla Ceskou republikou
ratifikovana v roce 2009, v ¢lanku 1 uvadi: ,,Osoby se zdravotnim postizenim zahrnuji osoby
majici dlouhodobé fyzické, duSevni, mentalni, nebo smyslové postizeni, které v interakci
S riznymi piekdzkami miize branit jejich plnému a u¢innému zapojeni do spolecnosti na
rovnopravném zaklad¢ s ostatnimi.“ Tato smlouva je vedena ucelem podporovat, chranit
a zajiStovat plné a rovné uzivani vSech lidskych prév a zdkladnich svobod vSemi osobami se
zdravotnim postizenim a soucasné snahou podporovat jejich piirozenou dustojnost.
(Umluva...) Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach uvadi zdravotni postizeni ,,télesné,
mentalni, dusevni, smyslové nebo kombinované postiZeni, jehoz dopady ¢ini nebo mohou ¢init

osobu zavislou na pomoci jiné osoby.* (Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach).

V pedagogickém kontextu ptedstavuje jedinec s postizenim dité, mladého cloveka
a dospélého s takovym omezenim v uceni, socidlnim chovani, psychomotorickych
schopnostech, komunikaci a feci, jehoz spoluti¢ast na zivoté spolec¢nosti je ztiZzena a potiebuje
specialnépedagogickou podporu (Pipekova, Vitkova, 2010). Nejcastéji délime zdravotni
postizeni na mentalni, duSevni, télesné, sluchové, zrakové a fecové. Dale sem fadime dalsi
skupiny, které jsou Casto opomijeny, a to postizeni kombinovana a nemocné civilizaénimi
chorobami. (Michalik, 2010) Jednotlivé druhy postiZzeni vyplyvaji z omezeni sluchu,
zraku, te€i, inteligence, podplirnych a pohybovych funkci a emocionality, ty se projevuji
klinickym obrazem, ¢&i chronickym onemocnénim. Casté jsou kombinace postizeni (Pipekova,

Vitkova, 2010).
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2.1 Vzacné lysosomalni onemocnéni Mukopolysacharidoza

Vzacna onemocnéni nejsou zpravidla v klasifikaci zdravotniho postizeni zahrnuta. Nemoc
je v Evropé povazovana za ojedinélou nebo vzacnou Vv piipadé, ze postihuje méné nez 5 osob
2 10.000 obyvatel. U 75 % pacienti se vzacna onemocnéni vyskytuji v détském veku, asi tietina
z détskych pacienti se nedoZije péti let. Onemocnéni jsou rozdilnd svou zavaznosti, ale
zpravidla je praimérna délka Zivota téchto pacientl podstatné zkracena, n€ktera mohou zpusobit
smrt jiz pii narozeni. Vhodnou péci dnes jiz u nékterych typi Ize prodlouzit délku Zivota
a zlepsit jeho kvalitu (Ehler, 2013). Vétsina vzacnych onemocnéni ma chronicky progresivni
charakter, jsou obtizné 1é¢itelna ¢i nevylééitelna. Vzacnych onemocnéni existuje dle odhadu
6 - 8 tisic (Macek in Kubackova, 2014). Nékolik desitek onemocnéni je skute¢né mimoradné
vzacnych, jejich vyskyt v populaci je uvadén pomérem 1:500 000 i vétsim. Shrneme-li vSak
pocet pacientil se vSemi vzacnymi onemocnénimi, vyjde ndm znac¢ny pocet pacientll, kteti trpi
nékterou z nich. Celkove je udavan vyskyt téchto onemocnéni jako 3% - 4% v populaci, to ¢ini
v CR cca tii tisice novych pacientii roéné. Duisledky onemocnéni jsou pro pacienta velmi
riznorodé¢, nékteré jsou fesitelné zmeénou a tpravou stravy. Nékterd onemocnéni jsou vSak stale
nelécitelnd a spéji k predcasnému tmrti, mezi né patii i nékteré typy mukopolysacharid6z
(Michalik, 2012). Michalik zdaraziuje zavaznost t€chto onemocnéni a jejich zdsadni vliv na
kvalitu zivota détskych pacientti. ,,Jednim z charakteristickych rysti vzacnych onemocnéni byva
rovn€Z postupujici progrese zdkladniho onemocnéni, kterd postupné zhorSuje vzdélavaci

i zivotni vyhlidky nemocného ditéte.“ (Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 4).

Vzacna onemocnéni se vyznacuji celou skalou symptomu a znakd, ty se 1iSi ne pouze
nemoc od nemoci, ale rovnéz pacient od pacienta se stejnou nemoci (EURORDIS, 2022).
Vzhledem k nedostatku medicinskych a védeckych poznatki, zlstava velky pocet pacientl
nediagnostikovanych a jejich onemocnéni neni rozpoznano. Tito lidé maji nasledné¢ obtize
ziskat patfi¢nou podporu (Orphanet, 2022). Lékati v terénu nemaji dostatek zkuSenosti se
vzacnymi onemocnénimi, diagnostika tak prob&hne &asto $patné nebo pozdé. Cas postupuje
a prub¢h nemoci se zhorsuje, zvysuje se frustrace jejich rodin a naklady na diagnostiku a 1é¢bu
jsou vynakladany neucelné. U vzacnych onemocnéni, kde jiz existuje 1écba tak dochazi

k nevratnému poskozeni zdravi pacientu (Macek, 2014).

Osoby se vzacnym onemocnénim maji problémy s pfistupem ke zdravotni péci,
zdravotnickou i socialni podporou, plné¢ se nedaii spoluprace jednotlivych nemocnic,
praktickych 1ékaii a specialisti a zaclenéni do spolecnosti a sobé&sta¢nost. Pacienti jsou

vystaveni vys$i psychické, socialni, ekonomické i kulturni zranitelnosti, spravnymi postupy
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vSak Ize témto problémum piedchazet (Orphanet, 2022). Lécba o0sob se vzacnymi
onemocnénimi by méla probihat ve specializovanych centrech, kde se poskytuje vysoce kvalitni
péce experti z raznych obort. Vzacna onemocnéni je tieba v¢asné odhalit na zakladé
klinického podezieni v terénni praxi, spravné diagnostikovat ve specializovanych centrech,
poskytnout pomoc - tcinnou terapii a profinancovat 1écbu, tj. pfipravit farmakoekonomické
podklady pro zavedeni finan¢né naroénych 1é¢ivych piipravki do praxe (Macek in Kubackova,
2014).

V soucasnosti zije v CR dle odhadu asi 20 000 0sob se vzacnym onemocnénim. Kauzalni
lécba je dostupnd pouze u nékolika onemocnéni, U vétSiny onemocnéni je poskytovana
dlouhodoba paliativni 1é¢ba. V poslednich letech se u nas vyviji v oblasti péce o pacienty se
s vzacnym onemocnénim mnoho aktivit, sméfujicich k zajisténi rovného pfistupu ke
zdravotnim sluzbam, kvalit¢ zdravotni péce a bezpeci pacientli (Narodni strategie pro vzacna

onemocnéni, 2018).

Vice nez deset let je posledni inorovy den vénovan vzacnym onemocnénim. Tato tradi¢ni
akce je zamétena na Sirokou vetejnost i ty, ktefi se podileji na rozhodovani ve vécech zdravotni
a socialni péce. Cilem souvisejici osvétové kampané je rozsifeni vSeobecné povédomi o
vzacnych onemocnénich a poukaz na pottebu jejich vyzkumu. Sloganem pro letosni rok bylo
,,Dékujeme, ze jste s nami®“. Tento den je vénovan také vSem, ktefi pacientim pomahaji
zvladnout zivot s nemoci - rodindm, peCovateltim, pratelim, lékafiim, sestrdm 1 pracovnikiim

pacientskych a dal$ich podptrnych organizaci (Den vzacnych onemocnéni, 2022).

Ke zlepSeni situace muze piispét lepsi informovanost o nemoci a jeji diagnostice a terapii.

Vhodna jsou sdruzeni pacientti, ktera umoziuji vyménu informaci i zkuSenosti (Ehler, 2013).

Né&ktera onemocnéni jiz maji svilj vlastni portal, kde se mohou pacienti, 1ékafi i1 Siroka
vefejnost dozvédét celé spektrum uzite¢nych informaci, které se vztahuji K jednotlivym
onemocnénim — napiiklad o mukopolysacharidoze (na webu www.mukopoly.cz), o idiopatické

plicni fibréze (na webu www.plicnifibroza.cz), a mnoha dalsich.

Diky odbornikiim z oboru zdravotnictvi i pomahajicich profesi, za pfispéni pacientt,
jejich rodin a dalSich dobrovolnikli a jejich obétavé praci se povédomi Siroké vetejnosti
o existenci vzacnych onemocnéni a jejich dopadech na b&zny Zivot pacientli postupné zlepsuje.
Cilem této prace vSak neni vyjmenovani téchto onemocnéni, ani jejich rozbor (to by s ohledem
na pocet a specifika téchto onemocnéni, mnozstvi informaci a neustale probihajici vyzkum ani

nebylo mozné). Cilem prace je upozornit na potieby rodin pacientl, které s sebou vzacna
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onemocnéni piindseji. S ohledem na poskytnuté rozhovory se tato prace zabyva socidlnimi
aspekty zivota rodin nemocnych Mukopolysacharidozou (MPS), kterou fadime k lysosomalnim
sttadavym onemocnénim vznikajicich na zaklad¢é poruch metabolismu.

Metabolismus - latkova vymeéna, je permanentni biochemicky proces, na zakladé néhoz se
v bunikach tvoii chemické latky, potfebné k zivotu a spravné funkci bunék a tkani. Soucasné
dochazi k odbouravani odpadnich latek. Na zakladé poruchy jednoho ¢i vice enzymd, které se
podileji na latkové vymeéné nebo zménach transportnich bilkovin, vznikaji dédi¢né poruchy
metabolismu (Zeman in Michalik, Zeman a kol., 2010). Lysosomy (nebo téz lysozomy — pozn.
autorky) jsou buné¢né organely, které se vyskytuji v zivocisnych bunkach, podilejicich se na
recyklaci bunééného materialu. Podileji se na straveni poSkozenych, nebo starych organel a po
smrti bunky ji rozkladaji (Zavodska, 2006). Lysosomalni stfadava onemocnéni jsou Sirokou
skupinu dédi¢nych poruch metabolismu, jedna se o riznorodou skupina vice nez 40 dédi¢né
podminénych onemocnéni. Postizeny pacient ma porusenu jednu, nebo vice lysosomalnich
funkci, nasledkem ¢&ehoz dochazi u pacienti k hromadéni a stfadani nerozloZenych,
neodstranitelnych velkych chemickych molekul — makromolekul, uvnitf lysosomu (Zeman in
Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 6). U pacienti s timto onemocnénim dochazi v lysosomech ke
sttadani glykosaminoglykantit GAG (dfive mukopolysacharidll), coz je dulezita slozka, ktera
urCuje pevnost i elasticitu tkani vcetné chrupavky a cévnich stén (JeSina, Zeman, 2011).
Nasledkem zvétsenych lysosomti se méni tvar bun¢k, coz postupné vede K typickym klinickym
piiznakiim téchto onemocnéni. Diagnoza je zaloZena na laboratornim vysSetfeni jednotlivych

enzymu (Zeman in Michalik, Zeman a kol., 2010).

»Mezi jednu z nej€astéjSich skupin lysosomalnich onemocnéni patii rozsahla skupina
zavaznych onemocnéni, které se oznacuji jako mukopolysacharidozy.” Ty se podle typu
enzymatického defektu a zavaznosti klinického postizeni déli na nékolik typt (Zeman in
Michalik, Zeman a kol., 2010).

Mukopolysacharidoza

Tato c¢ast prace je vénovana charakteristice podstaty dédicného metabolického
onemocnéni - Mukopolysacharidézy (MPS), kterd patii mezi lysosomdlni stfddava onemocnéni

a je s ohledem na ¢etnost vyskytu povazovana za vzacné onemocnéni.
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Autofi vyro¢niho almanachu popisuji Mukopolysacharidozu jako vrozené, dédiné
podminéné onemocnéni latkové vymeény. Je zpisobeno nepiitomnosti diilezit¢tho enzymu
v buiikach, nasledkem ¢ehoz se skodlivé latky stiadaji v tkanich (napf. v mozku, slezing, srdci,
jatrech) a dochazi k zdvaznému poskozeni téchto tkani a organi. Diagnostika onemocnéni
V jeho pocatecni fazi je velmi slozitd, jelikoz se dité rodi a zpocatku vyviji v mezich normy

(Spole¢nost pro MPS, 2014).

Spolainost pro mukopolysacharidosu
- nemocné détl (diviy, chiapd), 2013

Obrazek ¢. 1 Vyskyt osob nemocnych mukopolysacharidézou v CR v r. 2013 (zdroj: Mukopoly, 2022).

Vyse uvedeny obrazek byl potfizen v roce 2013. Neni tedy ptili§ aktudlni, ale prehledné

ilustruje Cetnost vyskytu onemocnéni.

Mukopolysacharidézy fadime mezi onemocnéni s velmi vzacnym vyskytem, ptesto se
v CR narodi kazdy rok nékolik déti nemocnych nékterou z jeho forem. Autofi popisuji
charakteristické znaky MPS, témi jsou mimofadna zavaznost onemocnéni, jeho tézky
a progresivni prubéh provazeny fadou somatickych a funkénich zmén v organismu pacienta
(JeSina, Zeman, 2011). Klinické projevy mukopolysacharid6z jsou velmi rlznorodé.
Charakteristicka je kraniofacialni dysmorfie s hlavnimi dysmorfickymi rysy zejména v oblasti
obli¢eje. K dal§im moznym ptiznakiim patii zakalena rohovka, ¥idké a drsné vlasy, hruba kuze
a disproporéni maly vzrist. Omezena je kloubni pohyblivost, bficho je vyklenuté a patet je

kratsi, na rentgenovych vySetienich jsou patrné dalsi kostni abnormality (Malinova, 2013).
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Diagnéza se provadi na zikladé klinického podezieni vySetfenim (zvySené mnoZstvi
glykosaminoglykanti). Urc¢eni konkrétniho typu je potvrzeno na enzymatické a molekularné
genetické trovni (JeSina, Zeman, 2011). Dédicnost MPS II. typu je gonosomalné recesivni,
vyskytuje se chlapct (divky mohou byt zdravé pienasecky, onemocni jen velice vzacng).
U ostatnich typt MPS je dédi¢nost autosomalné recesivni, oba rodic¢e jsou zdravi pfenaSeci
(heterozygoti). Onemocnéni vznika v piipad¢, ze dostane genetickou informaci o onemocnéni
(mutaci v genu pro danou MPS) soucasné¢ od obou rodi¢u s pravdépodobnosti 25 %
(pravdépodobnost zdravého pienasece je 50 %, ve zbyvajicich 25 % nema tuto mutaci).
V souvislosti s moznostmi prenatalni diagnostiky a piipadné 1écby je velmi dualezita v€asna

diagnostika (Jesina, Zeman, 2011).

Vzhledem K neustale probihajicimu vyzkumu je v souCasnosti u nékterych typt
onemocnéni k dispozici 1é¢ba formou transplantace kmenovych bunék kostni dien¢ nebo
pupecnikové krve; enzymova terapie zalozena na principu dodavani chybé&jiciho enzymu;
substrat redukujici 1écba zaloZzena na zamezeni pfisunu latek do bunky a genova terapie je
zalozena na principu vnaSeni neporusen¢ho genu (JeSina, Zeman, 2011 a Spole¢nost pro MPS,
2014). Soucasti 1écby je socialni a symptomaticka terapie, soustfedénd na zmirnéni projevi
nemoci - rehabilitace, dechova rehabilitace a prevence infekéni endokarditidy, transplantace
srde¢nich chlopni, otorinolaryngologické a o¢ni zakroky, ortopedické korekce kostnich zmén,
stomatologickd péce a podpora dychani (JeSina, Zeman, 2011).

Michalik a Zeman rozlisuji nasledujici typy MPS: ,, Podle poradi, v jakém byly objeveny

3

nebo podle jmen lékarii a lékarek, kteri onemocnéni popsali jako prvni, se MPS oznacuji: ...

e MPS I syndrom Pfaundlera-Hurlerove/ syndrom Scheie

e MPS Il syndrom Hunter

e MPS Ill syndrom Sanfilippo

e MPS IV syndrom Morqui

e MPS VI syndrom Maroteaux Lamy

e MPS VII syndrom Sly (srov. Michalik, Zeman a kol.,, 2010, str. 4;
CanadianMPSsociety, 2022).
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2.2 Mukopolysacharidoza Il — syndrom Hunter

MPS 1l je jednim ze vzacnych metabolickych onemocnéni, je rovnéz oznacovana jako
Huntertiv syndrom. Pojmenovani bylo odvozeno od Charlese Huntera, profesora mediciny
v Manitobé v Kanad¢. Ten jako prvni popsal dva bratry s timto onemocnénim Vv roce 1917.

MPS II ma Sirokou skalu pfiznakd, lisicich se zavaznosti (CanadianMPSSociety, 2022).

Vznik onemocnéni je vazan na poruchu funkce lysozomalniho enzymu iduronatsulfatazy.
Organismus na zakladé chybné genetické informace vyrabi enzym S vyrazné snizenou aktivitou
a nemuze tak ucinn€¢ vykonavat svou funkci. Idunoratsulfatiza v metabolickém procesu
odbourava velké molekuly glykosaminoglykany (GAG), cozZ je slozka mezibunééné hmoty,
vyskytujici se zejména v pojivové tkani (urCuje mechanické vlastnosti, pevnost a elasticitu
tkani). GAG se $té€pi uvnitt bun€k v lysozomech (bunéénych organelach), kde se nasledné
hromadi, zvétSuji velikost a vyplni celou buiiku. K projeviim onemocnéni zacne dochazet, kdyz
postizené bunky ztraceji schopnost zakladnich biologickych funkci (Zeman in Michalik,
Zeman, kol. 2010).

MPS II typu fadime mezi vzdcna onemocnéni. ,,Vyskytuje se pfiblizn€ u jednoho chlapce
ze 120 az 160 tisic.“ U divek je vyskyt zcela ojedinély, popsano bylo méné nez 10 piipadu.
(Magner a Zeman in Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 14) Web Mukopoly (2022) uvadi, ze

Vv soucasnosti zije v CR 7 chlapci s timto onemocnénim.

224

Zbytkova aktivita enzymu vyrazn¢ ovliviiuje miru postizeni a variabilitu MPS Il. Nejtézsi
typ miize probihat jako tézké progresivni Zivot ohrozujici onemocnéni, jehoz manifest se
projevuje v kojeneckém nebo batolecim veéku - typ A. Mirné postizeni se projevuje pozdeji
a s lepsi prognozou - typ B. Mezi obéma typy MPS II neexistuje piesna hranice, tato uméle
vytvofend hranice je tedy povazovana za pomocnou. K prvnim pfiznakim onemocnéni patii
pupecni nebo tiiselna kyla, casté zanéty hornich cest a stfedniho ucha, sedlovity nos, vetsi
obvod hlavy a ztuhlost kloubti. U tézsiho typu se objevuje zpomaleny rist (max. 120 — 140 cm)
a zmény v obliceji, vyvoj v oblasti hrubé motoriky byva opozdén, stejné jako vyvoj feci.
U onemocnéni je charakteristicky vzhled a postava (mirny ptedklon trupu, dopiedu vystupujici
biicho, zkraceny krk, soudkovity hrudnik s hrudni kyf6zou). Koncetiny jsou mirné¢ pokréené,
drobnéjsi ruce s kratsimi, Sir§imi prsty. Vyrazné husté oboci ve stiedu splyva, husté vlasy maji
nizko poloZenou hranici. Vyrazné jsou ztlustélé rty a vpadly kofen nosu. Hlas je hlubsi,
chraplavy, jazyk zvétseny. Casté jsou srde¢ni a plicni komplikace. Chiize se uéi pomaleji,

pfetrvava neobratnost jemné motoriky, ¢asto dochazi k mentdlnimu a kognitivnimu deficitu
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a poruchdm feci. V piedskolnim véku se objevuji zmény chovani a znamky hyperkinetického
syndromu, postupné se v pribéhu let dité zklidiiuje a zhorSuji se pohybové aktivity. Pro
kone¢né stadium je charakteristickd kvadruspasticita a poruchy polykani a dychani. Délka
zivota je rizna, u tézSich forem se déti dozivaji maximalné 15 let (Srov. Magner a Zeman, in
Michalik, Zeman a kol., 2010 a Mukopoly, 2022).

»Moznosti 1écby je ndhrada chybéjiciho enzymu pomoci enzymové substitucni terapie.*
Ta se podava v tydennim intervalu formou tfihodinové infuse. Problémem je skutecnost, Ze
podavany enzym neprochazi hematoencefalickou barierou a neni tak uc¢inny pro pacienty
s postizenim funkce centralni nervové soustavy (v soucasnosti probiha vyzkum podévani
enzymu piimo do mozkomisniho kanalu, vysledky vSak zatim nejsou k dispozici) a finan¢ni
narocnost 1é¢by (ktera €ini u pacienta vaziciho 25 kg cca 7,5 mil. rocnég). Dilezita je i podptrna
(symptomatickd) terapie zahrnujici fyzioterapii, drobné chirurgické operace a ortopedické
zakroky, a psychosocialni podpora rodiny (srov. Magner a Zeman in Michalik, Zeman a kol.
2010; Mukopoly, 2022).

2.3 Mukopolysacharidéza III - syndrom Sanfilippo

MPS 1II je jedno ze vzacnych metabolickych onemocnéni, je rovnéZz oznacovana jako
Sanfilipptiv syndrom. Jeho nazev je odvozen od jména Dr. Sylvestera Sanfilippo. Ten byl
jednim z 1€kaiti ve Spojenych statech, kteti popsali ptiznaky tohoto onemocnéni v roce 1963

(CanadianMPSSociety, 2022).

,Pacienti s mukopolysacharidézou typ III tvoii na biochemické i molekularni Grovni
skupinu Ctyt zcela riznych onemocnéni, ktera si vSak jsou na klinické Grovni pomérné znacné
podobnd az uniformni.“ Na klinické tirovni proto obvykle hovoifime o MPS III, zatimco na

biochemické a molekularni trovni rozliSujeme nasledujici typy:

e MPS IIA je zpuisobena poruchou funkce enzymu heparan N-sulfatdzy

o  MPS IIIB je zpiisobena poruchou funkce alfa-N-acetylglucosaminidazy

e MPS IlIC je zpusobena  poruchou  funkce  acetyl-COA :  alfa-
glukosaminideacetyltransferdzy

e MPS IID poruchou funkce N-acetyl glucosamine 6-sulfatdzy.

Vsechny 4 enzymy se podileji na metabolismu a odbourdvani heparan sulfatu. (Honzik,
Michalik a Zeman in Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 24) Néasledek této poruchy koresponduje
s MPS Il (pozn. autorky).
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,Jako celek se MPS vyskytuje u jednoho ditéte z 66 az 100 000 zivé narozenych déti,*
proto patii spole¢né s MPS [ a MPS Il mezi nejcastéjsi mukopolysacharidozy (Honzik, Michalik
a Zeman in Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 24).

Hlavnimi klinickymi pfiznaky onemocnéni je zavazné progredujici postizeni funkci
centralni nervové soustavy (CNS). U MPS 11l nedochazi k porucham ristu ani zhrub€lym rystm
obliceje, v pozd¢jsich stadiich se objevuje kloubni ztuhlost a deformity patefe. Mezi druhym
a Sestym rokem zivota se méni chovani a rozviji se hyperaktivita a poruchou pozornosti,
poruchy spanku s pievracenym rytmem a noc¢ni nespavosti. Chovani déti je Casto obtizné
zvladatelné, agresivni a je tak ztizeno jejich zaclenéni do predskolniho zatizeni. V dalsi fazi
dochazi ke zpomaleni a zastaveni vyvoje, stagnuji i jiZz naucené schopnosti a dovednosti.
Opakované zanéty stfedousi mohou zplsobit poruchu sluchu, fe¢ je méné srozumitelna
s opakujicimi se slovy. U v§ech déti dochazi k porucham smyslového vnimani (nejsou schopné
zaostfit na predmét), snizeni kozni citlivosti, Casto trpi na hleny a kaSel (dychaji usty
s vyplazenym jazykem). Muze se objevit pfechodna faze stabilizace onemocnéni, ke zlepseni
vyvoje a mentalnich funkei vSak nedochazi. V posledni fazi se prohlubuje neurologické
postiZzeni, zhorSeni jemné a hrubé motoriky vede k umisténi na invalidni vozik, mohou se
vyskytovat epileptické zachvaty. Dochazi ke ztraté kontaktu s okolim, dité je tiché, potize
s polykanim vedou k ubytku vahy. Pacienti s MPS IIIA se dozivaji deseti az dvaceti let, pacienti
s MPS 1IIB tficeti az Ctyficeti let, nejstar§i pacient s MPS IIIC jiz oslavil 30 narozeniny
(Honzik, Michalik a Zeman in Michalik, Zeman a kol., 2010).

Web Mukopoly (2022) uvadi praimérny vék doziti 14 let, v CR jsou i dvé déti starsi 25 let.

Zdiraziiuje vysokou naro¢nost péce o tyto pacienty.

Kauzalni terapie nebyla u pacientti s MPS III dosud objevena, prognéza onemocnéni je
tedy velmi nepfiznivd. LéCba pomoci transplantace hematopoietickych kmenovych bunék
z kostni diené je u vSech typtt MPS III bez efektu, genova terapie je zatim stale ve fazi vyzkumu.
Proto je wvyuzivina pouze lécba socidlni a symptomatickd (stomatologicka,
otorhinolaryngologicka, chirurgicka, ortopedicka a gastroenterologicka) (srov. Honzik,
Michalik a Zeman in Michalik, Zeman a kol., 2010; Mukopoly, 2022).
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2.4 Mukopolysacharidoza IV - syndrom Morqui

MPS IV je jednim ze vzacnych, je také znamy také jako Morquitv syndrom. Pojmenovani
onemocnéni je odvozeno od Dr. Morquia, pediatra v Montevideu v Uruguayi. Ten v 1929
popsal rodinu ¢tyt takto nemocnych déti. Ve stejném roce onemocnéni popsal 1 Dr. Brailsford
z Birminghamu v Anglii, Ize se tedy setkat i s ozna¢enim Morquio - Brailsfordiv syndrom
(CanadianMPSSociety, 2022).

MPS IV (syndrom Morquio), je zpusobena poruchou intralysosomalni degradace (St€peni)

keratansulfatu. Podle druhu enzymu, jehoz porucha onemocnéni zpusobuje, rozliSujeme

2 podtypy:
e MPS IVA - N-acetylgalaktosamin-6-sulfataza
e MPS IVB - beta-galaktosidaza

Frekvence vyskytu je celosvétové udavana v rozmezi 1 : 75 000 — 1 : 265 000, v Ceské republice
ptiblizné 1 : 140 000.

Oba typy MPS IV jsou charakteristické poruchou ristu, nizkou postavou, progredujici
skeletalni (kostni) dysplazii a postizenim rohovky. MPS IVB miva mirnéj$i priabéh
onemocnéni, pacienti dosahuji i vyssiho vzristu (pacienti S MPS IVA 110-120 cm, u pacienti
s MPS IVB az 140 cm) (JeSina, Zeman in Michalik, Zeman a kol., 2010).

Prvni pfiznaky MPS IV se objevuji v batolecim véku. Déti maji kratky trup, soudkovity
hrudnik, deformity v oblasti hrudniku a patefe, hlavu drzi v zaklonu. Casté je flekéni postaveni
v kyclich nebo kolenou, chiizi zhorsuje valgdzni postaveni kolen a hypermobilita, nebo omezeni
hybnosti kloubii. V obli¢eji prominuje facialni ¢ast, ostatni casti jsou ploché, s kratkym nosem.
Tenka sklovina zubl zvySuje predispozice k jejich kazivosti, vede k Casné ztraté. Plicni
ventilace je zhorSena deformitami hrudniku, coz se projevuje predevsim pii prub&hu akutnich
respiracnich infektd. Rozvoj plicni hypertenze je pfi¢inou hypertrofie pravého srdce a cor
pulmonale. K postizeni CNS u téchto pacient nedochazi, maji normalni intelekt. Vzacné
dochazi k postiZeni sluchu, 1ze se setkat s diskrétnim zakalem rohovky. K zavaznym klinickym
komplikacim onemocnéni fadime tézkou formu atlanto - okcipitalni instability a nasledné
myelopatie v oblasti kréni michy, které vedou K postupujici svalové slabosti. Porucha chiize
muze vést k potfebé invalidniho voziku, klesa svalova sila hornich konc¢etin. Dolni koncetiny

maji ve stoji tvar pismene X (JeSina, Zeman, 2011).
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Pii mirnéj$im prib&éhu nemoci se pacienti s MPS IV mohou dozit az 70 let, délka jejich
zivota nemusi byt vyznamné zkracena. Lécba zahrnuje komplexni pé¢i véetné rehabilitace,
symptomatické a socialni terapie. N&které fyzické aktivity (napt. kotouly) jsou zakdzany, pfi
plicnich komplikacich je uplathovana oxygenoterapie, pii srdecnich komplikacich je nutna
prevence infekéni endokarditis. Casté jsou ortopedické operace patefe, ky¢li nebo kolen
totalni endoprotéza kloubti) @ neurochirurgické zakroky v oblasti kréni michy (fuze prvniho
a druhého kréniho obratle). Genova terapie je ve stadiu vyzkumu (srov. JeSina, Zeman in

Michalik, Zeman a kol., 2010; Mukopoly, 2022).

Kanadska spole¢nost pro mukopolysacharidy a souvisejici nemoci Inc. (2022) uvadi na
svych webovych strankach, ze v roce 2014 byl piipravek Vimizim schvélen jako enzymova
substitucni terapie pro MPS IVA. (CanadianMPSSociety, 2022) Z rozhovort provedenych se
dvéma respondentkami, které pecuji o déti s diagnézou MPS IVA, v radmci vyzkumné ¢asti
vyplyva, Ze v soucCasnosti jiz je dostupnd enzym substitu¢ni terapie (ERT, Enzyme
Replacement Therapy) pomoci analogu enzymu N-acetyl-galaktosamin-6-sulfatazy. Pripravek
Vimizim je aplikovan jednou za tyden formou infuze. Pokracovani v 1é¢bé timto piipravkem je
limitovano splnénim mnoha kriterii, je tedy aplikovan jen nékolika malo pacientim s timto

onemocnénim.

Pro vSechny typy vzacného lysosomalniho onemocnéni mukopolysacharidéza je
charakteristické velkd zavaznost a progresivni a tézky priabéh, ktery je spojeny S mnoha
mentalnimi, somatickymi 1 funkénimi zménami organismu pacienta. Ne ndhodné uvadéji
vSichni autofi, ktefi se onemocnénim a jeho dopady na béZny Zivot pacienta zabyvaji, Ze
uvedena délka onemocnéni spolu sjeho zavaznosti a progresivnim prubéhem v praxi
predstavuje vyznamné a velmi tézké omezeni kvality zivota a uspokojovani potfeb nemocného
ditéte, ale 1 osob, které o n¢j peCuji. Z pohledu socidlni problematiky dochézi ke komplikacim
Vv provadéni béznych kazdodennich ¢innosti, naro¢nost péce a asistence se v pozdé&jsich fazich

onemocnéni zvysuje.
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3 Potreby

Tato kapitola je vénovana lidskym potfebam. V vodni €asti se zam&fim na pojem potieba,
dale se budu vénovat identifikaci lidskych potteb a vlivu, kterym na uspokojovani téchto potieb
plsobi narocnéd péce o dit€¢ se vzacnym onemocnénim mukopolysacharidéozou. Nasledné se
zaméiim na vybrané teorie potieb, zvlastni pozornost vénuji Maslowoveé pyramidé potieb, jako

jednomu z kritérii, na zaklad¢ kterych bude vliv naro¢nosti péce o dité vyhodnocovan.

., Lidska potreba je stav charakterizovany dynamickou silou, ktera vznikd z pocitu
nedostatku nebo prebytku, touhou néceho dosahnout v oblasti biologické, psychologicke,
socialni nebo duchovni.” Potfeby a jejich naplnéni tzce souvisi S kvalitou zivota a jeho
zachovanim, jsou uzite¢né a nutné. Potfeba nastartuje motivaci jedince k urcitému jednani
cilenému na uspokojeni této potieby (Samankova, 2011, s. 12). V pomahajicich profesich je
nutna znalost svych vlastnich pocitli, abychom pfijali svou socidlni roli. Je dilezité, poznat své
potieby, i potieby osob, které od nas pomoc ocekavaji. Poznani nasich i ofekavanych potieb
a poznani a pochopeni sebe samotného pomaha k ,, pochopeni potieb druhych lidi, orientaci ve

svizelné situaci a nauceni tolerance k nazoru druhého clovéka. “ (Samankova, 2011, s. 10).

Potieby maji vSichni lidé bez rozdilu véku, pohlavi, kulturniho a spole¢enského vyznani,
zdravotniho stavu, intelektu a dalSich. Potfeby se mohou individualné lisit, stejné jako ménit
Vv prubéhu zivota. V odborné literatute se lze setkat s riznymi vymezenimi pojmu potieby, 1ze
je definovat napiiklad ,,jako vice ¢i méné vedomé mentalni pohnutky, z nichz nekteré maji
fyziologicky zdklad a na jejich uspokojovani zavisi nejen télesnd a dusevni rovnovaha, ale také

psychicka pohoda, spokojenost a stesti, pripadné proZitek naplnénosti a smysluplnosti Zivota*

(Plhakova, 2007, s. 368).

3.1 Uspokojovani a specifika potieb rodiny s ditétem s postiZenim
Proces uspokojovani potieb je jednani, pii kterém je nedostatek ¢i prebytek uveden do
stavu rovnovahy, dochazi k vyrovnani a obnoveni homeostazy. Pfi uspokojeni potieby se
¢loveék nachézi v optimalni rovnovaze, pocituje vyrovnanost a pohodu. Pii neuspokojeni
potieby ma pocit, Ze mu néco chybi, nebo piebyva, Pocituje stres, diskomfort. Uspokojovani
potieb je slozity proces, ktery je podminén fadou faktord. Motivované jednani vedouci
K saturaci potieb a zpusoby uspokojeni jsou ovlivnény: individualitou, prostiedim, ve kterém
osoba vyrustala, spoleCenskou urovni, zdravotnim stavem (pii onemocnéni mohou nastat nové

potieby jedince) a vékem. Samankova a kol. (2011).
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Vagnerova uvadi, ze nejsou - li potieby uspokojovany dostatecné dlouho, pfiméefené
a Vv dostate¢né mife, mize dochazet k deprivaci. To se tyka objektivné vyznamnych potieb -
tedy biologickych a psychické potieb a hodnot, které se k nim vazou. Deprivace je piitom
nepiiznivy vliv na aktudlni psychicky stav a psychicky vyvoj jedince. Pti dlouhodobé zavazné
deprivaci mize dojit k naruSeni psychického vyvoje, nebo riznému stupni rozvoje nékterych
slozek osobnosti, ¢i vzniku specifické psychické odchylky. Podle oblasti, ve které clovek strada,
rozliSujeme deprivace v oblasti biologickych potieb (nedostatek spanku, jidla), podnétova
deprivace (nedostatek stimulti, podnétl), kognitivni deprivace (vychovné a vyukové
zanedbavani), citova deprivace (neni spolehlivy citovy vztah s ur¢itymi osobami, napt. rodici),
socialni deprivace (omezeni piiméfenych mezilidskych kontakti - muze byt u o0sob
S postizenim). (s. 53-54) Vlivem postiZzeni dochazi ke zménam téchto potieb. MliZze se zménit
posloupnost potieb, upfednostiiovany zptisob jejich uspokojovani, ¢i momentalni motivace

k potiebe, ktera prevazuje (Vagnerova, 2012, s. 82).

V minulosti nebyla pecujicim osobam vénovana dostatend pozornost, postupem casu
doslo k posunu v jejich vniméni. I pecujici osoby maji své potieby, musi zvladat vice roli
a problému soucasné, zejména pii dlouhodobé péci jsou ohroZeni vyCerpanim a syndromem
vyhoteni. Triantafillou a kol. (2010, s. 9-10) odlisuji potteby pecujicich osob a osob zavislych
na péci v souvislosti S naslednym efektivnim poskytovanim pomoci a podpory. Nastavena
podpiirnd opatieni vyznamné ovlivituji dlouhodobost a kvalitu péce v domacim prostiedi
a podporuji osobu pecovatele. Cilend opatfeni pomahaji k naplnéni potieb mit informace,
znalosti a schopnosti k vykonu péce, umoznuji sdileni zkusenosti s pé¢i, odpocinek, finan¢ni
podporu apod. K opatfenim cilenym na pe¢ované osoby s piinosem i pro pecovatele patii napf.

uprava bydleni, zaptj¢eni kompenzacnich pomucek, apod.

Kazda rodina s ditétem s postizenim ma vedle béznych potieb, také potieby specifické,
které rovnéz vyzadujici stejné naplnéni a uspokojeni. Patii sem socidlni pomoc a podpora ve
formé poskytovani socialnich davek a sluzeb (kterym se budu podrobnéji vénovat ve 4 kapitole
této prace), nemén¢ dulezité je rovnéz moralni ocenéni, spolecenské piijeti a tiCast rodiny na
bézném zivoté spoleCnosti. Vyznamnym se jevi rovnéz kontakt s rodinami s podobnou
zkuSenosti. Socialni oporu zde spatfuji v reakcich blizkého okoli (rodiny, pratel, sousedi)

a prostfedi v mistni komunité (ovlivnéné zivotem rodiny na venkove ¢i ve meste).
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Potieby ditéte ovliviluje zejména ve€k, pohlavi, zdravotni stav a prostfedi, ve kterém
vyrista. Specifika zakladnich biologickych potieb se odviji u déti s postizenim od rozsahu
a povahy zdravotniho postizeni a limit vyvoje ditéte. Souvisi predevsim s potiebou zajisténi
zdravotni a psychické pohody a vyssi potiebou specifické péce. Vhodna volba kompenzacnich
a rehabilita¢nich postupl a pomicek umozni ditéti uspokojeni jeho vyvojovych potieb a rozvoj

I pfes omezeni plynouci z postizeni.

Vagnerova k potfebam déti s postizenim, jejichZ naplnéni neni v nékterych ptipadech
mozné tadi: potfebu zakladniho laskyplného vztahu a jistoty, potiebu socialniho kontaktu
a kladného socialniho pfijeti, potfebu ¢innosti, potiebu vykonu a socialniho uznani, potfebu

poznavaci a potiebu cile a zivotnich perspektiv (Vagnerova, 2012).

Potfeby pecujicich osob se vyznamné nelisi od potfeb bézné populace, v dusledku
specialni (zejména dlouhodobé) péce vsak mize byt jejich napliovani problematické. Podle
Michalika (2011), ktery vychazi z Maslowovy hierarchie potieb je u pecujicich 0sob problém
s uspokojenim zakladnich fyziologickych potieb spanku, odpocinku, celkové pohody.
K plnému uspokojeni nedochézi ani u vyssich potieb bezpeci, jistoty, lasky a sounalezitosti,

nejvyssi potieby seberealizace a kulturnich potfeb jsou rovnéz limitovany.

Rodina potiebuje byt objektivné, citlivé a srozumiteln¢ informovana o postizeni svého
ditéte, diivétovat zdravotnickému personalu, rodice pottebuji podporu a pomoc od $irsi rodiny,
pratel a nejbliz§iho okoli. Specifické potieby maji i sourozenci ditéte s postizenim - potiebuji
s ohledem na sviij vék citlivé a srozumitelné vysvétlit situaci, potiebuji blizkost a pozornost
rodi¢t a moznost zapojit se do péce o postizeného sourozence. Otec ditéte mize pocitovat
potiebu byt v blizkosti matky a ditéte. Rodina potfebuje byt v souvislosti se zvySenymi vydaji
na péci informovana o moznostech finanéni podpory. Pecujici osoby ¢asto potiebuji praktickou

pomoc, ulevu v kazdodenni naméahavé péci o dite.

3.2 Vybrané teorie potreb

Pro zodpovézeni otazky ,,Jak ovlivituje péce o dit€¢ s Mukopolysacharidézou uspokojovani
potieb pecujici osoby?*, je tieba vymezit, které potieby jsem pro tento vyzkum meéla na mysli.
Z dostupnych teorii potieb jsem zvolila ziejmé& nejzndmé;jsi teorii potieb, tedy pyramidu potieb

podle Maslowa, kterou se budu podrobnéji zabyvat nize.

35



Maslowova pyramida poti'eb

V ramci svého vyzkumu jsem se zabyvala potfebami rodin, které pecuji o svého c¢lena -
dité se vzdcnym onemocnénim MPS, povaZzuji je tedy za osoby zdravé. Ve vyzkumné ¢asti této

prace se budu snazit jejich potfeby hodnotit podle Maslowovy pyramidy.

Predstavitel humanistické psychologie Abraham Harold Maslow ptedpokladal
hierarchické uspotradani potieb a vytvofil teorii potieb. Dle jeho modelu od sebe potieby nejsou
izolované a spojuji stranku ¢loveéka biologickou a psychosocialni. Maslow uvadi, ze motivace
lidi vychazi z potieb, které tvoii posloupnost na zdkladé¢ dvou hlavnich skupin potieb -
odstranéni néjakého nedostatku (D-potieby, od Deficiency Needs) a dosazeni hodnoty byti (B-
potieby, od Being Values). Skupinu D-potieb, které jsou odrazem nedostatku s cilem tento
nedostatek odstranit, tvofi potfeby nutné k pieziti, jez jsou v béZzném Zivoté povaZovany za
normu a jejich hodnotu témét nevnimame, povazujeme je za samoziejmost. Rozdilné pfi
naplnéni skupiny B-potfeb vnimame dobry pocit a jsme l€pe motivovani. Pfi napliiovani potieb
nejdiive uspokojujeme své zakladni lidské potieby (skupinu D) a teprve po jejich uspokojeni
se snazime o naplnéni vyssich potieb. Pétiroviiovy model byl dale rozsifen na osmitroviiovy
o urovné¢ potieb kognitivni, estetické a transcendence (ty odpovidaji nejvyssi potiebé
sebeaktualizace puivodniho modelu, zahrnuji seberozvoj a sebenaplnéni). Proto je ptivodni
pétiaroviiovy model aktudlni, rozsifeny model je vyuzivana spise sporadicky. Autor pfipousti,
7e potieba seberealizace (sebetranscendence ¢i spirituality), umisténa na vrcholu pyramidy,
nemusi byt podminéna naplnénim nizsich potieb. Dosazeni vrcholu pyramidy je povazovano
za ideélni, porozuméni ¢im dany jedinec je a potvrzeni naplnéni vSech individudlnich potieb

(Samankova, 2011, s. 26-27).

V oblasti poskytovani pomoci piimé péce je rozsifena a v praxi modifikovana
sedmiuroviiova verze zahrnujici potfeby: fyziologické; jistoty a bezpeci; sounalezitosti a lasky;

uznani a sebeucty; kognitivni; estetické a seberealizace (Trachtova a kol., 2013, s. 15).

Clovek je dle Maslowa motivovan touhou nééeho dosdhnout, zaméfuje se na cile, ne na
prostfedky Kk dosazeni naplnéni potfeb. Po uspokojeni primarnich potieb (odrazejicich
biologickou naléhavost) Vv nizsi rovni se cloveék obraci na potieby vys$si (odrdzeji lidskou
ptirozenost). Niz§i fad zahrnuje fyziologické potieby, které zajist'uji preZiti (uspokojeni hladu,
zizn€ a spanku) a potiebu jistoty a bezpe¢i (domov, ktery nam dava materialni prostiedi

vvvvv

prislusnosti k n¢jaké skupin€) a potfeby uznani a ocenéni (respektu, sebeucty, uznani) a vrchol
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pyramidy tvoii seberealizace (formovani sebe samého, sebenapliiovani, rozvoj), (Samankova,

2011).

>
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Obrazek ¢. 2 Maslowova pyramida potieb (zdroj: Obrazky, 2022).

Samankova a kol. (2011, s. 27 — 30) dale vyjmenovava fadu dalsich autortl, ktef sestavili
indexy lidskych potieb — Wrooma, Murraye, E.P.Fromma, Davida C. McClellanda, Coveye,
atd.

V ceské oSetfovatelské praxi je velmi populdrni pojeti potieb dle Chloubové tzv. Dim

zivotnich potteb (Trachtova a kol., 2013).

Chloubova (2005, s. 22 - 23) ve své klasifikaci potfeb vychazi z Maslowovy filozofie
a holistického pojeti. Autorka sviij Diim Zivotnich potieb zalozila na tvrzeni, Ze kazdy ¢lovék
si stavi sviij vlastni dim potteb jiz od narozeni, v pritbéhu zZivota se jeho potteby meni a dochazi
Kk jejich ptehodnoceni. Model potieb ma pét pater, zamétfuje Se na konkrétni lidské potieby,
které fadi dle jednotlivych pater (vyssi patro znamena vyssi uroven). Zaklady domu tvofi
fyziologické potieby (nejzékladnéjsi potieby, bez kterych je ohroZeno zdravi jedince a jeho
existence), potieba bezpeci a jistoty jedince (nejzakladnéjsi psychosocialni potfeby nutné pro
existenci a adaptaci jedince), potteby vztahové (potieba byt soucasti socialni skupiny, prostiedi,

vzajemna pomoc a vztahy zalozené na citu a davéfe), potfeby sebepojeti, sebetcty
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(charakterizujici jedince, jeho sebepojeti, myslenky, pocity a hodnoty), potieba seberealizace
(tvarci, pracovni a kulturni potfeby, snaha vyuzit vlastni potencial, uspokojovani svych zajmu)

(Chloubova, 2005).

Pravé mira uspokojovani lidskych potieb je jednou ze slozek kvality zivota. V Centru
pro podporu zdravi pii univerzité¢ v Torontu sestavili model, ktery pfedstavuje komplexni
ptistup ke kvalité zivota. Model ma tfi hlavni domény — byt, naleZet a realizovat se. Jednotlivé
domény obsahuji subdomény, kde jsou konkretizovany. Doména ,,byt*“ zahrnuje fyzické,
psychologické a spiritualni byti (osobni charakteristiky ¢lovéka). Doména ,,ndlezet” obsahuje
fyzickou, socialni a skupinovou nalezitost (vazba k ur¢itému prostiedi). Doména ,,realizovat
se* konkretizuje praktickou, volnoCasovou a rlstovou realizaci (dosahovani osobnich cild,

nadgji, aspiraci) (Samankova, 2011, §. 31-32).

Mira uspokojovani lidskych potieb tvoii jednu ze slozek kvality Zivota. V Centru pro
podporu zdravi pti univerzité v Torontu byl sestaven model predstavujici komplexni piistup ke
kvalité Zivota, ktery je tvofen tfemi hlavnimi doménami: byt, ndleZet a realizovat se. Jednotlivé
domény jsou slozeny ze subdomén, kde jsou konkretizovany. Doménu ,,byt“ tvoti fyzické,
psychologické a spiritudlni byti (osobni charakteristiky ¢lovéka); doménu ,,ndlezet” tvoti
fyzicka, socialni a skupinova nalezitost (vazba na prostedi); doména ,, realizovat se** obsahuje
praktickou, volno¢asovou a riistovou realizaci (naplitovani nadéji, cilt a aspiraci) (Samankova,

2011, 8. 31-32).

V ramci této diplomové prace se zabyvam zejména klasifikaci potieb dle Abrahama

Harolda Maslowa, ze které budu vychazet, jelikoz ji 1ze vyuzit v oblasti socialni prace.
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4 Systémova podpora rodin

Tato kapitola je veénovana systémové podpoie rodin pecujicich o dité se vzacnym
onemocnénim MPS. V tvodu této kapitoly se budu zabyvat podporou v socidlni oblasti, coz je
velmi Siroké spektrum finan¢ni, i nefinan¢ni podpory. V dalsi ¢asti nastinim vybrané moznosti

podpory, kterou mohou rodiny déti vyuzit v oblasti skolstvi a zdravotnictvi.

4.1 Socialni oblast

Tato podkapitola pfiblizuje systémovou podporou rodin pecujicich o déti se vzdcnym
onemocnénim v socialni oblasti, tedy ve velmi §irokém spektru moznosti vyuziti. Uvodni ¢ast
je vénovana specifikaci socialni prace a socialniho pracovnika, objasfiuje zakladni etické
principy a zasady socidlni prace. V souladu se zaméfenim této prace se budu dale vénovat
ne¢kterym moznostem podpory té€chto rodin ze strany statu a dalSich nestatnich organizaci. Tato
podpora muze mit finan¢ni (davky, piispévky a dary) ale i nefinan¢ni charakter (sluzby socialni
péce — napt. poradenstvi). Pozornost je vénovana i podpofe ze strany nestatnich organizaci,

spolecnosti, sdruzeni a projekta.

4.1.1 Socialni prace jako forma podpory
Domnivam se, ze na socidlni praci, jako jednu z humanitnich véd (zabyvajicich se zivotem
¢lovéka, jako socidlni bytosti v jejim holistickém pojeti) lze na zaklad¢ jeji charakteristiky

a cilti povazovat za jednu z forem podpory rodin pecujicich o dité se vzacnym onemocnénim.

V praxi se setkavame s riiznorodymi definicemi socialni prace, lisicimi se thlem pohledu,

nebo dirazem na nékterou soucast této prace, uvadim zde alespon nékteré.

Velky sociologicky slovnik definuje socialni praci: ,,...aplikovana spolecenskovédni
disciplina 1 oblast praktické ¢innosti, jejimz smyslem je odhalovani, vysvétlovani a néprava.*
Je zaméfena na oblast socialnich problému, uplatiovani spolecenské solidarity a naplnéni
lidského potencidlu, jeji metody se nachdzeji na pomezi praxe n¢kolika védnich obort, (Linhart,
1996, s. 827) Navratil (2000, s. 21) upfesiiuje a vyjmenovava nékteré akademické a praktické
discipliny zabyvajici se Zivotem ¢lovéka (naptiklad sociologie, psychiatrie a psychologie, atd).
Socialni prace s témito védnimi disciplinami sdili ur¢ité postupy a poznatky, ale odliSuje se
dirazem na socialni fungovani klienta. Autor dale definuje socidlni praci ,,uméni, véda
a profese, kterd pomaha fesit lidem osobni, skupinové (zvlasté rodinné) a komunitni problémy.*
Cilem socialni prace je ,,podporu socialniho fungovani klienta v situaci, kde je takova potieba

bud’ skupinové, nebo individualné vnimana a vyjadiena* (Navratil, 2000, s. 6-7).
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Pfi socialni praci s osobami s postizenim Ize podle mého nazoru pouzit kteroukoliv
metodu, véetné jejich kombinaci, mize pracovat s klientem individualné, se skupinou (rodinou

klienta) i s komunitou (Linhart, 1996).

Socialni prace je cilena na vzdélavani, vedeni a podporu klientl tak, aby rozuméli své
situaci a byli schopni ji samostatné fesit. U rodin pecujicich o dit€ se vzicnym onemocnénim
to je zachovani maximalni mozné miry participace na spoleCenském zivoté, kterd bezprostfedné
souvisi s momentalnim stadiem onemocnéni, jeho projevech a dopadech na potieby ¢lenit
rodiny. V souladu s charakterem a cilem socialni prace, 1ze vnimat socialni praci i socialniho

pracovnika jako pojitko rodin déti se vzacnym onemocnénim a intaktni spole¢nosti.
Socialni pracovnik

§ 109 Zakona o socidlnich sluzbach, v platném znéni, uvadi popis Cinnosti socialniho
pracovnika: ,, Vykonava socidlni Setieni, zabezpecuje socidlni agendy vcetné reSeni socidalné
pravnich problémii v zarizenich poskytujicich sluzby socialni péce, socialné pravni poradenstvi,
analytickou, metodickou a koncepcni cinnost v socidlni oblasti, odborné cinnosti v zarizenich
poskytujicich sluzby socialni prevence, depistdzni cinnost, poskytovani krizové pomoci, socialni
poradenstvi a socialni rehabilitace, zajistuje potieby obyvatel obce a kraje a koordinuje
poskytovani socialnich sluzeb.” Zékon dale upravuje podminky ptedpoklady pro vykon
povolani socialniho pracovnika a pozadavky na jeho dalsi vzdélavani (Zakon o socialnich

sluzbach §109 - 110).

Velky sociologicky slovniku zdtraziuje, ze se v poslednich desetiletich v praxi ,, ...silné
prosazuji principy rovnosti klientii se socialnimi pracovniky a autonomie klientii jakozto nové
profesni orientace” (Linhart, 1996). Predpokladem pfijeti ¢lovéka, jako rovnocenného
partnera, je podminéno pochopenim a porozuménim. Vagnerova zdlraznuje potfebu naudit se
rozumét osobam s postizenim a chépat pficiny jejich odliSnosti. ,, ... pFijimat je jako jednu
z variant Siroké normy“ povazuje za zakladni pfedpoklad jejich uspokojivého pfijeti ve
spolecnosti (Vagnerova, 20012, s. 192). Michalik poukazuje na neznalost osob se zdravotnim
postizenim a jejich skuteénych problému, ktera se projevuje v mnoha oblastech. (Michalik
a kol., 2011).

Spoleénost socialnich pracovnikti Ceské republiky je dobrovolna sdruZeni zalozené v roce
1990, podilejici se na rozvoji socialni prace a zvySovani jeji odborné Grovné v praxi. V roce
2004 byl v Adelide pfijat valnym shromazdénim Mezinarodni federace socialnich pracovniki

Mezinarodni eticky kodex, na néjz navazuje Eticky kodex spole¢nosti socialnich pracovnikt
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CR (schvalen plénem Spoleénosti socidlnich pracovniki v kvétnu 2006). Dokument upravuje
etické zasady a pravidla etického chovani socialniho pracovnika ve vztahu ke klientovi, svému
zam@&stnavateli, kolegtim, svému povolani a odbornosti a ke spole¢nosti. Sou¢asné vymezuje

etické problémové okruhy a postupy pii jejich feseni (Spole¢nost socialnich pracovnikt, 2022).

V prvotni fazi vyrovndni se rodili se zavaznym onemocnénim ditéte lze nabidnout
predevsim krizovou intervenci. Jejim cilem je ,,0bnoveni vasi dusevni rovnovahy, alespor
castecné navraceni kontroly nad vasim zivotem a navazani na dalsi péci. *“ Na ni ¢asto navazuje
psychoterapie a poradenstvi cilené na poskytnuti doporuceni a rad, jak se v dané situaci
zachovat (muaze poskytnout vystudovany psycholog), (Tomalova, Mastalif, Dupalova a kol.,
2017, s. 29).

Nasledovat mize dle mého nazoru socialni poradenstvi, seznameni se systémem podpory
a poskytnuti informaci o konkrétni socialni sluzbé a socialnich davkach (davky pro osoby se
zdravotnim postizenim, ptispévek na péci, piipadné davky statni socialni podpory a pomoci

v hmotné nouzi, ¢i mozna podpora ze strany organizaci a spolk).

4.1.2 Socialni sluzby

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, v platném znéni ,, upravuje podminky
poskytovani pomoci a podpory fyzickym osobam v nepriznivé socialni situaci
prostiednictvim socidlnich sluzeb a prispévku na péci,” dale upravuje podminky jejich
poskytovani, vykon a inspekci. Upravuje piedpoklady pro vykon povolani socialniho
pracovnika v vymezuje socidlni sluzbu jako ,,cinnost nebo soubor cinnosti ... zajistujicich

pomoc a podporu osobam za uicelem socidlniho zaclenéni nebo prevence socialniho vylouceni

(Zakon a socialnich sluzbach, § 1 — 3).

K eliminaci socialniho vylouceni rodin s ditétem se zdravotnim postizenim ma pomahat
systém socialni pomoci a sluzeb. Ten se aktivizuje, kdyz obc¢an znevyhodnén v uspokojovani
svych potieb. Systém zahrnuje socialni sluzby a poradenstvi, penézité socialni davky a socialné-

pravni ochranu (Novosad, 2009).

§ 33 Zakona o socialnich sluzbach vymezuje socialni sluzby dle mista poskytovani jako
terénni (poskytovany Vv piirozeném socialnim prostiedi klienta), ambulantni (v zafizeni
socidlnich sluzeb, kam osoba dochazi, je doprovazena nebo dopravovana), a pobytové

(v zatizeni socialnich sluzeb s ubytovanim).
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Zakona a socialnich sluzbach vymezuje socialni sluzby jako socialni poradenstvi, sluzby

socialni péce a sluzby socialni prevence.

Socialni poradenstvi - obsahuje zékladni 1 odborné socidlni poradenstvi, cilem je

poskytovani informaci (§ 37);

Sluzby socialni pée - pomahaji v zajisténi fyzické a psychické sobéstacnosti 0sob,
umoziuji maximalni moznou miru participace na zivoté spolecnosti, zabezpecuji dustojné
prostiedi a zachazeni v co mozna nejméné omezujicim prostiedi (§ 38), zahrnuje napt.: osobni
asistenci (tj. pomoc pii zvladani péce o vlastni osobu a osobni hygienu; zajisténi stravy a chodu
domacnosti; vychovné vzdélavaci a aktivizaéni cinnosti; zprostfedkovani kontaktu se
spolecenskym prostfedim a pomoc pii uplatiovani prav, opravnénych z4jmii a obstaravani
osobnich zalezitosti, § 39), peCovatelska sluzba (obdobné ukony, vyjma vychovné vzdélavaci
a aktivizacni Cinnosti, § 40), podpora samostatného bydleni (pomoc pii zajiSténi chodu
domacnosti; vychovné vzdélavaci a aktivizacni Cinnosti; zprostiedkovani kontaktu se
spoleCenskym prostiedim; socialné¢ terapeutické Cinnosti; pomoc pii uplatiovani prav,
opravnénych zajmi a obstardvani osobnich zalezitosti, § 43), odlehcovaci sluzby, centra
dennich sluzeb, denni a tydenni staciondre, domovy pro osoby se zdravotnim postizenim,
chranéné bydleni, aj. (§ 44 - 51);

Sluzby socialni prevence - ur¢ené osobam ohroZzenym socialnim vylouc¢enim v krizové
socialni situaci, zahrnuje napt.: rana péce (§ 54), socialné aktiviza¢ni sluzby pro seniory a osoby
se zdravotnim postizenim; socialn¢ terapeutické dilny (§ 66 - 67); socialni rehabilitace (§ 70);

aj. (Zakon o socialnich sluzbach).

Vyse jmenované sluzby socialni péce mohou rodiny s ditétem se vzacnym onemocnénim
vyuzit, v praxi se vSak Casto potykaji s dostupnosti a kapacitnimi moznostmi jednotlivych
poskytovatelii. Zafizeni uréend K poskytovani vyse uvedenych socidlnich sluzeb poskytuji
jednotlivé tkony, v souladu s Provadéci vyhlaskou Zakona o socialnich sluzbach ¢. 505/2006
Sh.

4.1.3 Socialni davky

Socialni pracovnik, ktery se zabyva pomoci rodindm déti se vzdcnym onemocnénim musi
byt schopen poskytnout fundované poradenstvi v oblasti socidlnich davek - o jaké davky lze
zadat a jaké jsou podminky pro jejich vyplatu, kam se s zadosti obratit, apod. Musi se nejen

V této problematice orientovat. Na nékteré z nize uvedenych davek maji narok vSechny osoby,
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které splituji podminky stanovené ptislusnym zakonem. Rodiny déti s postizenim mohou mimo

n¢ zadat navic o piispévek na péci a davky pro osoby se zdravotnim postizenim.
DavKky statni socialni podpory

Zakon €. 117/1995 Sb., o statni socialni podpoie (SSP), v platném znéni: ,, Stdtni socidlni
podporou se stat podili na kryti nakladii na vyzivu a ostatni zakladni osobni potreby déti a rodin

a poskytuje ji i pri nékterych dalsich socidlnich situacich. ** (Zakon 0 SSP, §1).

Stat se podili na nakladech na vyzivu a ostatni zdkladni osobni potieby déti a rodin socidlni
podporou, je poskytovana i pii nékterych dalSich socialnich situacich. Davky se poskytuji po
posouzeni ptijmu, vychazi z koncepce zivotniho minima - pridavek na dité (opakovana davka
na naklady spojenych s vychovou a vyZivou nezaopatfenych déti), porodné (jednorazovy
prispévek rodin€ po narozeni ditéte) a prispévek na bydleni. Bez posouzeni pifijmua se pfi
splnéni dalsich pfedpokladi poskytuje - rodi¢ovsky prispévek (je podminén celodenni péci
o dit¢ do 4 let v€ku), pohiebné (jednorazova davka na thradu nakladd souvisejicich

s vypravenim pohibu) a davky péstounské péce (srov. Peslova, 2012; Zakon o SSP).
Davky v hmotné nouzi

Zakon ¢. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi, v platném znéni, vymezuje davky
uréené k zajiSténi zdkladni Zivotnich potfeb osobdm v hmotné nouzi a podminky jejich
poskytovani. Pii posuzovani naroku se pfihlizi k pfijmim a majetkovym a socialnim pomérim
0soby zadajici o davku, a spole¢né posuzovanych 0sob dle zdkona o Zivotnim a existenénim
minimu. Poskytuji se opakované¢ davky - prispévek na Zivobyti, doplatek na bydleni

a jednorazova davka mimoradna okamzita pomoc (Zakon o pomoci v hmotné nouzi, § 2 - 4).
Prispévek na péci

Zakon ¢. 108/2006 Sb., o socidlnich sluzbach, v platném znéni upravuje podminky pro
poskytovani ptispévku na péci. Timto ptispévkem se stat podili na zajisténi socidlnich sluzeb
¢i jinych forem pomoci pifi zvladdni zdkladnich Zivotnich potieb, umoznuje piijemci
individualni volbu nejucelnéjsiho zpusobu zajisténi. Ptispévek lze poskytovat osobé starsi

1 roku, pfi déle néz rok trvajicim neptiznivému zdravotnimu stavu.

Stupeni zavislosti je hodnocen podle schopnosti zvladat vyjmenované zakladni potieby:
mobilita; orientace; komunikace; stravovani; oblékdni a obouvani; télesna hygiena; vykon
fyziologické potieby; péce o zdravi; osobni aktivity; péce o domacnost (neposuzuje se u osob
do 18 let). Davka je podminéna dlouhodobé nepiiznivym zdravotnim stavem, kdy osoba neni
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schopna zvladat urcity pocet zékladnich Zivotnich potieb a povazuje se za zavislou na pomoci
jiné osoby. Dle poé¢tu nezvladnutych potieb a véku je uréen stupen zavislosti (srov. Zakon o

socialnich sluzbach, MPSV, 2022).

Stupen zavislosti Osoby do 18 let Osoby nad 18 let
L lehka zavislost 3 300 880
IL. stiedné tezka zavislost 6 600 4 400
II1. téZka zavislost 13 900 12 800
IV. Gplna zavislost 19 200 19 200

Tabulka ¢. 1 Prispévek na péci v roce 2022 (zdroj: viastni zpracovani).

Davky pro osoby se zdravotnim postiZenim

Poskytovani a podminky téchto davek upravuje Zakon ¢. 329/2011 Sb., o poskytovani
davek pro osoby se zdravotnim postizenim, v platném znéni a navazujici Provadéci vyhlaska,

¢. 388/2011 Sb.

Prispévek na mobilitu je opakujici se davka, ur€ena osobdm od jednoho roku véku.
Podminuje ji drzitelstvi prikazu ZTP nebo ZTP/P, opakovana pravidelna doprava a absence
pobytovych socidlnich sluzeb. VysSe piispévku na mobilitu ¢ini 550,- K& mési¢né. (srov.
Tomalova, Mastalit, Dupalova, 2017 a Zakon o poskytovani davek pro osoby se zdravotnim

postiZzenim).

Prispévek na zvlastni pomiicku lze poskytnout osob€ s tézkou vadou nosného nebo
pohybového ustroji, nebo tézkym sluchovym, nebo zrakovym postiZzenim, spliiujicim charakter
dlouhodobé neptiznivého stavu, je limitovana vékem. Lze ji poskytnout na pofizeni vodiciho
psa, motorového vozidla, schodistové sedacky, schodistové ploSiny, schodolezu, stropniho
zvedaciho systému, Gpravu bytu atp. Dale je vymezena vySe prispévku, spoluticast osoby,
a dal$i podminky, napf. pfiprava na budouci povolani, styku s okolim, sebeobsluha, atp. Je
ptihlizeno k pfijmim a celkovym socidlnim a majetkovym pomérim (srov. Tomalova,

Mastalit, Dupalova, 2017 a Zakon o poskytovani davek pro osoby se zdravotnim postizenim).
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Prikaz osoby se zdravotnim postiZenim lze pfiznat osobé s tézkym télesnym,
smyslovym, nebo dusevnim postizenim, které splituje charakter dlouhodobé€ neptiznivého stavu
a podstatného omezeni schopnosti pohyblivosti nebo orientace, véetné osob s poruchou
autistického spektra. Existuji tii typy, dale z nich vyplyvaji vyhody. TP — osoby se stfedné
tézkym postizenim pohyblivosti ¢i orientace (narok na vyhrazené misto k sezeni v prosttedcich
vefejné hromadné dopravy a prednost pii projednavani osobnich zalezitosti); ZTP — osoby
s tézkym postizenim pohyblivosti ¢i orientace (jako u TP, dale nemusi platit jizdné ve spojich
vetejné hromadné dopravy, sleva 75 % na jizdné v pravidelnych vnitrostatnich spojich vlakové
a autobusové dopravy); ZTP/P — pro osoby se zvlast' tézkym postizenim pohyblivosti ¢i
orientace, které potiebuji pritvodce (jako u ZTP, déle bezplatné cestovani s doprovodem) (srov.
Tomalova, Mastalit, Dupalova, 2017 a Zakon o poskytovani davek pro osoby se zdravotnim

postiZzenim).

Vyse uvedené prikazy umoziuji drzitelim dalsi vyhody - slevy na vstupném nékterych
zafizeni, na danich, mistnich a spravnich poplatcich, atd. Drziteli prikazu ZTP a ZTP/P nalezi
Parkovaci prukaz pro osoby se zdravotnim postiZzenim - umoziiuje parkovani na vyhrazenych
mistech v ramci celé Evropské unie osvobozuje od poplatku za pouziti dalnice a rychlostni

silnice v CR. (Tomalova, Mastalit, Dupalova, 2017).

4.1.4 Pomahajici organizace

., Pacientskd rada je staly poradni orgdan ministra zdravotnictvi sloZeny ze zastupcu
pacientskych organizaci*, funguje od roku 2017. K jejim ¢innostem patii konzulta¢ni ¢innost
(Gcast na pripominkovych fizenich pfi tvorbé legislativy a dalSich materiall), ucast nékterych
¢lent v pracovnich skupindch, poradnich orgdnech a komisich ministerstva zdravotnictvi

a meziresortnich pracovnich skupindch (Pacientska rada, 2022).

Ceska asociace vzacnych onemocnéni (CAVO) je ob&anské sdruZeni, které vzniklov
roce 2012. Jejim heslem je: , Sami vzdcni, spolu silni.“ Na informaénim webu CAVO
WWW.Vzacna-onemocneni.cz jsou dostupné: prezentace CAVO, jeji poslani a vize; &lanky,
videa a dal3i informace o vzacnych onemocnénich; vlastni zpravodaj Cavonoviny; predklada
seznam vzacnych onemocnéni a zpusoby jejich 1éCby; prezentuje pribehy pacientti; provozuje
konzultaéni mail; objasiiuje politiku Evropské unie i CR v oblasti vzacnych onemocnéni; atd.
(Vzacna onemocnéni, 2018). Touto problematikou se v globalnim méfitku zabyva rovnéz

Internetovy portal Orphanet, s heslem: ,,Z4dna nemoc neni tak vzacna, aby si nezaslouzila
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pozornost. Cinnost je koordinovana Francouzskym narodnim institutem pro zdravotnicky

a medicinsky vyzkum, je dostupny ve francouzsting, ¢aste¢né i v ¢estiné (Orphanet, 2022).

Spole¢nost pro mukopolysacharidosu (MPS) je dobrovolné charitativni sdruzeni rodin
déti se vzdcnym smrtelnym onemocnénim MPS. Motto spole¢nosti ,,Pomozte nemocnym
détem zit a zemfit doma“. S vyvojem lékarské védy koresponduje dodatek o pomoci détem,
které uz Sanci na zivot nemaji i détem, které ji diky novym Iékiim mozna maji. Sdruzeni
vSestranné podporuje rodiny déti s timto a nékterymi obdobnymi onemocnénimi (Mukopoly,
2022). Toto obcanského charitativniho sdruzeni vzniklo z iniciativy manzeltt Michalikovych
a doc. Zemana z Kliniky détského a dorostového 1ékaistvi VSeobecné fakultni nemocnice
v Praze, Ministerstvem vnitra bylo registrovdno dne 2. 12. 1994. Vyznamnou se ukézala
spolupréace s dal$imi organizacemi, zejména zakladatelkou rakouské Narodni spolecnosti pro
MPS, pi. Marion Kraft. Prvni narodni setkani rodin déti s onemocnénim MPS, kde se rodice
a déti meli moznost setkat a podélit o (mnohdy neradostné) zkuSenosti se uskute¢nilo v fijnu
1995 na Ceskomoravské vrchoving, od té doby se setkani ¢lend spole¢nosti stalo tradiéni
zalezitosti, poradanou pravidelnég, jednou ¢i dvakrat do roka. Z ptivodniho poétu 3, jsou nyni ve

spole¢nosti registrovany desitky rodin (Spole¢nost pro MPS, 2014).

Centrum provazeni (CP) ,, Protoze tdata neni kouzelnik a lékar neni Buh...” CP je
odborné stredisko vzniklé z iniciativy Spole¢nosti pro MPS za podpory nadace Sirius, které,
které sidli od r. 2015 v prostorach Détské kliniky VSeobecné fakultni nemocnice v Praze,
Vv soucasnosti i Praze Podoli, Brn¢, Ostravé a Hradci Kralové. Poskytuje sluzby rodinam s détmi
se vzacnym onemocnénim a tézkym zdravotnim postizenim, S pred¢asn¢ narozenymi détmi
a détmi s nizkou porodni hmotnosti. CP vSestrann¢ podporujeme rodiny déti se zavaznou
diagn6zou, zamétuje se na prvni faze po sdéleni diagndzy a vyrovnavani se s novou skutecnosti.

(Centrum provazeni, 2022).

Zivot détem, obecnd prosp&sna spole¢nost, pomaha od roku 2000. Zamétuje se na pomoc
nemocnym, handicapovanym a opusténym détem v CR, které se ocitly v obtizné Zivotni situaci
a potebuji odbornou pomoc a podporu svého okoli. Podpora je poskytovana détem do 18 let
(vyjime¢né star§im) na whradu zdravotnich a rehabilita¢nich pomticek, 1é¢by, rehabilitaénich
a ozdravnych pobytl, hracek, apod., pomoc zdravotnickym a détskym zafizenim se
zakoupenim pfistrojové techniky a dalsiho potfebného vybaveni Kk péc¢i o nemocné déti. Na

webovych strankach jsou zvefejnény dalsi uptesiujici informace (Zivot détem, 2022).
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Dobry andél je systém fungujici od roku 2011. Potencialni darci se registraci do systému
stavaji ,,Dobrymi and€ly“. Organizace pierozd€luje financni prostiedky od darct rodinam
(s alespon jednim nezaopatfenym ditétem lé¢enym ve zdravotnickém zafizeni na tizemi CR),
které se vlivem nemoci dostaly do tizivé situace. Jedna se o finan¢ni, mési¢n¢ se opakujici
piispévek. Webové stranky uvadéji transparentni prehled hospodareni a onemocnéni, u kterych

Ize o ptispévek zadat (jednim z nich je MPS), (Dobry andél, 2022).

Cilem této prace neni pfesny seznam a charakteristika organizaci (s riznou ptisobnosti od
nadnarodnich po regionalni) které se zabyvaji podporou rodin déti s onemocnénim, s ohledem
na rozsah prace by to ani nebylo mozné. Uvedla jsem zde tedy alespon nékterych z nich.

.

K dalsim lze zatadit: Pomozte détem, Konto bariery, Sance détem, Darcovska SMS, a dalsi.

4.2 Skolstvi

Zakonem 561/2004 Sb., o ptedskolnim, zakladnim, stfednim, vy$Sim odborném
a jiném vzdélavani (Skolsky zakon), v platném znéni, je v CR ustanovena povinna $kolni
dochazka ve véku 6-15 let (nové i posledni rok piedskolniho vzdélavani). Ve vzdélavani je
oznacéeni zdravotni postizeni plné nahrazeno pojmem specialni vzdélavaci potieby (SVP), coz
rozsifuje skupinu 0sob s postizenim napft. o zaky ze socialn¢ znevyhodnéného prostredi, zaky
s nad/podprimérnou Grovni intelektovych schopnosti a zdravotnd znevyhodnéné. (Skolsky
zékon, § 16) ,,Ditétem, zdkem a studentem se specidlnimi vzdélavacimi potiebami se rozumi
osoba, ktera k naplnéni svych vzdélavacich moznosti nebo k uplatnéni nebo uzivani svych prav
na rovnopravném zaklad€ s ostatnimi potfebuje poskytnuti podplrnych opatieni.“ Zakon
uklada pro kazdého jedince se SVP tvorbu individualniho vzdé€lavaciho planu (IVP) a uvadi pét

stupiiti podptirnych opatieni, k umoznéni dochazky zaka do bé&zné skoly (Skolsky zakon, § 16).

Vyhlaska ¢. 27/2016 Sb., o vzdélavani zakti s SVP uptednostiiuje jejich vzdeélavani
v prostfedi inkluzivni Skoly. Pro kazdého Zaka je Skolou, nebo Skolskym poradenskym
zatizenim vyhotoven plan pedagogické podpory nebo IVP, ktery uréi stupen podpurnych
opatieni (PO). Jestlize PO nenapliuji vzdélavaci potfeby a rozvojovy potencial zdka se SVP,
doporuci se vzdélavani tohoto zaka ve Skole ziizené dle § 16 odstavce 9 Skolského zdkona

(Vyhlaska o vzd&lavani zaki se SVP).
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Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych
poradenskych zafizenich vymezuje cinnost pedagogicko-psychologickych poraden

a specialnépedagogickych center (SPC). Ty poskytuji zaktim a jejich zakonnym zastupcim

a Skolam informacni, poradenskou, diagnostickou a metodickou ¢innost,... SPC poskytuje
poradenské sluzby zejména pii vychové a vzdélavani 7kl se zdravotnim postizenim,
soubézném postizeni vice vadami, aj., vykonava odbornou diagnostiku a zjistuje SVP
a pripravenost zakli na Skolni dochdzku. Zpracovava posudky a zpravy pro nastaveni PO
k zatazeni zakd do Skol a Skolskych zatizeni a dal$i vzdélavaci opatieni. (Srov. Tomalova,

Mastalif, Dupalova, 2017, Vyhlaska...).

Podpirna opatieni (PO) je soubor nezbytnych opatieni poskytovanych skolou détem,
zaktm a studentiim se SVP, ktefi je potiebuji. Skolsky zakon uvadi pét stupiitt PO pro stanoveni
Skolskym poradenskym zafizeni, prvni mize stanovit Skola. K PO patfi: poradenska pomoc
o upravé organizace, obsahu, hodnoceni, forem a metod vzdélavani; uprava pfijimani
a ukoncovani vzdélavani; pouziti specialnich pomucek a ucebnic; tprava vystupt vzdélavani,
vzdélavani dle IVP; vyuziti asistenta pedagoga; stavebni a technické tupravy Skoly, atp.
(Tomalova, Mastalit, Dupalova, 2017).

Asistent pedagoga (AP) zajistuje pomoc zakovi se SVP pii jeho zatazeni do vyuky
a Skolniho prosttedi, vytvaii podminky vedouci k podpoie zaka. Pomoc a podpora mé odpovidat
individualnim potfebam zaka, vyplyvajicim z druhu a hloubky zdravotniho postizeni ¢i
znevyhodnéni (Michalik, 2013).

4.3 Zdravotnictvi

Kazdy obéan CR je ze zékona pojistén u nékteré z 8 zdravotnich pojistoven. ,,Piedmétem
¢innosti v8ech zdravotnich pojistoven je poskytovani sluzeb...“ Zakladni ¢ast sluzeb, tj.
poskytovani veiejného zdravotniho pojiSténi je na zéklad¢ zakona u vSech pojistoven stejna

(Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 51).

Zakon 48/1997 Sb. o vefejném zdravotnim pojiSténi... uvadi: ,,Ze zdravotniho pojisténi se
hradi zdravotni sluzby poskytnuté pojisténci s cilem zlepSit nebo zachovat jeho zdravotni stav

nebo zmirnit jeho utrpeni® a dale specifikuje podminky poskytovani téchto sluzeb. (§ 13)
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Zakon €. 372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbach ve svém § 5 vymezuje druhy zdravotni péce
podle casové naléhavosti jako neodkladnou, akutni, nezbytnou a planovanou péci. Dale podle
Casové naléhavosti poskytnuti péce: preventivni, diagnostickou, 1é¢ebnou, posudkovou,
1écebné rehabilitacni, oSetfovatelskou, paliativni a lékarenska péce a klinicko-farmaceuticka

péce.

Doméci zdravotni a socidlni péce je souhrnny ndzev pro nékolik riznych forem péce
o Clovéka v jeho pfirozeném prostiedi. ,,Smyslem je, aby ¢lovék s riiznym onemocnénim mohl
zustat co nejdéle se svou rodinou a okolim." Zabyva se rovnéz podporou pecujicich osob

(Tomalova, Mastalit, Dupalova a kol., 2017).

Zdravotni péce hrazena ze zdravotniho pojisténi je ,,zdravotni péCe poskytnuta pojisténci
S cilem zachovat nebo zlepSit jeho zdravotni stav (lé€ebna, preventivni, dispenzarni,
lazefiska...)“, poskytnutd v CR a nutna a neodkladna v zahrani¢i (Michalik, Zeman a kol.,
2010, s. 53).

Zdravotnické prostiedky jsou specifikovany zakonem 123/2000 Sb., o zdravotnickych
prostfedcich. Pro kazdého pacienta jsou nejbéznéjsi ty zdravotnické prostfedky, které mu
piedepise 1ékat na zaklad¢é konkrétni potfeby, pacient je zpravidla zna a vyuzije. (Michalik,
Zeman a kol., 2010). Lze rovnéz zadat o kompenzacni a rehabilitatni pomucky. Ty jsou
schvalovany pojistovnami na zakladé doporuceni odborného Iékafe - ortoped, neurolog atp.
Nékteré pomucky jsou v plné vysi hrazeny pojiStovnami, u nékterych je spoluucast. Aktudlni

seznamy pomticek 1ze nalézt na strdnkach pojistoven (Tomalova, Mastalit, Dupalova, 2017).

49



5 Vyzkumné Setieni

Ve své praci jsem se v€novala problematice rodiny pecujici o dit€¢ se zdravotnim
postizenim. V teoretické Casti této prace jsem se zabyvala rodinou, jako socialnim aspektem
zivota, funkcemi rodiny a jejimu vyrovnavani se s postizenim ditéte a vzacnymi onemocnénimi
— konkrétné lysosomalnim stfadavym onemocnénim Mukopolysacharidézou. Déle potiebami
rodin s ditétem s postiZzenim a jejich uspokojovani. Pozornost jsem vénovala rovnéz systému
podpory téchto rodin v oblasti socialni prace, socidlnich davek a sluzeb, podpirnym

organizacim a podpoie v oblasti Skolstvi a zdravotnictvi.

Vyzkumna ¢ast diplomové prace je zamétena na zhodnoceni socidlnich aspekti, které mayji
nejvetsi vliv na péci o dité se vzacnym onemocnénim Mukopolysacharidézou. V Givodni ¢asti
se zaméfenim na vyzkumny problém a jeho konceptudlni ramec, cile vyzkumného Setfeni -
formulaci hlavniho a dil¢ich vyzkumnych cilti a vyzkumnych otdzek, etickou strankou a mozné
limity vyzkumu, charakteristiku praktické organizace vyzkumného Setieni. Uvedu kritéria pro
vybér cilové skupiny respondenti a ukotveni zvolené vyzkumné metody, polostrukturovaného
rozhovoru. Nasledné vyhodnotim vysledky vlastniho vyzkumného Setfeni a zamyslim se nad

doporucenimi pro praxi.

5.1 Problém a cil vyzkumného Setieni

Jako vyzkumny problém vnimém velmi naro¢nou zivotni situaci, ve které se ocita rodina,
do které se narodi dité s postizenim a ktera o toto dité¢ dlouhodob¢ pecuje. Rodina prochézi
naro¢nou zivotni etapou, ve které nastupuji problémy spojené s péci o dité a zvysuji se potieby
této rodiny, je tieba zvySena podpora blizkych osob, i celé spolecnosti. S ohledem na obor,
ktery studuji - Socidlni pedagogika, specializace vychovné poradenstvi se zaméfim na
neptiznivou socialni situaci, ve které se rodina nachéazi. Vyzkumem chci proniknout hloubé;ji
do problematiky rodin pecujicich o dité s postizenim a podrobné&ji analyzovat uspokojovani

potieb pecujicich osob i celé rodiny a socidlni aspekty, které je ovliviluji.

Hlavnim cilem této diplomové prace je zkoumani socidlnich aspekti, které maji

nejvétsi vliv na péci o dité s Mukopolysacharidézou.
Byly stanoveny dil¢i cile:

e Zjistit, které z moznosti systémové podpory jsou rodinami pecujicimi o dité¢ s MPS
nejcastéji vyuzivany.
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e Analyzovat dalsi aspekty, které ovliviuji péci o dit€¢ s MPS.

e Zkoumat, jak ovliviiuje péce o dit¢ s MPS uspokojovani potieb pecujici osoby.

Ukolem vyzkumné otazky je zejména identifikace zkoumaného jevu. Otazkou
specifikujeme, na co se mame v imyslu zaméfit a co chceme o daném jevu zjistit. (Strauss,
Corbin, 1999). Vyzkumnou otazku lze odvodit z literatury, nebo osobni ¢i profesni zkusenosti.
Pfi formulaci vyzkumné otdzky hraly v mém piipad€ roli ptedevSim osobni a profesni

zkuSenosti.

Stanovené vyzkumné otazky:
1. Které moznosti systémové podpory jsou nejéastéji vyuzivany rodinami pecujicimi o dité
s Mukopolysacharid6zou?
2. Jak ovliviluje péce o dit¢ s Mukopolysacharid6zou uspokojovani potieb pecujici osoby?

3. Jaké dalsi aspekty ovliviiuji péci o dit€¢ s Mukopolysacharid6zou?

5.2 Metodologie vyzkumného Setieni

S ohledem na zvolené téma byla pro potieby vyzkumného Setfeni zvolena kvalitativni
metoda vyzkumu. Ta studuje jednotlivé ptipady hloub€ji a poskytuje dotazovanym
respondentim dostate¢ny prostor k vyjadieni a popisu situace ze svého thlu pohledu, bez
jakéhokoliv omezeni. Strauss, Corbiova (1999, s. 10) uvadi: ,,Terminem kvalitativni vyzkum
rozumime vyzkum, jehoZz vysledkl se nedosahuje pomoci statistickych procedur nebo jinych
zpusobl kvantifikace. Miize to byt vyzkum tykajici se zivota lidi, pfibéhii, chovani, ale také

chodu organizaci, spole¢enskych hnuti nebo vzajemnych vztahi.

Filozoficky zdklad kvalitativné orientovaného pedagogického vyzkumu tvofi
fenomenologie, ktera zdaraziuje subjektivni aspekty jednani lidi a pfipousti existenci vice
realit. (Chraska, 2016, s. 29) Disman (2014) uvadi, ze poslanim kvalitativniho vyzkumu je
porozuméni lidem v socidlnich situacich. Podle Chrastky (2016, s. 230) je kvalitativni ptistup
spiSe subjektivné zabarven. Vychazi ze zkuSenosti a nazori vyzkumnika a poskytuje urcity
a jasny obraz skutecnosti. Umoziiuje rovné€z hlubsi poznani skute¢nosti pii zachovani

prehlednosti a stru¢nosti vysledkl vyzkumu.

U kvalitativniho piistupu je charakteristicky proces pochopeni postaveny na odlisnych

metodologickych tradicich zkoumani daného problému (spolecenského nebo lidského). Badatel
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vytvafi souhrnny holisticky obraz, pracuje s odlisnymi druhy zaznaml a oznamuje nazory

ucastnik vyzkumu, vyzkum realizuje v ptirozenych podminkach. (Hendl, 2012, s. 48).

Je to metoda, u niz je dulezité védét, kdo je vyzkumnikem, jaka jsou jeho vychozi hlediska,
za jakym ucelem vyzkum realizuje a jak analyzuje data. Kvalitativni piistup je procesem
zkoumani jevi a problému v piivodnim prostiedi. Jeho cilem je ziskani souhrnného obrazu jevi,
ktery je zalozen na hlubokych datech a osobitém vztahu mezi vyzkumnikem a Uc€astnikem
vyzkumu. Umyslem badatele provadégjiciho kvalitativni vyzkum, je prostfednictvim celé fady
postupti a metod odhalit a piedstavit, jak je lidmi chapana, prozivana a tvofena socialni realita.
(Svaiicek, Sed'ova, 2014, s. 12 -17). S ohledem na zvolené téma a omezeny podet respondenttl

byla zvolena kvalitativni metoda vyzkumu.

Vyzkumnik obvykle na zacatku kvalitativniho vyzkumu voli vyzkumné téma a urcuje
vyzkumné otazky, které mize v prubehu vyzkumu, sbéru dat a analyzy dat upravovat nebo
dopliiovat. S ohledem na tato stanoviska byva kvalitativni vyzkum povazovan za emergentni ¢i

flexibilni typ vyzkumu (Hendl, 2012, s. 48).

S ohledem na zamyslené ziskdni hlubsi znalosti skutecnosti a ptfesnych informaci byla
zvolena vyzkumna metoda sbéru dat - polostrukturovany rozhovor. Ten je povazovan za

jeden z nejrozsahlejsich podob rozhovoru.

Pred uskute¢nénim polostrukturovaného rozhovoru je povazovano za dulezité vytvoreni
tzv. jadra rozhovoru, tj. vytvofeni minima jednotlivych otdzek, které chce tazatel polozit na
zakladé¢ predem stanovenych okruhii téchto otazek. UmozZiluje rovnéZ ménit pofadi
ptipravenych otazek, ¢imz lze v pribéhu rozhovoru pruzné reagovat na odpovédi ucastnika,
které¢ vychazejici z kontextu kladeni otazek. Doporucené se rovnéz vyuziti tzv. inquir, které
slouzi k upfesnéni, nebo vysvétleni odpovédi ucastnika. Tazateli nasledné umoznuji kladeni
doplnujicich otazek a rozpracovani tématu do vétsi hloubky k ziskani potfebnych informaci
(Miovsky, 2006, s. 160).

Pfi spravné vedeném rozhovoru se jevi dilezitym kladeni dirazu na jeho zacatek a konec.
V uvodu rozhovoru je nezbytné navozeni piijemné atmosféry a ptipadné prolomeni psychické
bariéry, jez miize byt s rozhovorem spojena. Ucastnika rozhovoru je vhodné informovat o tidelu
otazek a zajistit jeho souhlasu se zaznamem. V pribéhu rozhovoru by mél byt tcastnik
informovan o tom, jak rozhovor plyne a zda se drzime tématu a cile, kterého zamyslime
dosédhnout. Spravné vedeny rozhovor se nasledné odrazi v piijemné atmosféfe mezi

vyzkumnikem a Uc¢astnikem, ktefi se povazuji za rovnocenné partnery. Dilezité je rovnéz
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nepodcenovat zaver rozhovoru, jelikoz lou¢eni mize pfinést podstatné informace (Hendl, 2012,

5. 167 - 170).

JelikoZz se jedna o intenzivni zkoumani dané problematiky, pracuje se s mensim
mnozstvim piipadt velmi peclivé. Reprezentativnost vyzkumného souboru je dana vybérem
z hlediska reprezentace dané problematiky a prostfedi. Pro tento vyzkum jsem zvolila vybér

ucelovy, ktery je nékdy rovnéz nazyvan jako zamérny vybér.

Za celovy vybér lze oznacit postup, pii kterém vyzkumnik na zékladé€ jim stanovenych
kritérii vyhledava cilené pouze ty osoby, které urcité Kritérium, nebo soubor kritérii spliuji

a soucasn¢ souhlasi se svym zapojenim do vyzkumu (Miovsky, 2006, s. 135).

U vyzkumu v kvalitativnim designu neni zakladni soubor definovan, neni tedy ani pfedem
znam rozsah vybérového souboru. Vybér souboru je zcela na Gvaze vyzkumnika, ktery Si
vyzkumny soubor voli dle tzv. relevantnich znakd, tj. znaka, které jsou dulezité pro zkoumani.
Velikost vyzkumného souboru se proto fidi tzv. saturaci, to znamena, Ze vybér ucastnikt
vyzkumu pro soubor je ukonéen, kdyz zahrnuti novych ptipadi ptestava sytit teorii novymi

zjisténimi (Svaiicek, Sed’ova a kol., 2007).

Pii zdmeérném vybéru jednotky zjiStovani jsem se snazila o jeji rozmanitost. Pro tento

vyzkum byla stanovena nasledujici kritéria:

e Rodina pecuje o dité s onemocnénim Mukopolysacharidozou.

e Dité je vdomaéci péci, tj. neni klientem pobytového zatizeni.

Jednotka zkoumani je tvofena matkami, které pecuji o dité¢ se vzacnym onemocnénim
MPS, resp. nékterym z typti tohoto onemocnéni. Vyzkumny vzorek tvofilo 6 respondentek,
matek déti ve véku od 6 do 18 let véku. V této skupiné jsou zastoupeny 3 déti v mladsi vékové
skuping (od 6 do 12 let véku) a 3 déti ve starSi vékové skupiné (od 13 do 18 let véku). Ve
skupiné jsou zastoupeny zeny riazného véku, s riznym typem rodinného zazemi. Rovnéz typ
onemocnéni déti je riizny - jedna se vzdy o 2 déti s typem MPS 11, MPS 11l a MPS 1V typu.
Z divodu zachovani maximalni mozné soukromi neuvadim pohlavi déti. Od typu onemocnéni

a v&ku ditéte se dale odviji riizna casova narocnost a uroven potiebné péce.

Vyzkumného Setfeni se zacCastnilo 6 respondentek, bylo vyuzito metody
polostrukturovaného rozhovoru. V unoru roku 2022 byly formulovany vyzkumné otazky, na
jejichz zakladé byly stanoveny okruhy a k nim jednotlivé otazky, které vedou k zodpovézeni

vyzkumnych otdzek pro uvedené Ctyii oblasti polostrukturovanych rozhovort. Pomoci
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pilotniho rozhovoru byly jednotlivé otazky otestovany a nasledné preformulovany za ucelem

jejich lepsi jasnosti a srozumitelnosti.

Za Ucelem ziskani dat byly pouZzity dvé techniky - technika ndvod k rozhovoru a analyza

textovych dokumenti.

Navod k rozhovoru je soubor otazek nebo témat, jez jsou piedmétem rozhovoru. Navod
pritom zajiStuje, ze Se skutecné dostane na vSechna planovana témata. Zptsob a potadi kladeni
otazek a ziskani informaci vztahujicich se k danému problému, je stejné jako formulace otazek
podle situace zcela v kompetenci tazatele. ,,Rozhovor pomaha udrzet zaméfeni rozhovoru, ale
dovoluje dotazovanému zaroven uplatnit vlastni perspektivy a zkuSenosti. (Hendl, 2012,

5. 174).

Analyza dokumenti je standardni ¢innost v kvalitativnim vyzkumu, ktera otevira piistup
k informacim, jez by byly jinym zptsobem nezjistitelné, zaroven nejsou vystavena pusobeni
zkresleni nebo zdroji chyb. Za dokumenty Ize povazovat data, ktera byla pofizena nékym
jinym, v minulosti a pro jiné ucely, nez aktualni vyzkum. Vyhodou téchto dokumentt jako
zdroje dat lze spatfovat ve skuteénosti, Ze data jiz jsou vytvofena a na vyzkumnikovi je jejich
pouhé vyhledani (Hendl, 2005). Data jsem nasledné Cerpala z analyzy odbornych publikaci
a Casopist, vyhodnym a snadnéji dostupnym zdrojem byly informace bézn¢ dostupné na
internetu - webové stranky riznych organizaci (charitativnich, neziskovych, atp.) a dalsich

subjekti.

Vlastni sbér dat probihal ve dvou fazich. V prvni fazi jsem oslovila jednu respondentku
z okruhu mych pratel a znamych, ta s Gcasti na vyzkumu souhlasila. Jak uz jsem nastinila
V teoretické Casti této prace, jedna se skute¢né jen o nékolik mélo pacientll v rdmci republiky,
(ilustrativni mapka vyskytu tohoto onemocnéni v CR je souéasti kapitoly &islo 2 této prace).
S ohledem na velkou vzdélenost naSich bydlist a soucasné vysokou €asovou vytizenost ze
strany respondentky i mou, a Vneposledni fadé odstranéni rizika nakazy infekénim
onemocnénim (Covid, ¢i jakymkoliv jinym), jsme si dohodly termin rozhovoru a zplsob
provedeni - prostfednictvim socialni sit¢ WhatsApp. Rozhovor byl veden v uvolnéné atmosféte,
respondentka souhlasila s jeho zaznamem. Po nasledném ptepisu nahravky a jeji analyze jsem

nékteré otazky pifeformulovala a upravila tak, aby byla zajis$téna jejich snadna srozumitelnost.

Ve druhé fazi jsem oslovila vedouci prace Mgr. Petru Tomalovou, Ph.D. (ktera se
dlouhodobé o tuto problematiku zajima a angazuje se v Centru provazeni a Spole¢nosti pro

MPS) s prosbou, zda by mohla mym jménem oslovit osoby, které vyhovuji mym Kkritériim
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zamérného vybéru, tedy pecuji o dité¢ s onemocnénim MPS, které neni umisténo v Zadném typu
pobytového zatizeni. Pro zajiSténi co nejvyssi variability vyzkumného vzorku byly osloveny
vzdy dvé matky pecujici o dité s typem onemocnéni, které se ve sdruzeni Spole¢nost pro MPS
nejcasteji vyskytuje — tedy MPS 1I, MPS 1lIl a MPS IV typu. Zde jsem se v ramci tohoto
vyzkumu poprvé setkala se smutnou a ve vétSiné piipadl neodvratitelnou skutecnosti
predéasného tmrti téchto déti, kdyz jsem se s jednou z matek nebyla schopna spojit. Nasledné
mi bylo dal$imi respondentkami sdéleno, Ze dité, o n&jz bylo pecovano, zemielo ve véku

pouhych 11 let. S pfihlédnutim k etickému hledisku jsem oslovila jinou respondentku.

V pocatku vyzkumu hovoiime o pecujicich osobach, v pribéhu vyzkumného Setteni se
vSak postupné presouvame k oznaceni respondentka. Je to z diivodu, Ze ve vSech ptipadech
nami vytipovanych pecujicich osob se jednalo o zeny — matky. Tento fakt koresponduje

s vysledky nize uvedeného vyzkumu.

V rodiné o nemocné dité nejvice pecuje
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70% : E

60% [ :

50% T T
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30% ; ‘

20% :

10% i

0% : e

Zena stiidame se Neodpovédélo

M Cysticka fibroza 83,19% 15,93% 0,88%
H Achondroplazie 59,57% 38,30% 2,13%
.H Metabolicka onemocnéni . 74,58% 22,03% 3,39%
M Spinalni muskularni atrofie 71,74% 28,26% 0,00%
W Mukopolysacharidosa = 84,85% L 15,15% 0,00%

Obrazek ¢. 3 Vysledky vyzkumu, viz vyse (zdroj: Michalik, Zeman a kol., 2010, s. 91).

Autoti zde vychazeji z vysledk vyzkumu ,, kvality Zivota osob pecujicich o dité se vzacnym
onemocnénim “, ktery byl proveden v roce 2010 a z(c¢astnilo se ho 278 respondentd - viz
obrazek nize. Mukopolysacharidoze je vénovan posledni fadek (Michalik, Zeman a kol., 2010,

s. 91).
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Hromadny sbér dat vyzkumného Setfeni probihal v pribéhu mésice biezna a dubna roku
2022. Pred vlastni realizaci vyzkumu jsem si pfipravila formulaf informovaného souhlasu
S ucasti na vyzkumu, ani jedna se zucastnénych matek, vSak na jeho pisemném vyhotoveni
netrvala. V tivodni fazi rozhovort byly vsechny respondentky ujistény o zachovani maximalni
mozné miry anonymity a vyuziti ziskanych dat vyhradné po ucely této diplomové prace.
V pocatecni fazi realizace rozhovort byla respondentkam nejdiive poloZzena otazka, zda

souhlasi s jeho zdznamem, vSechny respondentky se zdznamem souhlasily.

Klicova c¢ast realizovanych rozhovort trvala rizné dlouhou dobu, coz bylo ovlivnéno
pfedevsim psychickym nastavenim a vlastnostmi respondentek a rovnéZ mnoZstvim jejich
volného ¢asu. Nahravky jednotlivych rozhovori zaznamenané na diktafon jsem nasledné

piepisovala. Tento proces nazyvame transkripce, tedy pievedeni dat do textové formy.

Miovsky uvadi, ze transkripce neni zcela mechanicka operace, za niz je nékdy mylné
povazovana. Naopak je velmi vyznamna, protoze jejim prostfednictvim lze data zkreslovat, je
mozné o hodnotna data piijit, jejim prostfednictvim vSak lze interpretaci dat i1 posilit. Data
ziskana vyzkumem je dale tfeba upravit takovou formou, aby je bylo moZno nasledné
analyzovat. Propojeni fazi ziskavani a analyzy dat oznacuje terminem data management. Pfi
prevodu do textové formy je rovnéz provedena redukce nepodstatnych informaci. Dale jsou za
pomoci techniky barveni textu rozliSeny jednotlivé textové pasaze dle vyzkumné oblasti, ke

které se vztahuji, coz usnadnuje analyzu a umoziuje lepsi orientaci v textu (Miovsky, 2006).

Zde uvadim podrobné&jsi schéma rozhovora. Rozhovor byl ¢lenén do ¢ty zékladnich

tematickych okruhti a k nim vytvofenych dopliujicich otazek:

¢ Onemocnéni a narocnost péce
Ve kterém roce bylo ditéti onemocnéni diagnostikovano? Kolik je ditéti v soucasnosti
let? Jakou 1éc¢bu dité uziva (v¢. symptomatické)? Jaka je ¢asova narocnost péce (cca
v hodinach)? Jaka omezeni ditéti a pecujici osobé onemocnéni zpisobuje (po fyzické
a psychické strance)?

e Vyuzivani a spokojenost se systémem podpory
Jaké prispevky Cerpate? Jaké socialni sluzby vyuzivate (poradenstvi, stacionate, osobni
asistence, aj.)? Jakou podporu z oblasti Skolstvi vyuzivate (IVP, asistent pedagoga, aj.)?
Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuZzivate v oblasti péce (1é¢ebna, rehabilitacni,
lazenska péce, aj.) a pomicek (vozicky, pomucky, aj.)? Kterou dal§i moznost podpory

ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate? Dokézete doptedu odhadnout, jakou
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formu podpory budete v budoucnu potiebovat? Jakou formu podpory postradate (co je
dle Vaseho nazoru tieba zlepsit)? Kdo Vam nejvice pomohl (¢i podporu povazujete za
klic¢ovou)?

Potieby

Jaké byly Vase potieby bezprostiedné po sdéleni diagnézy? Veédéli jste, na koho se
v piipadé potieby obratit? Zmeénily se potieby bezprostiedné po sdéleni diagndzy
a nyni? V ¢em? Jsou uspokojovany VaSe zakladni fyziologické potieby (spanek,
potrava, odév, bydleni, sexudlni potfeby /intimita/, aj.)? Citite se jist¢ a bezpecné
Vv souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostfedi a mezilidskych vztaht?
Citite se uspokojena v oblasti spoleCenskych potieb (laska, ndklonnost, pratelstvi, pocit
prislusnosti k né¢jaké skupin€)? Domnivate se, Ze blizké osoby, ¢i spolecnost uznavaji
a ocenuji ,,praci®, kterou v souvislosti s péci o dité vykondvate? Citite se uspokojena
v oblasti seberealizace? Mate moznost se rozvijet a vyuzivat své schopnosti? Miizete se
realizovat v zaméstnani na plny tvazek (pro¢ ne)? Co by bylo tfeba, abyste mohly?
Vychazi Vam zaméstnavatel vstiic?

Socialni aspekty

Citite se byt piijati spoleénosti? Zije se vam spokojené ve vasi obci (napf. v oblasti
podpory, dostupnosti sluzeb, aj.)? Kdo Vam pomahd s péci o dité¢ s onemocnénim
(v ramci rodiny, i mimo ni)? Jakou mate pfedstavu o Zivoté rodiny bez postizeni ditéte?
Co by bylo jinak? Co byste si prali, ale s ohledem na onemocnéni ditéte je to nerealné?
Jak vnimate ulohu pomahajicich profesi (Iékafi, zdravotni sestry, oSetfovatelé, socidlni
pracovnici, pedagogové)? Jak se Vam komunikuje s 1ékaii? Jste — li v kontaktu
s rodinami s podobn¢ postizenym ditétem, co povazujete za piinos, ¢i negativum tohoto

kontaktu?

Jednotlivé rozhovory byly realizovany prostfednictvim sit¢ WhatsApp, s ohledem na

kvalitu pfipojeni k siti jednotlivych respondentek vSak nebylo mozné provedeni video hovord,

jednalo se pouze o audio hovory. Ve volbé tohoto prostifedku komunikace spatiuji hned nékolik

vyhod. S ohledem na naro¢nosti péce o dit€¢ s onemocnénim MPS nebylo pro respondentky tak

zatézujici uskutecnit rozhovor dle jejich casovych moznosti (kdykoliv v pribéhu dne, kdy se

naskytla volna chvilka), rozhovor tak bylo mozné kdykoliv dle potieby pierusit, nebo ukoncit.

Uskute¢néni rozhovortt mimo bydlisté respondentek, by pro né predstavovalo zajisténi hlidani

ditéte po dobu rozhovoru. Pti audio hovoru byly matky na jedné strané¢ vice spontanni, k ¢emuz

zieymé prispéla skutecnost, Ze jej vnimaly anonymnéji a nemusely se ve vyjadfovani nijak

57



omezovat. Na stran¢ druhé mi vSak audio forma uptela moznost respondentky béhem rozhovort

pozorovat.

S ohledem na zakladni etické zasady jsem se hned v uvodu zabyvala ziskanim pouc¢eného
souhlasu od vsech respondentek, pfedem je sezndmila s vyzkumnym projektem a ucelem
vyzkumu, moznostech realizace rozhovori, anonymitou dat a zasadami pii jejich uchovavani
(pro vyzkumné ucely) a moznosti ukonéeni ucasti ve vyzkumu z jejich strany. Rozhovory byly
realizovany s ohledem na jeho téma citlivou formou. V zaznamenanych rozhovorech byly
smazany identifikujici idaje a respondentkam byla pro potteby vyzkumu piidé€lena Cisla R1
(jako respondentka 1) az R6. Ta byla pouzivana po celou dobu zpracovani dat i pro prezentaci
vysledkd, u déti neni uvedeno pohlavi. Zaznamy rozhovora byly ze zdznamového zatizeni po
ptepisu odstranény, piepisy nahravek jsou v mém zatizeni zaheslovany a budou smazany po

obhajob¢ prace.

Cilova skupina je tvofena rodinami déti se vzacnym onemocnénim
Mukopolysacharidozou I, III a IV typu, jejiz vyskyt je v populaci velmi fidky. Jakakoliv blizsi
charakteristika respondentti (a jejich déti) by tak mohla vést k ohroZzeni zachovani jejich
anonymity. Rodiny déti byly tedy pro ucely vyzkumného Setfeni chronologicky sefazeny od
nejstarsiho ditéte - od R1 po R6, uveden je pouze ramcovy vek ditéte v rozmezi Sesti let. To
nasledn¢ umoziuje sledovani prubéhu onemocnéni a s nim souvisejici nartst potieb (napf.

nékterych kompenzacnich pomucek, sluzeb a davek socidlni péce, atd.).

Nasledné¢ byla provedena transkripce dat, coz je pievedeni dat do textové formy. Miovsky
uvadi: ,, Transkripce dat neni zcela mechanicka operace, za niz je nékdy chybné povazovana. “
Naopak ji autor povazuje za velmi vyznamnou, jelikoz je mozné jejim prostfednictvim data
zkreslovat, o hodnotna data zbyte¢né pfijit, nebo prostfednictvi transkripce interpretaci dat
1 posilit. (Miovsky, 2006, s. 205) Data ziskana vyzkumem, je tfeba upravit do takové formy,
aby z nich bylo mozno provézt analyzu. Ukony, jimiZ se propoji faze ziskavani dat a faze

analyzovani, nazyva autor terminem data management (Miovsky, 2006, s. 195).

5.3 Vlastni vyzkumné Setieni

Ve vyzkumném Setieni jsou zpracovany vystupy z polostrukturovanych rozhovori s Sesti
respondentkami, které pecuji o dit€¢ s onemocnénim Mukopolysacharidézou riznych typt
a veékovych kategorii (pro lepsi prehlednost je prilozena tabulka ptehledu respondenti, viz.
tabulka 2). Prostfednictvim zpracovanych vystupt z rozhovort realizovanych v ramci

vyzkumného Setfeni budou zkoumany socidlni aspekty, které maji nejveétsi vliv na péci o diteé
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S MPS. Postupné se zamétime na 3 dilci vyzkumné cile: Zjistit, které z moznosti systémové
podpory jsou rodinami pecujicimi o dit€¢ s MPS nejcastéji vyuzivany; analyzovat dalsi aspekty,
Které ovliviiuji péc¢i o dit¢ s MPS a zkoumat, jak ovliviiuje péce o dit¢ s MPS uspokojovani

potieb pecujici osoby.

V ramci pievodu do textové formy jsem dle Miovského (2006, s. 205) provedla redukci
dat a nepodstatné informace, které s vyzkumem nesouvisely, jsem v transkripci neuvedla. Déle
byly podle Miovského (2006, s. 211) pfi pfipravé na analyzu pomoci techniky barveni textu,
barevné rozliseny textové pasaze podle toho, ke které vyzkumné oblasti se vztahuji. Barevné

rozliSeni zlepSuje orientaci v textu a usnadnuje analyzu dat.

V analyze rozhovori se vyskytuji citace (oznacené kurzivou), které ilustruji nékteré

nazory a dokresluji nebo dokumentu;ji zavéry Setfent.

Kratce zde pripomenu charakteristiky jednotlivych respondentek. Pro lepsi piehlednost

prikladam tabulku oznacujici podstatné skutecnosti — tj. ramcovy vek ditéte a typ onemocnéni:

CISLO RESPONDENTA VEK DITETE TYP ONEMOCNENI
R1 13 - 18 let MPS 111
R 2 13- 18 let MPS 111
R3 13 - 18 let MPS 11
R 4 7-12 let MPS IV
R5 7-12 let MPS IV
R 6 0-6let MPS 11

Tabulka ¢. 2 Prehled respondentii (zdroj: vlastni zpracovani).

Nékteré respondentky byly sdilngjsi a rozpovidaly se, jiné odpovidaly naopak velmi

stru¢né. VSechny rozhovory vSak byly velmi inspirativni.
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Prvnim dil¢im cilem je: Zjistit, které z moZnosti systémové podpory jsou rodinami
pecujicimi o dité s MPS nejcastéji vyuzivany.
Pro pfipomenuti mozZnosti podpory, kterou mohou rodiny pecujici o dité¢ s MPS vyuZit, je

zopakuji:

Podporu mohou rodiny vyuzit ve tiech oblastech. V socidlni oblasti se jedna o socidlni
davky, socialni sluzby, pomahajici organizace a socialni praci. Dale mohou vyuzit podpory

V oblasti $kolstvi a zdravotnictvi.

V ramci jednotlivych tematickych okruhi jsou shromazdény ziskané informace

a nasledné¢ jsou ptifazeny k jednotlivym podotazkam.

1. ONEMOCNENI A NAROCNOST PECE

Prvni tematicky okruh, Onemocnéni a naro¢nost péfe, ma spojitost spise v kontextu
uspokojovani potieb pecujicich osob a dalsich socidlnich aspekti ovliviiyjicich péci o diteé
s MPS. Umoziuje ndm vSak komplexnéjsi pohled na pribéh onemocnéni a aktualni zdravotni
stav déti a tim ovliviiuje 1 moZnosti vyuZzivani dostupnych forem podpory rodin (napt. nariistem
potieby nékterych kompenzac¢nich pomtcek a soucCasné piiblizenim vyvoje podplrného
systému - od absence, pies Spole¢nost pro MPS, az po Centrum provazeni), fadim jej tedy

V uvodni Casti.
Ve kterém roce bylo ditéti onemocnéni diagnostikovano?
R1,,2008“ R2,2008"“ R3,,2008“, R4 ,,2017“, R5,,2016“, R6 ,,2017 *

Zjistén¢€ udaje nam pomohou zejména s orientaci v oblasti podplrnych organizaci. Jiz nyni
Ize na zaklad¢ téchto udaju konstatovat, ze v dob¢ sdéleni diagnozy u prvnich 3 déti existovala
pouze Spolecnost pro MPS, ktera byla zalozena v roce 1994. Rodiny mladsich 3 déti jiz mohly

vyuzit i sluzby Centra provazeni, které bylo zaloZeno v roce 2015.
Kolik je ditéti v soucasnosti let?

Odpovedi na tuto otazku nebudou v préci zverejnény. S ohledem na skutecnost, ze se jedna
o0 vzacné onemocnéni, jehoz vyskyt je v populaci velmi nizky a jedna se tak jen o nékolik osob,
umoznilo by zvefejnéni tohoto udaje identifikaci déti. Zjisténa data slouzi pouze jako podklad

ke chronologickému sefazeni rodin déti od nejstar§iho — viz vyse.
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Jakou l1é¢bu dité uziva (v€. symptomatické)?
Dle sdéleni vétSiny respondentek neni v sou¢asnosti détem aplikovana zadna, nebo pouze
podpiirnd symptomaticka 1écba.

R6 1é¢bu neuvadi |, Zddnou tedka momentdalné.“ R3, Ne, ted vlastné Zddnou 1échu

I3

nemame. ““ a uvadi plany smétujici k rozsiteni 1é¢by ,, Asi zacnem chodit na rehabilitace...

¢

R1 uvadi pouze farmakologickou 1écbu ,, Bere jenom léky na zklidnéni, jinak nic. *

R2 uvadi symptomatickou 1é¢bu ,, Zddnou, nebo viastné umélou plicni ventilaci... Taky

jesté odsavani hlenii nekolikrat denné. “

Tyto odpovédi poukazuji na skutecnost, Ze u déti s onemocnénim typu MPS III neni
aplikovan zadny léCebny preparat. U déti s onemocnénim MPS 11 byl dle odpovédi matek

v minulosti preparat aplikovan, avsak jeho aplikace byla ukoncena.

R3,,Kdyz jsem zjistila, Ze miize jit do lecby, tak jsem tomu prikladala velkou nadeji. Kdyz
lécbu zastavili, tak jsem to probrecela a ted viastné vim, Ze ta lécba ditéti stejné jeste ted viastné
prodluzuje Zivot.

R6 ,, Neddvno jsme se domluvili s doc. Magnerem, Ze lécba po roce nemd ocekavané

¢

vysledky, naopak se objevily komplikace s ni spojené, tak se ukoncila.*

U déti s onemocnénim MPS IV je 1é¢ebny preparat v soucasnosti aplikovan v tydennim
intervalu formou infuze. U tohoto typu onemocnéni jsou rovnéz dle odpovédi ve vyssi mife
feSeny ortopedické komplikace, rehabilitace, nutné jsou i castéjsi kontroly na odbornych

pracovistich.

R4 | Dite pravidelne, jednou tydne, dochazi do nemocnice k aplikaci enzymatické
substitucni terapie ve forme nekolikahodinové infuze... je léceno na ortopedické klinice FN Na
Bulovce... podstoupilo nékolikero operaci pohybového apardtu... Casto vesime bolesti zad
a nohou analgetiky ... Vyuzivame masaze, zabaly, mickovani... Dochdzime zhruba 2x tydné na

rehabilitace, ... jednou rocné je po dobu 4 tydnii v laznich.

R5 uvadi déle uzivani ortopedickych ortéz. ,,Jednou tydné absolvuje dité enzymatickou
terapii, kterd je podavana formou nekolikahodinové infuze. Dité chodi na rehabilitace, pouziva
pres den trupovou a v noci a nozni ortézy. Jednou rocné jezdi dité do lazni. Pravidelné jsme
sledovani ve VFN v Praze na Klinice pediatrie a dédicnych poruch metabolismu u doc.

¢

Magnera, a v Motole na Spondylochirurgii. *

61



Jaka je ¢asova narocnost péce (cca v hodinach)?

Nutnost 24 hodinové permanentni péce uvadi R2 ,,Je plné odkdazdno na umélou plicni
ventilaci, je odkdzano na péci jiné osoby 24 hodin denné,... Taky jesté odsavani hlenu
nekolikrat denné. “ aR6 ,, V soucasnosti prochazi dité tezkou hyperaktivitou, takze kdyz je doma,

¢

tak viastné je to neustdle... musis byt porad ve strehu...

Celodenni péci prerusenou spankem v no¢nich hodindch uvadi R1 ,, Pres den, nez jde spdt,
tak tech 12 - 14 hodin denne.” a R3 ,,No, musime dité hlidat celej den, tak treba od 8 do 8.

V noci ale nastésti spi, teda vetsinou. *

Z odpovedi vyplyva, ze u déti s MPS Il a 111 je nutny permanentni, nebo celodenni dohled,

ktery je vykondvan ve Skolském zatizeni, nebo domacim prostredi.

cvwvr

operacich), zejména dopomoc v Sebeobsluze. Naopak vyssi Casovou naro¢nost spojenou
s pravidelnymi kontrolami v Iékafskych zafizenich a rehabilitacich. To koresponduje se
skutecnosti, ze onemocnéni se projevuje zejména na somatické urovni, ale nepostinuje CNS

(viz teoreticka ¢ast této prace).

R4 ,, Pokusim se odhadnout. Enzymaticka substitucni terapie nam zabere 3 hodiny tydné,
rehabilitace zhruba 3 — 4 hodiny tydné, domadci masaze cca 30 minut denné. Ddle je treba
kazdodenni dopomoc v sebe péci, nekdy v hygiené. V obdobich po operacich... je nutnd opravdu

«

péce celodenni.

R5 ,,To je narazové. Kazdy tyden chodime na infuzni podani enzymatické lécby. Cca
jednou tydné chodime na fyzioterapii a dle instrukci cvicime doma kazdy den cca hodinu. Dite
pouziva kompenzacni pomiicky i v noci, tak Spatné spi, je treba k ditéti vstavat. V podstaté asi

‘

Jjako bézna péce o dité navysena o nékolik hodin denné.
Jaka omezeni ditéti a pecujici osobé onemocnéni zpusobuje (po fyzické a psychické

strance)?

Na podstatnou miru omezeni v béZnych kazdodennich aktivitach a pfi socialnim kontaktu
poukazuje R1 ,, Omezuje nds to skoro ve vSem, protoze se nikde clovek s takto postizenym

ditétem nemiize viastné dostat. Celkové je to hodné narocné, vlastné pleny, koupani, vsechno. *

a R3 ,, To nevim. Asi, zZe si nemiize hrat normalné s détma, zZe nemuzeme jen tak mezi lidi.

Na potiebu permanentniho dohledu poukazuje R2 ,,Je nutny nepretrzity dohled. *
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Omezeni pohybu a komunikace vyzdvihuje R6 ,, Dité viastné nemluvi, hir chodi, tak jsme

radi, Ze uz mame vytah. “

Omezeni v pohybovych aktivitich a sebeobsluze zduraznuje RS ,, Vyznamné omezeni
pocitujeme v aktivitach, hlavné volnocasovych,... Dité ujde jen kratsi vzdalenosti, je brzy
unavené. Nékteré pohyby a cviky jsou zakdzany uplné, je treba se vyvarovat poskokiim, prudkym
pohybum hlavy,... Dalsi omezeni jsou spojena s noSenim pevné trupové ortézy a s ristovou

¢

retardaci. Je treba dopomoc pri hygiené, sebeobsluze. *

Na omezeni v oblasti pohybu a sebeobsluhy, ale i psychické disledky onemocnéni
a omezeni socidlnich kontaktd popisuje R4 ,, Onemocnéni zpiisobuje obéma stranam znacnd
omezeni. Dité velmi omezuje zvySend unavitelnost. Trapi se i psychicky... bolesti zad a nohou
ho limituji... Rustova retardace - po strance psychicke, ... nékteré typy aktivit, sportu doslova
zakadzane, ... snizenou sobéstacnost a omezeny rozsah pohyblivosti. Po operacich je velmi snizen
pocet socidlnich kontaktii, ... Co se tyce pecujicich osob, je zde nutnd dopomoc pri sebe péci,
hygiené, pohybu. Nutné je zajisteni pomicek k pohybu a jejich nezbytnost vsude ve vasi
pritomnosti. Po psychické strance... je opravdu nejhorsi videét své dite smutné, pri

hospitalizacich, v bolestech po operacich. *

Zde jiz matky ve vétsi mife poukazuji nejen na somatické, ale i na psychické a socialni
dopady onemocnéni na dité, i na pecujici osobu, které¢ se promitaji do omezeni moznosti

socialnich kontakta.

2. VYUZIVANI A SPOKOJENOST SE SYSTEMEM PODPORY

Druhy tematicky okruh Vyuzivani a spokojenost se systémem podpory pfimo navazuje na
dil¢i cil Zjistit, které z moZnosti systémové podpory jsou rodinami pecujicimi o dité¢ s MPS

nejcastéji vyuzivany.
Jaké prispévky Cerpate?

Pied dovrSenim 18 roku véku ob&ana byva zpravidla uplatnéna na Ceské sprave socidlniho
zabezpeceni zadost o pfiznani invalidniho dichodu, coz potvrzuje R1 ,, ...vyFizujeme diichod. “

«

Z dalSich davek uvadi ,, Prispévek na péci... Méli jsme mobilitu,...

Témér vSechny matky shodné€ uvadéji, ze pobiraji Piispévek na péci, z davek pro osoby se

zdravotnim postizenim pobiraji Pfispévek na mobilitu a finan¢ni podporu ze systému Dobry
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¢

andél. R4 ,, Cerpame Prispévek na péci, pomoc Dobrého andéla a Prispévek na mobilitu. -
a R5 ,, Mame vyrizeny Prispévek na péci a na mobilitu a prispévek od Dobrého andéla.
Vyjimku predstavuje R1, u néhoz je vyfizovana zadost o invalidni diichod a nema4 jiz ptispévek

od Dobrého andéla.

Ze skute¢nosti, ze vSechny déti pobiraji Prispévek na mobilitu vyplyva, Ze jsou drziteli
prikazu pro osoby se zdravotnim postizenim ZTP, nebo ZTP/P, nebot’ drzitelstvi tohoto

prukazu je jednou z podminek pro pfiznani tohoto piispevku.

Nekteré respondentky pobiraji dalsi davky ze systému davek statni socialni podpory. R3
uvadi Pfispévek na bydleni ,, VSechny (mysleno davky pozn. autorky)... Prispévek na mobilitu,
na bydleni, na péci a vlastné jeste Dobryho andéla mame.“ R2 uvadi dale Piidavky na déti
a Socialni ptiplatek k ptispévku na péci ,, Prispévek na péci, Prispévek na bydleni, Socialni
priplatek k prispevku na péci a Pridavek na dite. Jesté mame viastné prispevek od Dobryho

‘

andela a mobilitu jesté viastne. *

R6 uvadi dale piispévky od nadace Zivot détem ,, ...od zacatku jsme viastné méli Dobryho
andéla, ... pak vlastné Zivot détem, to jsme taky dostali néjaky penize a mdame od nich
elektrokolo a vozik. Jinak mame viastne néjaky socialni davky... ten Prispévek na péci a taky

tu mobilitu. Pak vlastné plenky se nam plati...
Jaké socidlni sluzby vyuZivate (poradenstvi, stacionare, osobni asistence, aj.)?

V oblasti socialnich sluzeb jsou matkami vyuzivany zejména poradenské sluzby R4 ,,Jen
to poradenstvi pres Centrum provazeni a taky Spolecnost pro MPS.” a RS ,, Vyuzivame
poradenstvi. V pripade potireby volame Péte z Centra provazeni, Spolecnosti pro MPS,

pravidelné chodime na kontroly do Specialné pedagogické poradny.

Hojné jsou vyuzivany rovnéz sluzby osobni asistence R3 , . Jen asistencni sluzby
v omezeném rozsahu. “ a R1 ,, Tak osobni asistenci urcité, poradenstvi sem tam a jinak... hlavné

tu asistenci, jinak asi nic. Tu asistenci asi tak dvé hodiny denné, bych rekla.

Sluzeb osobni asistence vyuzivala v minulosti i R2 ,, Byl problém od lonského roku,
protoze k nam muze vlastné jen zdravotni sestra, protoze je na tom ventilatoru, ne jen asistentky,
které jsou na jiné véci. A od lonského roku zacal fungovat mobilni terénni hospic... “ dale viz

otazka podpora ve zdravotnictvi.

R6 uvadi déle sluzby Rané péce, Charity a Arpidy ,, Urcité jako viastné ten prvopocatek je
od toho Centra provazeni od Petry, je vlastne maximadlné vyuzity po vSech strankdch. Pak
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viastné kdyz jsme byli v porodnici, tak jsme navazali kontakt s Ranou péci... Pak jsme vyuzivali
asistencnich sluzeb myslim o prazdninach, ti byli myslim z Charity, ...to bylo asi 2 x tydné...
a pak vlastné to bylo treba z Arpidy, kde dité chodilo do Skolky, tam viastné meli taky ty

asistencni sluzby a ty jsme taky vyuzivali.

VétSina matek uvadi zejména vyuzivani poradenské ¢innosti (od raznych poskytovateld,
nejcasteji od Centra provazeni a Spolecnosti pro MPS, ale dale tieba Rané péce, nebo Specialné
pedagogické poradny). Tti matky uvadi vyuzivani asisten¢nich sluzeb a jedna matka piesla
z diivodu nutnosti uzivani plicni ventilace ditéte od asistencnich sluzeb ke sluzbam

poskytovanym mobilnim hospicem.
Jakou podporu z oblasti $kolstvi vyuzivate (IVP, asistent pedagoga, aj.)?

VSechny déti maji vypracovany IVP, jsou pravideln¢ sledovany nékterym z typt
Skolskych poradenskych zatizeni (Pedagogicko psychologicka poradna, Specidlné pedagogické
centrum) a je jim k dispozoci asistent pedagoga. Nékteré déti jsou zaky specialnich Skol. R1
,,Je ve specialni skole a tam ma vlastné k sobé asistentku pedagoga, ma svij individudlni plan
a co pul roku ji sleduji v poradné. “ R3 ,, Ma tam ve skole asistenta a taky ten plan, je to specialni

Skola se stacionarem. “

U jednoho ditéte se v soucasnosti fesi prechod do dalsiho typu Skolského zatizeni. R6
., ...pljdeme k zapisu, zZe je to dany vékem a tak to ted reSime. Protoze dité mélo driv od
Speciadlné pedagogického centra vypracovan IVP a jak s nim jako pracovat a taky asistenta.
Tak ted’ se to bude resit, protoze onemocnéni ditéte jde dal a ono potrebuje néjakou individualni

PpécCi... tak se to ted’ bude resit, tak uvidime. *

Dve deti jsou zZaky béznych inkluzivnich skol, kde maji na zdkladé doporuceni
poradenskych zarizeni k dispozici asistenta pedagoga, vyuzivaji rovnez sluzeb APA (viz nize).
R4 ,,Dité chodi na klasickou zakladni skolu, kde mu dopomaha asistent pedagoga. Timto jsme
viastné zarazeni do systému pomoci pedagogicko psychologické poradny. Velmi kladné
hodnotime pomoc od spolecnosti APA Olomouc, kterda ma za cil dopomoc skolam se zarazenim
handicapovaného ditéte do hodiny télesné vychovy a téchto hodin se plné ucastnit. “ Druhé dité
sdili asistenta pedagoga se spoluzakem. RS ,, Dité je Zakem bézné inkluzivni Skoly, ma zpracovan
IVP, ktery je pravidelné obnovovan pracovnici specialné pedagogického centra. Spolu s dalsim
ditétem maji k dispozici sdileného asistenta pedagoga. Do skoly pravidelné jezdi pracovnice

APA, ktera podporuje a prizpiisobuje ditéti hodiny télesné vychovy.
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Centrum APA tedy Aplikované Pohybové Aktivity je od svého vzniku jednotkou Katedry
aplikovanych pohybovych aktivit na Fakulté t€lesné kultury Univerzity Palackého v Olomouci.
Jejich hlavni ¢innosti je ,, podpora konkrétnich osob se specialnimi potrebami v jejich snaze
o zapojeni do aktivniho Zivotniho stylu s cilem zlepseni kvality jejich Zivota. “ Jejich ptisobnost
je vSak celospolecenskd, pracuji i s lidmi bez specidlnich potfeb. Spolupracuji s rodici,
pedagogy, socidlnimi pracovniky, sourozenci, studenty, détmi, dospélymi, seniory
1 predskolaky, zastupci firem i neziskovek, tedy kazdym, koho se néjak osobn¢ nebo pracovné
dotyké téma aplikovanych pohybovych aktivit, tedy pohybovych aktivit ve volném case, skolni
télesné vychové, sportu ¢i komplexni rehabilitaci. (APA, 2022)

V piipad€ obou déti se soustfed’uji na podporu a pfizptsobeni hodin télesné vychovy ve

Skoléach pro déti s MPS (v obou piipadech IV typu).

U jednoho ditéte neni s ohledem na zdravotni stav (na zdklad¢ potvrzeni 1ékafe) mozna
osobni ucast ve Skolském zatizeni a Skolni dochazka je realizovana prostfednictvim asistenta
pedagoga v minimalnim rozsahu né€kolika hodin mé&si¢né, mimo $kolské zatizeni - v domacim
prostiedi. R2 ,, Ted’ bude viastne v posledni 10 tride té povinné skolni dochazky a stahli jsme to
vlastné na to minimum, jakoze jedna hodina tydne. Mame to potvrzené od doktora. Dochdzi
k nam asistentka jednou za mésic, ale kdyz byl ten Covid, tak ... jsme se spojili pres Skype a
treba mu Cetla knizku, aby to bylo splnény... A taky to IVP. Jsem rada, Ze uz ta povinna

dochazka letos konci, jako Ze mame splnéno. “

Vsechny déti jsou zaky Skolskych zafizeni rizného typu — dveé déti specialni skoly, jedno
dité specialniho predskolského zatizeni, dvé déti bézné zakladni Skoly (a soucasné spolupracuji
s centrem APA), u jednoho ditéte je povinnd Skolni dochazka realizovdna prostfednictvim
asistenta pedagoga v minimalnim rozsahu n¢kolika hodin mésicné v misté bydlisté. VSechny
déti maji vypracovany IVP, jsou pravidelné sledovany nékterym ztypt Skolskych
poradenskych zatizeni (Pedagogicko psychologické poradna, Specialné pedagogické centrum)

a je jim k dispozici asistent pedagoga (v jednom piipad¢ sdileny pro vice zaku).

Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuzZivate v oblasti péce (1écebna, rehabilitacni,

lazenska péce, aj.) a pomicek (vozi¢ky, pomicky, aj.)?

V oblasti zdravotnictvi vyuzivaji déti zejména ,béznou zdravotni péci“ a nékteré
pomucky. R1 ,, Momentalné, co se tyce péce, tak viastne nic. Teda vozicek viastné.” R3 ,,Jen
béznou zdravotni péci a pak vlastné nékteré pomiicky, jako vozik a tak.” R6 ,,Z péce nic

neobvyklého. Ale vilastné mame novej zdravotni kocarek.
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D¢éti s MPS IV uvadéji dale 1é€ebnou péci spojenou s aplikaci enzymatického preparatu
formou infuzniho podani v tydennim intervalu a pravidelné kontroly na specializovanych
pracovistich v Praze, rehabilitace poskytované pecujici osobou, nebo ve specializovanych
zafizenich a lazeiiskou péci. R4 ,, V oblasti péce vyuzivame rehabilitaci, lazenskou terapii
uziva, vc. symptomatické?). Z pomiicek vyuzZivame rehabilitacni kocar, berle. Velmi ndam
dopomdaha v oblasti mobility elektro odrazedlo, které jsme ditéti nedavno zakoupili. V oblasti
pomiicek jsme jiz nékolikrat vyuzili moznost zapiijcky nutnych pomiicek ze spolecnosti Charita,

napriklad polohovaci liizko po operacich. *

RS ,,Jak jsem jiz uvedla, jednou tydné absolvuje dité nekolikahodinovou infuzi, kterou je
mu podavana substitucni enzymaticka léecba. Jsme pod kontrolou béznych lékarskych zarizeni
v miste bydliste, i specializovanych pracovist v Praze. Dité pravidelné chodi na fyzioterapii,
jednou rocné se zpravidla podaii vyridit lazensky pobyt. Pres den pouzivad trupovou a v noci

nozni ortézy, mame specialni zidli.

Jedna matka uvadi obCasnou péc¢i mobilniho hospice a mnoho dalSich zdravotnich
a kompenzacnich pomicek. R2 ,, Tak viastneé mobilni hospicovou péci. Dojizdéji jednou tydné
k nam, ale je tam vlastné problém s kapacitou, nejde to pokryt celé. Snazi se alespon jednou
tydné na tech 10 hodin k nam prijet. Kdyz prijedou, tak ho odcvici, jinak viastné rehabilitujeme
doma. Driv jsme jezdili na rehabilitace jednou za 14 dni, jenzZe pak jak byl ten Covid...
Z pomiicek jesté vdlce, polstare, antidekubitni polstare, takovy ty jezky, d... takovy ty
polohovaci pomiicky ... postel polohovaci a to je viastne vSechno. Méli jsme zZidlicku polohovaci,
ale to uz dite neusedi. Takze nejvic jako ten vozik a postel. Plicni odsavacka, ambuvak, oxymetr,

‘

a co jsou s tim spojeny dalsi pomiicky, co se tyce odsavani. ‘

Vétsina matek uvadi béznou zdravotni péci. Déti s MPS IV uvadéji navic 1éCebnou péci
spojenou s aplikaci enzymatického preparatu formou infuzniho podani v tydennim intervalu
a pravidelné kontroly na specializovanych pracovistich v Praze. Jedna matka uvadi obcasnou
péci mobilniho hospice a mnoho dalSich zdravotnich a kompenzac¢nich pomticek (polohovaci
lizko, ambuvak, antidekubitni polStafe, aj.). VEtSina matek uvadi pomucky k zabezpeceni
mobility — kocarek, polohovaci i bézny invalidni vozik a dal§i pomicky — berle, specialni zidle,
apod. Nékteré matky rovnéz uvadéji rehabilitace poskytované pecujici osobou, nebo ve

specializovanych zafizenich, dvé matky lazeniskou péci.

Kterou dalsi mozZnost podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate?
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Nékteré respondentky uvadéji, Zze zadnou dalsi podporu nedostavaji. R1 ,, Zddnou. “ R2

‘

., Nejsem si vedoma, ne, jako fakt... nic mé nenapada.

Dalsi respondentky uvadéji ptispévky zejména ze strany riznych organizaci a nadaci na
zakoupeni specidlnich pomiticek — napt. benecykl, specidlni zidli, auto, autosedacku apod. R3
,,Dostavali jsme od nadaci, no... Prispéli nam vlastné na auto, prispéli nam na autosedacku.
Bylo téch nadaci nékolik, nevim ted, myslim Zivot détem a Agrofert a jesté Pomdhejme

pohybem.
R4 ,,Z nestatniho sektoru jsme doposud vyuzili nabizenou pomoc oblibené nadace. “

R6 ,, No myslim, Ze jako uz jsem to viastné rekla vsechno. Tak vlastné ten benecykl ten byl jako

od Zivota détem a zZe se nam lidi slozili.

Jedna respondentka déale zminuje podporu ze strany spolecnosti pro MPS. R5 ,, Dostali jsme
prispevek od nadace na porizeni specialni Zidle. Podporu ze strany Spolecnosti pro MPS

(setkani a léciva).

Jelikoz kontakty na mozné respondenty byly poskytnuty ze strany Spole¢nosti pro MPS,

1ze predpoklédat, ze vSechny rodiny jsou s touto spolecnosti v kontaktu a vyuzivaji jeji sluzby.
Dokazete dopiedu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu potiebovat?

Pii odpovédich tykajicich se budoucnosti byla z vétSiny respondentek citit spiSe obava.
Téma budoucnosti se jevi v kontextu progrese onemocnéni jako citlivé, ¢emuz odpovida
1 nechut’ se t¢ématem zabyvat a celkova stru¢nost odpoveédi. Na zacatku vyzkumu jsem vSechny
respondentky upozornila, Ze nemusi odpovidat na vSechny otazky. V duchu etického ptistupu

jsem na odpovédi v téchto piipadech nenaléhala.
R2 ,,0 tom nechci mluvit.
R3 ,, Ne... “ (Respondentka nechtéla otazku vice rozvadét — pozn. autorky.)

Vyjadieny byly 1 konkrétnéjsi pozadavky, napt. psychickéd podpora. R1 ,, Tu asistenci, to
je jasné a obcas taky hledam psychickou podporu a jinak viitbec vlastné nevim, co bude
v budoucnu. Viitbec se tim nezabyvam, resim, co je ted, kazdy den. Viibec na to nechci myslet.
R4 ,, Kdyz nad tim premyslim, tak rozhodné bude do budoucna potieba psychologicka podpora

néjakého odbornika v této problematice. “

Nekteré respondentky uvadéji 1 predpoklad obnovy, ¢i pokracovani ve stavajici podpote.

68



‘

R4 ,,Dosavadni podpora, kterou jsem uz zminovala, bude nadale také jisté nutna. "

R5 ... momentalné si netroufnu odhadovat. Predpokladam néjakou pomiicku k usnadnéni
pohybu a pravidelnou vyménu jiz stavajicich pomiicek od Ortotiky. Nechci nad tim ani moc

premyslet.

Jedna respondentky uvadi moznosti paliativni péce. R6 ,,Ja viastné se priznam, Ze ted’ ani
nevim. Jak chodim na proplach do nemocnice, tak viastné nam ted doktorka zacala otvirat
moznosti paliativni lécby. Tak to jako jediny asi do budoucna. Vlastné o tom nechci ani mluvit,

‘

protoze to je hrozné tézky téma.
Jakou formu podpory postradite (co je dle Vaseho nazoru tieba zlepsit)?

Se soucasnym nastavenim systému podpory jsou nékteré respondentky spokojené, popf.
vyznamné nepocit'uji absenci v nékteré oblasti a neuvadi tedy navrhy na moznosti zlepSeni
fungovani tohoto systému. R4 ,, Popravdeé receno zatim nepostradam jedinou formu podpory.
Madme viceméné vse, co je nutné pro péci o nase dite.”“ a R1 ,, Myslim, Ze asi nic. Myslim, Ze

vSechno je tak, jak ma byt.

Jedna respondentka poukazuje na zvysSené financni naklady pfi pofizovani pomuicek. RS
, Myslim si, Ze systéem podpory je v celku dobre nastaveny. Mrzi mé jen, zZe kdyz chce clovek
poridit néjakou pomiicku, byva tam casto vysoka spoluucast, nebo jsou rodice odkdazani na

obihani nadaci apod. “

Na nizkou miru flexibility pfi zaji$téni asisten¢nich sluzeb v ptipad€, Ze nastanou nenadalé
udalosti, poukazuje R6. ,, Urcité viastné ty moznosti osobni asistence, néjaké hlidani. Nékoho
Jjako takovyho. Takze jako urcité néjaky ty asistencni sluzby, co by se dalo jako vyuzit ze dne na

den, kdyz se treba néeco stane. “

Na nepfili§ fungujici propojeni systému asistencnich a zdravotnich sluzeb poukazuje R3.
..No tak asi to hlidani doma a pak taky, Ze dité nemiize dostdvat do toho pegu ve skole, no. Ze

jsou tam omezeni takovym divnym zdkonem, pak jesté ta zdravotnicka asistence treba v té

Skole.

Nedostatky v nastaveni a zajisténi mobilni hospicové péce uvadi R2. ,, No porad je jako
jesté ta mala podpora, jako nejsou lidi v té hospicové péci, jako té uplné paliativni... Ze jako
tieba tento hospic nemd jesté lékare a jsou v zacdtcich. Ze ten doktor by mél viastné vsechny
informace a mohl by rozhodovat tieba o ventilovani, tak jako napsat léky, plenky a tak dale.

A potom vlastné kdyby doslo k tomu umrti, Ze vSechno vlastné jako vyridi oni, Ze ty nemusis... *
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Z odpovedi matek je patrné, ze vétSinou jsou s nastavenim systému podpory v celku

spokojené, piesto se objevuji pozadavky na piipadna zlepSeni.
Kdo Vam nejvice pomohl (¢i podporu povazujete za klicovou)?

V oblasti podpory (popt. pomoci) zejména v pocatecnich fazich po sdéleni diagnozy uvadi
velkd cast respondentek jako klicovou podporu ze strany rodiny, popi. blizkych osob. RS
., Uplné v pocdtku to byla rodina... R4 ,,Z hlediska psychické podpory v rané fizi po
diagnostice nemoci byla nejvyraznéjsi podpora rodiny a nejblizsich pratel.“ R3 ,, Druhé dité

mi pomdha, kamaradka, jinak asi nikdo. “ R1 ,, Tatinek nevlastni...

Nékteré respondentky uvadéji podporu ze strany Spolecnosti pro MPS a Centra provazeni.
RI1%... a pak taky Spolecnost pro MPS, ti byli takovi (odmlka) jinak jsem nehledala nic.” R2
., UpIné na zacdtku ta Spolecnost pro MPS, protoze viastné jako nebylo jesté zddné Centrum
provadzeni, nebo tak...“ R6 ,, To jako to Centrum provazeni jako urcité...” RS ,, Ten (mysleno
doc. Magner) nds prakticky obratem odkdzal na Centrum provdzeni, konkrétné Mgr.
Tomalovou. Kontaktoval nas i prof. Michalik ze Spolecnosti pro MPS, ten nam velmi pomohl

pFi prosazeni léchy, ...

Respondentky uvadéji i podporu od dalSich rodin déti s timto, popt. podobnym
onemocnénim (podrobnéji otazka tykajici se pozitivniho, ¢i negativniho vlivu styku s témito
rodinami v dal$i casti této prace). RS ,,...pozdéji dalsi rodiny déti s timto, ¢i podobnym
onemocnénim.“ R2 ,,...a potom vilastné ty zkuSenosti jinych rodicu, zZe se zkontaktujeme
a radime si navzdjem, jaké mame zkuSenosti pravé s téma pomiickama, lékama, s lékarema a

tak. To je vlastne ta nejvetsi pomoc. *

Podporu ze strany centra Vlastovka uvadi R2. ,,4 potom jesté kdyz chodilo do détského
rehabilitacniho stacionare Vlastovka, to byli viastné lidi, kteri prvni se byli schopni o né

3

postarat mimo nas.

Nekteré respondentky zminuji 1 piistup zdravotnického personalu (podrobnéji otazka
tykajici se komunikace se zdravotniky v dalsi casti této prace). RS ,,Z dalsich musim zminit
lidsky a profesionalni pristup pediatricky, MUDr. Sadilkové a doc. Magnera.“ a R6 ,, ...a taky

3

vlastne pristup dr. Magnera.*

V oblasti klicové podpory se odpovédi respondentek pomérné shodovaly. Respondentky

ocenovaly pievazné¢ podporu ze strany rodiny a dal$imi rodin déti stimto onemocnénim,
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zdravotnikd a podptrnych organizaci téchto organizaci (zejména Spolecnost pro MPS a Centra

provazeni).
3. POTREBY

Tteti tematicky okruh se zabyva potfebami a vlivem, ktery mé péce o dité s onemocnénim
MPS na jejich vyvoj a uspokojovani v kontextu Maslowovy pyramidy potieb. Tato ¢ast pfimo
navazuje na dil¢i cil Zkoumat, jak ovliviiuje péce o dité s MPS uspokojovani potteb pecujici

osoby.

Jaké byly VaSe potieby bezprostiedné po sdéleni diagnézy? VéEdéli jste, na koho se
v pripadé potieby obratit?

VétSina respondentek zmifuje v prvotnich fazich po sdéleni diagnézy potiebu s nékym
mluvit, komunikovat. R6 ,, PotFebovali jsme mluvit...* R5 ,, Prvotni pocit byl samoziejmé Sok,
ale prakticky obratem potreba popovidat si, s nekym, mluvit. “ R1 ,, Ta potreba byla viastné jako
néco resit, nebo tak.” R3 ,,...tady jsme méli tu Ranou péci, tak jsme se spojili s nima a oni

¢

k nam jezdili, jako treba s didaktickejma pomiickama a tak. Nic jinyho."

ZvySenou potiebu Casu ke zpracovani zdvazné informace uvadi R3. , % roku jsem
probrecela sama,...." a R2 ,Ale tieba zase trvalo asi mésic, nez jsem nasla odvahu ho
kontaktovat (mysleno Spolecnost pro MPS). Jo, nez se s tim vlastné clovek srovna a tak, jako

utiidi si ty informace...

Naopak nechut’ s kymkoliv komunikovat uvadi R4. ,,Z hlediska fyzickych potreb byl
Nejvice vysvobozujicim spanek. V psychicke sfére nejnutnéejsi opora rodiny. Co se tyce socialni
oblasti, tam byly potreby uplne minimalni. Byla jsem vdécna za jakoukoli ochranu pred vnéjsim
svetem. Nechtéla jsem s nikym komunikovat, chodit byt jen na ndkup do obchodu.

¢

Nepotrebovala jsem jakékoli socialni kontakty, doslova jsem se jim vyhybala.

Podnét ke kontaktovani specializovaného zafizeni byl iniciovan zpravidla zdravotnickym
persondlem. R1 ,, Viibec jsem netusila. Myslim, Ze zrovna, jak jsme byli u dr. Malinové, tak ta
mi rekla, kde se mam zeptat, na tu Spolecnost, zZe se mam obratit. “ R2 ,, Pravé Ze v té nemocnici
nam dali kontakt na pana Michalika, takze jsme ho kontaktovali.“ RS ,, Prakticky uz pri prvni
navstéve v Praze spojené s potvrzenim diagnozy nas doc. Magner odkdazal na Centrum
provazeni, konkrétné Mgr. Tomalovou, kterou jsme kontaktovali hned p7i dalsi kontrole
v Praze. Ta nds uz dal nasmérovala kam jit, co vyridit...“ R6 ,,Hned v nemocnici nds viastne

¢

odkazali na Centrum provazent. *
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Zménily se poti‘eby bezprostiedné po sdéleni diagnézy a nyni? V ¢em?

Zménu v potiebach pocitovanych bezprosttedné po sdéleni diagnozy a s odstupem casu
V soucasnosti potvrzuji pfimo, nebo nepiimo vSechny respondentky. RS ,, Potieby se urcité
zmenily. “ R1 ,, Urcite. “ R6 ,, Urcite, protoze dite v té dobe bylo jako relativne v pohode. “ R4
. Asi ano. Cas veskeré ostré hrany obrousil a potieby se zménily, resp zmirnily ve viech
oblastech. Mnohdy je to tézkeé, ale stdile je ditvod narovnat ztuhlou ohnutou siji a divat se

dopredu. Je pro co zit.“ “ R2 ,,... Ze zacatku byly viastné hlavné ty informace, na koho se

obratit...”

Za nutnost je zpravidla povazovana potfeba zacit se orientovat v systému podpory. R2
,,Ono, jak jses v tom uz potom nékolik let, tak se v tom uz potom zacnes orientovat sama, uz
nemds potrebu neékoho hledat, nebo nevim, jak bych to rekla. Vic si viastné myslim, Ze jako od
zacatku to bylo, aby nas nasmerovali...kam jit jako, na co mame narok a tak a ted, kdyz uz to
vime, tak uz to spis tak udrzujeme a tak... se v tom snazZime orientovat sami.“ R5 ,, V pocatku
Jjsme se v systéemu vitbec neorientovali, nevédéli, co se kde vyrizuje. Ted uz vime, kam se obratit.
Ale s postupem onemocnéni se vyviji i nase potieby, a je treba resit néco jiného. Zvykli jsme si,

Ze kdyz je treba néco resit, zavolame si o radu. *

R1 vyjadiuje pottebu se posunout, zacit fesit i jiné zalezitosti. ,,No je to viastné tak, ze
s tim ditetem, kdyz se néco musi resit... vlastné se resi jen dite vetsinou a veci, které by se méely
resit dal, se v podstaté odsouvaji, protoze jsou i jiné problémy. Asi takhle. Ja to beru jako
normalni zivot, i kdyz je to viastné blbost, tak v tom nehledam nic Spatného jakoby, nepremyslim

3

nad tim. *

O tnavé a obecné potrebe podpory hovoii R6. ,, Ted je to treba o tom, jak ja jsem treba

I3

vyCerpana, taky je to vlastné jako o ty pomoci kolem, no.

Ve spojitosti s 1écbou uvadi R3 ,, Kdyz jsem zjistila, ze miize jit do lécby, tak jsem tomu
prikladala velkou nadéji. Kdyz lécbu zastavili, tak jsem to probrecela a ted viastné vim, Ze ta

lécba ditéti stejné jesté ted viastné prodluzuje Zivot. Jinak to moc neumim posoudit.

Jsou uspokojovany Vase zakladni fyziologické potieby (spanek, potrava, odév, bydleni,
sexualni potireby /intimita/, aj.)?
V uspokojovani zakladnich fyziologickych potieb nékteré respondentky nepocit'uji

zavazné nedostatky. R1 ,, 4no, nemdm si urcite na co stezovat.

R3,,To asi jo, urcite.
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R4 ,,Ja si myslim, ze ano. Nemyslim si, Ze by néktera z vami uvedenych potreb vyrazné stradala.
Samozrejmeé by kazda mama malych déti uvitala vice casu pro sebe, ale kdo tento casovy dluh

v dnesni dobé nema? “

U nékterych respondentek je mirn€, ¢i vaznéji naruSeno uspokojovani potieby spanku, coz
nasledn¢ ovliviiuje i pocit unavy. RS ,, Domnivam se, Ze ano. Mam bezny plat, ktery na zajisténi
téchto potreb postaci. Jen obcas pocituji spankovy deficit spojeny s obcasnou nespavosti

ditéte... citim se pak unavenad.*

R2 ,, Mame vlastné prizpiisobeny dum, ktery jsme staveli kvili ditéti, abychom to vlastné zvladli
co nejlip, abychom si usnadnili to souziti s tou nemoci. Ted vlastné jak zvedli ten prispévek na
PpécCi, tak nam to pokryva ty potieby. Ted je to tieba tak, zZe dité v noci spava, ale ja jsem posledni

dobou jako strasné unavend. A taky to télo jako na to reaguje jinak ve 20 a jinak ve 40. “

R6 ,, ... jak je to vlastné narocny, treba spanek, ktery narusuje cely chod domdacnosti, dite nespi.
... a pak ty volnocasovy aktivity kviili dalsimu ditéti. To nam asi jako nejvic vzalo. Celkové Zivot
Jje narusenej, protoze bud’ ses unavenda, nebo mas vedle sebe dité. Tak spis jako ta unava, ta tam

3

hraje velkou roli, unava a stres.

Citite se jisté a bezpefné v souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostiedi

a mezilidskych vztahu?

V souvislosti s ochranou a stabilitou materidlniho prostfedi a mezilidskych vztaht se
odpovédi respondentek ruzni. Nékteré zdvaznéjSi nedostatky nepocituji. R1 , Ano, jsem

I3

spokojena.

R4 |, Zatim celkem ano. Co se tyce materialniho prostredi, mame s manzelem oba stabilni
zamestnani. Nejvic potrebnou jistotou mezilidskych vztahii je pro nas rodina, ktera nikdy

3

nezklame.

Nekteré respondentky pocituji mirné, nebo vaznéjsi neuspokojeni potieb v oblasti
mezilidskych vztahQ. R6 ,,Téch materialnich veci, si myslim, Ze vlastné jo,... A téch
mezilidskejch vztahu, co se tykad, treba nasi rodiny a znamych, tak tam je myslim vsechno
v poradku. Akorad mé obcas zranuje jako treba ta reakce okoli na vzhled ditéte a chovani

atak...,

R2,,Je fakt, Ze vytiidi se ti hodné pratelé... vim, ze mam podporu treba pratel, na ktery se muizu
spolehnout a tak... je to jako asi tak piil na pul. Kolikrat je tam vetsi podpora od kamaradek,

nez od vlastni rodiny. *
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RS ,, Tim Ze pracuji, jsme po materialni strance zabezpeceni. Bohuzel mame uz delsi dobu
rodinné probléemy ve vztahu s manzelem, tak v oblasti stability mezilidskych vztahit podporu

«

a jistotu postradam. ‘

Respondentka R3 pocit jistoty a bezpeci zcela postrada, uvadi pocity obavy a strachu.
,Ne... ticho No tak mam strach, co bude, Ze jo. Az tady nebude, co bude se mnou, co bude
s dalsim ditétem, jakou si najdu prdci, jak to budu zvladat, jak to budem sndset, z tohohle mam

strach.

Citite se uspokojena v oblasti spole¢enskych potreb (laska, naklonnost, piatelstvi, pocit

prisluSnosti k néjaké skupiné)?

V oblasti spoleCenskych potieb pocituje vétSina respondentek uspokojeni. R2 ,,Ano,

myslim, Ze ano.*

R1 ,, Ano, momentalne Zadny problém. Mam toho tatku, obcas prijdu i mezi lidi, treba na tu

I3

jogu.*
RS ,, Nékteré kontakty a aktivity jsou onemocnenim ditéte naruseny, ale diteé mi lasku dava
najevo, mam podporu Sirsi rodiny a nekolik kamaradii a znamych. Myslim si, Ze zde je vse

‘

v poradku. *

Nékteré respondentky uvadéji spiSe posileni nékterych vztahovych vazeb a navazani
novych kontaktl. R6 ,, No mdm pocit, protoze nas to vlastné jako nds ta nemoc ditéte jeste vice
spojila a utuzila, protoze mam vlastné jako hrozné velkou podporu v manzelovi a v dalsim diteéti.

A taky jako podporu mame viastné v manzelovych rodicich a pak taky v sourozencich. “

R4 |, Ano. S vdécnosti mohu vici, Ze veSkeré zminované aspekty a potreby jsou dostatecné
naplnéné. Nikdy onemocnéni ditéte neuzavielo cestu potrebnych spolecenskych kontaktii, ba

spise naopak.

Respondentka R3 pocit'uje mirné naruseni pocitu uspokojeni. ,, Posledni dobou mam spis
pocit, Ze se od nas vsichni odtahujou, no, ale par kamaradek mi zbylo. Nastesti, tedy jedna

kamaradka a nejaky znamy.

V oblasti spolecenskych potieb pocit'uje vétsina respondentek uspokojeni. Nekteré hovoii spise
o posileni stavajicich mezilidskych vztahli, ¢i navazani novych kontaktli. Pouze jedna

respondentka hovoii o pocitu mirné odtazitosti, separace od spolenosti.
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Domnivate se, Ze blizké osoby, ¢i spoleCnost uznavaji a ocefuji ,,praci“, kterou

/4

v souvislosti s péci o dité vykonavate?

V oblasti uznani za praci vykonavanou v souvislosti spéci o dit¢ se odpovédi
respondentek vzacné shoduji. VSechny uvadéji, ze obcas slychaji pochvalné, ocenujici

komentate od lidi, ktefi je 1épe znaji, ale 1 od osob, se kterymi jsou v kontaktu ziidka.
R1 ,, Ano, Feknou treba, ze Té obdivujou, Ze je to spousta prace a tak. *

R2 ,, Oni mi iikaji, Ze jo. Ale ja to beru jako prosté standart. Ze je to moje dité a tak a postarat

se o néj je automatika. Ale nékteri to vidi jako néco uzasnyho, Ze to viastné zvladam. “

I3

R3 ,, Nevim, nékteri jo, no.

R4 ,, Naprosto. Casto slychdvam ¢i ¢tu obdivné komentdre rodiny, pratel, ale i cizich lidi k nasi

péci o nemocné dite. Je to velmi povzbuzujici.

RS |, Z sirsi rodiny, ktera nas zna a nékdy i od znamych pak obcas slycham vyroky tipu ,,Jsi

dobra, jak to vsechno zvldadas. * apod. *

R6 ,, Viastne si myslim, zZe takovi ti blizsi... Jo, hodné lidi vi, kdyz to vidi, Ze si jako nesednes.

«

Neékteri viastne rikaji, Ze mé ocenuji.

Citite se uspokojena v oblasti seberealizace? Mate moZnost se rozvijet a vyuZivat své

schopnosti?

V oblasti seberealizace vétSina klientek pocituje spiSe naplnéni. Hovoii o své uzite¢nosti,
uspokojeni z prace, volnocasovych aktivitach - studiu, koniccich (anglictina, joga). R1,, Neméla
jsem, ale ted’ uz, je to asi tak 2 — 3 roky, tak ano. Ucim se anglictinu tFeba, chodim na jogu

¢

treba, ta je uzasnd.

R2 ,,Do ted’ viastné ne, az ted viastné, jak jsem zacala delat tu skolu, tak jo. Prosté se citim
uzitecnd, Ze miizu nékomu prospét. Ze se taky miizu citit jako normdlni clovék. Tak ted’ se viastné

‘

odrazim od toho dna.

R4 ,, Myslim si, ze moznost bych méela. Ale v momentalni situaci se citim naprosto uspokojena

v péci o nase milované deti, rodinu a nas zZivot. *

RS ,,Domnivam se, Ze ano... délam praci, ktera me bavi a uspokojuje a dopliuji si rovnez

¢

vzdelani. *
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Dvé respondentky uvadéji v této oblasti spiSe neuspokojeni. R3 ,, Asi ne, spis mi vSechno

zakrnuje.

R6 ,, To bych prave rekla, ze jsem zakrnéla. Treba mam uz vlastné 3 roky rozectenou knizku...

«

to uz ted vlastné nejde... a kdyz jde, tak u toho usnu...*

MuiZete se realizovat v zaméstnani na plny uvazek (proc¢ ne)? Co by bylo tireba, abyste

mohly? Vychazi Vam zaméstnavatel vstiic?

V oblasti umoznéni ptipadného pracovniho uplatnéni hovoii vétSina Klientek o jeho
nemoznosti z diivodu zajisténi péce o dité. R1 ,, To urcité ne, kdo by zajistil peci? *

I3

R2 ,,Z ditvodu prakticky nepretrzité péce to nepripada v uvahu.
R3 ,, U mé by ted nepripadal v uvahu zZadny uvazek.

R6 ,,Jad jsem si ze zacatku myslela, Ze budu chodit do prace, ale... se porad zhorsovalo spani,
tak vlastné ani na ten zkrdacenej uvazek to neslo a pak taky dité je casto nemocné. I kdyz jsem

chtéla, protoze tu praci mam rada.

Tuto kategorii ovliviluje zejména Casova naro¢nost a rozsah péce, kterym byla vénovana
uvodni ¢ast vyzkumu. Nemoznost pracovniho uplatnéni zminuji piredevs§im matky pecujici
o star$i déti (cozZ je dano progresivnim prubéhem tohoto sttddavého onemocnéni), nebo fazi,

kterou momentaln¢ dité s timto onemocnénim prochazi (hyperaktivita spojend s nespavosti).

Lepsi moznosti pracovniho uplatnéni uvadéji matky pecujici o mladsi déti s onemocnénim
MPS IV typu. R4 , Pracuji na polovicni uvazek. Vzhledem k casové narocnosti mého
zaméstnani, péci o malé déti, z nichz je jedno handicapované je tento zkraceny uvazek
rozumnéjsi. Jsem s timto spokojend.. Zkraceny uvazek mi dovoluje nechat praci za zavienymi
dvermi a naplno se vénovat i Zivotu s rodinou. Ano, vychazi mi vstiic. Cokoli potrebuji, je mi

vyhovéno.

R5 ,,4no, pracuji na plny uvazek, i kdyz v soucasnosti v souvislosti s vyzvedavanim ditete ze

‘

Skoly zvazuji jeho zkrdceni. Zaméstnavatel mi vychazi vstric.
4. SOCIALNI ASPEKTY

Ctvrty tematicky okruh se zabyva socialnimi aspekty zivota rodin pecujicich o déti se
vzacnym onemocnénim. Tato ¢ast ma piimou navaznost na cil Analyzovat dalsi aspekty, které

ovliviiuji pééi o dité s MPS.
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Citite se byt prijati spole¢nosti? Zije se vam spokojené ve vasi obci (napf. v oblasti

podpory, dostupnosti sluzeb, aj.)?

Vétsina respondentek vyjadiuje spokojenost s prostfedim, ve kterém zije. R1 ,,A4no,

I3

nemadm problém s nicim. *

Pocit sounalezitosti vyzdvihuje respondentka, ktera Zije s rodinou v mensi obci. R4
, V nasi obci se nam Zije velmi spokojené. SoundlezZitost s ostatnimi obcany je mnohdy

prekvapive silna, sdilena. Napomoc i podpora mnohdy i cizich lidi mi mnohdy vezme dech. “

Na spokojenost s dostupnosti poukazuji obyvatelky vétSich obci. RS ,, Myslim, ze ano. Ve
Skole a nejblizsim okoli nds lidé znaji a berou dité takové, jaké je. Zijeme ve vétsim mésté, takze

‘

zarizeni, ktera potrebujeme, jsou pro nas dostupna.

¢

R6 ,,Jo jsem maximalné spokojend, vsechno mame dostupne. ‘

Na rozdily v zivoté pecujicich a intaktni spolecnosti poukazuje R3. ,,Sluzby mame
dostupny, ale... Nevim, jsme rozdéleny. Jsou pecujici a jsou pracujici. Ti pracujici se honi za
pract, jsou udreny, Zijou jinak nez my, ze jo. Tam je néjaka rozlisnost mezi nama. Jinak viastné

«

jo, mame hodny lidi v paneldku.

R2 vyjadiuje celkovou spokojenost, mé vSak vyhrady k nékterym konkrétnim lidem
a jejich vyroktim. ,, ... Chodime i kdyz jsou nejaké akce tieba taborak s dalsim ditétem, tak i deti
ho znaji i dospéli, Ze ho pozdravi, i kdyz vi, Ze odezva nebude zZadna. Tak si myslim, Ze jo, Ze ho
tak berou. Ale byli tady i taci, zZe kdyz jsme prestavali chodit a zacinali jezdit na voziku, tak
rikali, Ze z décka délaji chudaka, nebo to se jim to stavi, kdyz maji postizeny décko, dostanou

I3

penize a tak. Jo, najdou se takovi. *

V oblasti spokojenosti s zivotem v sociokulturnim prostiedi, tedy obci, se odpovédi
respondentek shoduji. Nékteré hovoii o vysoké mife solidarity, sounalezitosti, jiné vyzdvihuji
dostupnost sluzeb, potfebnych zafizeni apod. Jedna respondentka hovoii i o nemistnych
vyrocich nékterych mistnich obyvatel, uvédomuje si vsak, ze se jedna o jednotlivece. R2 , Ale
byli tady i taci, Ze... “ Miizeme tedy konstatovat, Ze vsechny klientky se citi prijaty spolecnosti

a v sociokulturnim prostredi jejich obce jsou spokojené.
Kdo Vam pomaha s péc¢i o dité s onemocnénim (v ramci rodiny, i mimo ni)?

Za mocny faktor, ktery ptisobi na pecujici osobu lze dle mého nazoru povazovat stres.

Tento stres mize byt zptisoben mimo jiné skutecnosti, Zze v ptipad¢ nenadale vzniklé potieby
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neexituje nikdo, kdo by mohl pecujici osobu nahradit a zabezpecit potfebnou péci. Moznost
nahradni péCe maji osoby pecujici o déti, jejichz zdravotni stav vyzaduje specialni zdravotni
péci (napf. plicni ventilaci). Vyznamnou roli zde rovnéz hraje aktudlni zdravotni stav ditéte
(napft. pfebalovani pfi inkontinenci) a mira zdvaznosti péce (je-li tfeba nepfretrzité péce, Ci spise
Sirsi rodiny, nebo ptatel. Piinosnym se rovnéz z pohledu ,,odlehCeni‘ pecujici osobé jevi pobyt

ditéte ve Skolském zafizeni.

Z pohledu zastupitelnosti v oblasti péfe ma nejmensi moznosti s ohledem na zavazny
zdravotni stav vyzadujici specidlni zdravotnickou péci vcetné plicni ventilace R2. ,, Tak kdyz
treba pomaha jako ten hospic a v ramci rodiny jako mamka, ... je byvala zdravotni sestra... je

takto jedind, kterd je schopna, samozrejmée mimo tatinka a dalsiho ditéte.

Dale jsou to v souvislosti s progresem onemocnéni osoby pecujici o starsi déti. R1 ,, No
jenom ten tatka. To mi velice pomaha, ten tatka, Ze tady je. Dokaze ji prebalit, nakrmit a tak.
Prosté Ze jako muzu na chvili odejit a zase prijit, to je bomba. Kdyz ho zavolam, udéla vsechno,

co miize, coz nebyvalo. Byvala jsem driv na v§echno sama. *

Jako nahrada pecujici osoby je rovnéz zminovan pobyt ditéte ve Skolském zafizeni. R3
,,Druhé dité, nebo ta kamaradka. A pak taky chodi do té skoly s tim staciondarem. Tam chodi,

kdyz je zdravé. Tam byva tak nekdy treba od 9 do 15 hodin. *

‘

RS ,, V péci o dite pomaha manzel, ve skole asistentka pedagoga, to je asi tak vse.

Nejcastejsi zminovanou formou zastoupeni pecujici osoby je vSak stale osoba blizka
zramce rodiny, Ci pratel. R4 ,, Pomahaji prarodice, manzel, pratelé. Vice prozatim neni

potieba. “
R6 ,, Pomaha tchyné, pak taky viastné ta nase chiivicka a rodina ta nase blizka. *
Jakou mate predstavu o Zivoté rodiny bez postiZeni ditéte? Co by bylo jinak?

Pti odpovédich na otazku, ¢im by se lisil Zivot rodiny bez postiZeni ditéte, se odpoveédi
respondentek vyznamné rizni. V nékterych bodech se vSak vyznamné podobaji reakcim na
otazku tykajici se budoucnosti v jiné ¢asti tohoto vyzkumu. Respondentky uvadeji, Ze nevi,
nikdy nad tim neptemyslely. R1 ,,... ja nevim, nevim. Ja jsem nad tim nikdy nepremyslela.

¢

Mozna by bylo vsechno Spatné.
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R2 ,,To je strasné tézky, to viastné nevim. Treba kdyby bylo jako zdravé dite, tak bysme ted’
resili takové ty normalni véci, tieba ze je vécné na pocitaci... myslim, Ze bych nestudovala
zdravotnictvi, Ze jen kviili ditéti jsem se k tomu dopracovala. Ze bysme asi Zili jen takovym tim
povrchnim Zivotem, jako treba dovolena a lyze. Jo treba, zZe bysme méli jiny hodnoty, nez mame

“«

ted'. Ten smysl Zivota je uplné nékde jinde...

R3 ,, Chodila bych do prace... Asi bychom ani na sebe neméli cas, na druhé dité cas, to jako

‘

trochu ocenuju, no ale nevim, ja uz jsem hodné dlouho doma. *

Nékteré respondentky nechtéji na tuto otazku odpovidat. R4 ,, Prominte, ale ja nechci na
tuto otdzkou odpovidat. Nechci svoji odpovédi naznacit nespokojenost se soucasnym zivotem.
Nechci vzbudit litost, nechci si stézovat. Nechci se ani touto odpovedi trapit a solit do mnohdy

jeste otevirenych ran. Co se touto odpovedi zmeni? Nic. “

Nebo se ji zabyvat, snazi se zit soucasnou realitou.R5 ,, Nechci si stéZovat, ale ani snit,

kdyz je to neredlné. Snazim se Zit pritomnosti, co je tady a ted. Zijeme v Holandsku.

R6 ,, My jsme si zakdzali to slovo kdyby. Zijeme prosté tou realitou, ale samoziejmé té to kolikrat
napadne. Ze bysme vic vyuzivali volnej cas, vikend by byl k odpocinku. Vic bysme se vénovali

3

dalsimu ditéti... asi jako vic takovych prozitkii... dovoleny, nebo... Hodné nas to jako omezuje. *
Co byste si prali, ale s ohledem na onemocnéni ditéte je to nerealné?

Stejné jako dalsi, se i odpovedi na tuto otdzku sto€ily k moznosti uzdraveni ditéte, coz je
V soucasnosti bohuzel neredlné. R1,, Treba myslis jako uzdraveni ditéte, coz je nemozné? Prave
kdyz jsem byla na joze, tak jsem zazila, to se neda ani popsat. Byla jsem v takové euforii a méli
Jjsme si predstavit néco, co se nam zda nemozné. To jsem si predstavila to dite, jak je zdrave,
tak to bylo... to jsem se rozbrecela. Vsichni to mame tezke. Ty, ja kazdy svym zpiisobem, ale

‘

v§ichni to mame tezké.

R5 ,,V podstaté mam jedno velké prani, aby se dité uzdravilo. Vzala bych dité za ruku a vyrazili

“«“

bychom treba na prochazku do hor, ...

R4 |, Prdla bych si mit zdravé a Stastné deéti. Stravit zZivot co nejdéle po jejich boku v lasce

a spokojenosti. “

Nekteré respondentky se vyjadfovaly konkrétnéji, co by chtély. R2 ,,Ja bych si prala jeste
nejakou dovolenou jesté i s ditétem, jako nékde na plazi, vsichni, jako cela rodina, ale to

s ditetem... Jako treba mit sebou sestricku, co by se o dité starala. Vis, co mi chybi nejvic,
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takové ty spontanni akce, Ze si treba reknes, tak jo, dneska treba pojedem do bazénu, anebo
vyrazime na kola... To prosté nejde, to vzdycky musis mit vSechno zajisteny, aby o dité bylo

3

postarany, a potom miizes teprve organizovat dalsi, tak jako tohle.

R3,, Tak chtela bych néco, nécim se zabyvat, jako pracovne, v nécem treba podnikat, ale nevim.

I3

Prosté neni na mé spoleh. Mé nikdo nenahradi doma, nezastoupi.
R6 ,,Sirsi spolecensky zZivot. Kino... nebo jit nekam na veceri, nebo tak asi no... vic se vyspat. *

Jak vnimate tilohu pomahajicich profesi (1ékafi, zdravotni sestry, oSetiovatelé, socialni

pracovnici, pedagogové)?

V oblasti pomahajicich profesi se odpovédi respondentek shodovaly. Vsechny
vyjadfovaly spokojenost. R1 ,, Vsechno v poradku. Méla jsem za celou dobu mozna 1,2,3 Spatné

‘

zkusenosti, ale celkove uplne v poradku.

R2 , Ted, jak to vidim i z té druhé strany (studuje v oboru zdravotnictvi), tak klobouk dolii, to

Jjak to doktori maji tezky. V okoli mame doktory, kteri nam vychazeji vstiic.
R3,,Jsou dobry, Ze se tim zabyvaji...

R6 ,, Musim se pred nima sklonit, protoze i urednici, i kdyz jsou vdzany treba zakonama.
I v misté bydlisté zdravotni persondl. Rikim, Ze je doktora Magnera bratranec. Viibec si

nemiizeme stezovat. Muzu vict, Ze i v tom priseru, mame kolem sebe fakt skvely lidi.

Zaznéla 1 slova dikt. R4 ,,Je to krasny udél. Urcité je nutno zminit i role dobrovolnikui,

riiznych nadaci, beneficnich akci. Jsou to velmi cenné role. Dékujeme za né.

RS ,, Musim se hluboce sklonit pred lidmi, kteri tato povolani vykonavaji. Samoziejmé, zZe jsme
meéli nekolik Spatnych zkuSenosti, ale celkové jsme zpravidla narazili na lidi, kteri délaji
maximum. Své povolani neberou jako pouhé zaméstnani, ale jako poslani. Neberou dite, jako
pouhé cislo, nebo diagnozu. Mame v nich obrovskou podporu, jsou nejen pro nas velmi duleZiti

a za to jim vsem mohu jen podékovat.
Jak se Vam komunikuje s 1ékari?

V oblasti komunikace s 1ékafi panuje mezi respondentkami naprostd spokojenost. R1

,, Taky vsechno v pohode. “

R6 ,,Na 1**
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R2 ., Miizu ict, Ze jako my dobre... Ze nam i vychazeji vstiic i jako s terminy, abychom nemuseli
cekat v cekdrné a tak. Anebo tieba jsou dvé ordinace vedle sebe, kam chodime a oni si sami

«

mezi sebou domluvi termin a pak nam zavolaji, kdy mame prijit a zviadnem oboji.

Dalsi respondentky uvadéji globalni spokojenost, zminuji vSak i obCasné vyjimky. R4 ,, AZ
na néjaké vyjimky viceméné dobre. Cim déle jdeme Zivotem se vzacnym onemocnénim, jsou
samozrejmé navstevy lékarii, nemocnic, odbornych ambulanci stale nutné a casté. Vztahy se

témito kontakty zlepsuji, komunikace je na lepsi a lepsi urovni. *

RS ,,Jak se Fika, vse je o lidech. S nasi pediatrickou, vsemi zdravotniky z nemocnice na Karlove,
i u nas v nemocnici je vSe v poradku, snaZime se navzajem si vyjit vstiic. Zadrhel jsem zaZila v

nemocnici na Bulovce a obcas v Motole.
R3 ,, Ted’ jsem za uplnyho blbce. Nic si nepamatuju, nicemu nerozumim, ... Ale jo, jsou dobry. “

Jste — li v kontaktu s rodinami s podobné postizenym ditétem, co povazujete za prinos, ¢i

negativum tohoto kontaktu?

V kontaktu s dalSimi rodinami déti s onemocnénim spatfuji vSechny respondentky
jednoznacény piinos. Oceiiuji moznost sdileni zkuSenosti, radosti 1 starosti. Vyzdvihuji pocit
uvolnéni, plynouci z uvédoméni si stejného, ¢i obdobného Zivotniho osudu a vzajemného
pochopeni. R1 , Urcité prinos, protoze s lidmi s podobnymi osudy se dda o vSem povidat

a chapou vas. Negativum v tom viibec nevidim. *

R3 ,,Ja si myslim, Ze to jako je prinos, Ze to je dobry, Ze si povidame, Ze vime, o cem kazZda
z nas mluvi. Ze si nemusime pripadat jako z jiny planety, oproti tem ostatnim maminkam

zdravejch deti.

R4 , Nepostradatelnym prinosem je moznost sdileni, soundlezitosti, psychické podpory
s ostatnimi. Nikdy by mé nenapadlo, Ze diky setkani s rodinami stejné nemocnych déti uvidim

tolik sily, lasky a obétavé péce rodicii. Za tato setkani, Zivote diky.

Respondentky rovnéz zdiiraziiuji potiebu, i ochotu pomoci. R2 ,,Jd se priznam, Ze jsem
rada, kdyz miizu nékomu pomoct. Ze jak nam tehdy ten Michalik... Tak v tom zacatku je strasné
dulezity, abys méla informace i treba od rodicu, nejen od doktora. Ja mam takovy dobry pocit,
ze kdyz mé treba nékdo zavola, Ze ohledné voziku, nebo resi léky, nebo tak, rada pomuZu,

¢

reknu.
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R6 ,, Negativum viibec zZadny nevidim, rozhodné spis jako prinos. Urcite jsme v kontaktu, snazej
se pomoct, poradit. Urcite to jsou skvély lidi, Ze jako nejen ta nemoc deti, jsou to uzasndci.

I3

Hodné nam to dava, kolikrat je mi moc lito, Ze jsou vsichni tak daleko.

Respondentka R6 uvadi drobné negativum, které v pocatku spatfovala v konfrontaci
S progresem onemocnéni. RS ,, Spolecnost pro MPS nam umoZiuje pravidelné rocni setkani
rodin, coZ povazuji za velmi pirinosné a dékuji za to. Clovék md cas posedét a popovidat si
s lidmi, kteri Fesi podobné problémy, jste naladéni na ,,stejné viné* a nedivaji se na vdas, jako
na mimozemstana. S nékterymi rodinami jsme v kontaktu v podstaté neustale, sdilime radosti
i starosti, zrodila se nova pratelstvi. Za nejvétsi prinos povazuji moznost sdileni a psychické
podpory. Drobné negativum jsem zejména v pocatku spatiovala v konfrontaci s progresem

onemocneéni. “

5.4 Vyzkumné zavéry a diskuse

Rodina a jeji ¢lenové nas provazeji celym zivotem. Jak velky vliv mé na nase uspokojeni,
Stésti a pocit bezpeci si vSak ¢asto uvédomime az v situaci, kdy je jeji chod uréitym zplisobem
narusen. Rodina se ocitd v naro¢né zivotni situaci, piestava spravné fungovat, prochazi krizi.
Dochazi ke zménam roli jejich jednotlivych ¢lenti, v chodu rodiny. Pravé problematika téchto
naro¢nych zivotnich situaci, vyzadujicich mobilizaci sil, md velky vyznam pro socialni
pedagogiku (tedy obor, ktery studuji). Za jednu z naro¢nych Zivotnich situaci mizeme
povazovat zavaznou zdravotni diagnézu ditéte (zvlaste jeji sdéleni ve chvili, kdy na néj rodina
neni pfipravena, jelikoz se dité¢ do té¢ doby vyviji relativné b&znym zptsobem). Nezvlada-li
rodina krizovou situaci vlastnimi silami, vznikd zde prostor pro nastaveni vhodnych

podptirnych opatieni, jednim z nich je socialni prace.

V ramci této diplomové prace bylo realizovano kvalitativni vyzkumné Setfeni formou
polostrukturovanych rozhovori se Sesti pecujicimi osobami (respondentkami), zaméfené
zejména na nasledujici oblasti — oblast naroCnosti péce a onemocnéni, oblast spokojenosti
a vyuzivani systému socialni podpory rodin déti nemocnych mukopolysacharidézou, na oblast
vlivu péfe o dité s touto zdvaznou diagndézou na potfeby pecujicich osob, jejich vyvoj

a uspokojovani, a na oblast socialnich aspektt, které ovliviiuji Zivot téchto rodin.

Prvni vyzkumna otizka se zabyva moZnostmi systémové podpory, které jsou

rodinami pecujicimi o déti s MPS nejcastéji vyuzivany. Rodiny mohou vyuzit podporu
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Vv socialni oblasti, kterd zahrnuje socidlni davky a sluzby, socidlni praci a pomadhajici

organizace, v oblasti Skolstvi a oblasti zdravotnictvi.

Z podpory a davek garantovanych staitem vSechny matky shodné uvadéji, ze pobiraji
Ptispévek na péci a z ddvek pro osoby se zdravotnim postizenim pobiraji Pfispévek na mobilitu.
Z toho vyplyva, Ze vSechny déti jsou drziteli prikazu pro osoby se zdravotnim postizenim ZTP,
nebo ZTP/P, nebot’ to je jednou z podminek pro pfiznani Pfispévku na mobilitu. Jedna matka
dale uvadi Socialni ptiplatek k pfispévku na péci a Pridavek na dité. Téméf vSechny déti rovnéz
pobiraji ptispévek od Dobrého and€la, s vyjimkou nejstarsiho ditéte, jelikoz zde je jiz
vyfizovana zadost o invalidni dichod. V oblasti dalSi podpory uvadi nékteré respondentky
prispévky zejména ze strany riznych organizaci a nadaci na zakoupeni specidlnich pomucek —

napf. benecykl, specidlni zidli, auto, autosedacku apod.

U statem garantovanych socialnich davek byly v poslednich letech provedeny spise drobné
upravy. Dochazi ke zméndm podminek narokd na jednotlivé davky, jejich nazvl, ¢i drobné
valorizaci jejich vyse, nedoslo vSak k vyraznému rozsifeni jejich nabidky, ani vyraznému
navysSeni finan¢nich prostiedkli. Domnivam se, Ze jejich nedostate¢nost miize zplisobovat spise
exkluzi pecujicich rodin. Jako priklad lze uvést skute¢nost, ze zatimco piispévek ze systému
Dobry andél ¢ini cca 7 000,- K¢, vySe Piispévku na péci v piipadé stfedné tézké zavislosti €ini
6 600,- K¢, vSe mésicn€. Rovnéz na potizeni nékterych pomucek stat nepiispiva, nebo je zde
vysoky podil spolutcasti (kterou si pacienti nemohou dovolit) a rodiny jsou Casto odkazany na
podporu ze strany nestdtnich podplrnych organizaci (nadaci, dobroc¢innych organizaci,
zapsanych spolki, apod.). Lze se tedy domnivat, Ze nestatni neziskové organizace ¢asto supluji

nedostate¢nou ¢innost statu.

Ze socialnich sluzeb vétSina respondentek vyuziva poradenské ¢innosti a socidlni prace
(od riznych poskytovateld, nejcastéji od Centra provazeni a Spolecnosti pro MPS, ale déle tieba
Rané péce, nebo Specidlné pedagogické poradny). Tii matky uvadi vyuzivani asistenc¢nich
sluzeb a jedna matka ptesla z diivodu nutnosti uzivani plicni ventilace ditéte od asistencnich
sluzeb ke sluzbam poskytovanym mobilnim hospicem. Jelikoz kontakty na mozné respondenty
byly poskytnuty ze strany Spole¢nosti pro MPS, lze ptfedpokladat, ze vSechny rodiny jsou

S touto spolecnosti v kontaktu a vyuzivaji jeji sluzby.

U cilové skupiny rodin pecujicich o dité¢ s MPS doslo v uplynulych letech k vyraznému
rozvoji. Dne 2. 12. 1994 byla zaregistrovana Spole¢nost pro mukopolysacharidosu —

dobrovolné svépomocné sdruzeni rodin déti s touto nemoci, dnes je jeho ¢leny nékolik desitek
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rodin. Spolecnost nabizi na svych strankach (Mukopoly, 2022) svym ¢lenim $iroké spektrum
sluzeb: nepfetrzitou linku pomoci, poradenstvi v socidlné pravni a zdravotnické oblasti se
znalosti problematiky MPS, zastupovani pii jednani na ufadech, s poskytovateli socialnich
a vzdelavacich sluzeb, osvétovou ¢innost o onemocnéni, poskytovani zkuSenosti a informaci —
brozury a pravidelné zpravodaje, praktickou pomoc, programy osobni asistence a zabezpeceni,

rehabilitaéné-terapeutické pobyty a dalsi.

Spolecnosti pro MPS byl z prostfedkti nadace Sirius iniciovan Vvroce 2015 vznik
odborného stfediska - Centra provazeni. Cilovou skupinou zatizeni jsou rodiny s détmi se
vzacnym onemocnénim a tézkym zdravotnim postizenim, rodiny ptedcasné narozenych déti
a déti s nizkou porodni hmotnosti (Centrum provazeni, 2022). Poskytuje podobné sluzby jako

Spole¢nost pro MPS, je vSak zaméfeno na Sirsi cilovou skupinu.

Na zdkladé vyjadfeni respondentek ucinénych v rameci vyzkumného Setfeni se lze
domnivat, Ze tato zafizeni slouzi dobfe svému ucelu a miizeme tak hovofit o ptikladech dobré
praxe. Tato skutecnost koresponduje se Vstiicnosti zdravotnického persondlu ze
specializovanych pracovist’ v Praze, ktery na zaklad¢é pochopeni piinosnosti téchto organizaci

odkazuji potencialni zdjemce na moznost vyuziti sluzeb téchto pracovist.

Z vyzkumného Setfeni v oblasti skolstvi vyplyva, ze vSechny déti jsou zaky Skolskych
zafizeni riizného typu — dvé déti specidlni Skoly, jedno dité specidlniho ptedSkolniho zatizeni,
dvé déti bézné zakladni Skoly. U jednoho ditéte neni s ohledem na zdravotni stav (na zakladé
potvrzeni Iékatfe) umoznéna osobni i¢ast na vyuce ve Skolském zatizeni a Skolni dochdzka je
uskute¢novana prostfednictvim asistenta pedagoga v miniméalnim rozsahu nckolika hodin
mésicné. VSechny tyto déti maji vypracovany IVP, jsou pravidelné sledovany nékterym z typt
Skolskych poradenskych zatizeni (Pedagogicko psychologicka poradna, Specialné pedagogické
centrum) a je jim k dispozoci asistent pedagoga (v jednom ptipadé sdileny pro vice zaki). Dvé

matky spolupracuji s centrem APA.

V Oblasti podpory ve vzdélavani lze v uplynulych letech pozorovat rovnéz vyrazny vyvoj,
ktery je zpusoben piedev§im pojetim nového Skolského zakona. Ten umoziluje vzdélavani
nékterych zakt se specidlnimi vzdélavacimi potfebami (za které jsou déti se vzacnym
onemocnénim MPS povazovany) v béznych, nebo specialnich Skolskych zafizenich, tim
piredchazi jejich socidlnimu vylouCeni a napomahd jejich inkluzi. Za pfinosné je

respondentkami povazovano predev§im umoznéni ziizeni funkce asistenta pedagoga.
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Ve zdravotnictvi vyuziva dle vyzkumného Setfeni vétSina déti s MPS béznou zdravotni
péci. U déti s MPS IV typu je dale uvadéna 1é¢ebna péce spojena s aplikaci enzymatického
preparatu formou infuzniho podani v tydennim intervalu a pravidelné kontroly na
specializovanych pracovistich v Praze. Jedna matka zminuje ob¢asnou péci mobilniho hospice
a mnoho dalSich zdravotnich a kompenza¢nich pomucek (polohovaci lizko, ambuvak,
antidekubitni polState, aj.). VE&tSina matek uvadi pomicky k zabezpeceni mobility — kocarek,
polohovaci i bézny invalidni vozik a dal$i pomutcky — berle, specialni zidle, apod. N¢které
matky rovnéz realizuji rehabilitace poskytované pecujici osobou, nebo ve specializovanych

zafizenich, dvé matky lazefiskou péci.

V oblasti zdravotnictvi ma vétSina déti s onemocnénim MPS pfi srovndni S béznou
populaci vyssi naroky po strance ¢asové, i odbornostni. BE€zné zdravotni péce je tak zpravidla
na zaklad¢ doporuceni Iékaiti specialistii realizovana v 1ékatskych zafizenich v misté bydlisté
pacientli, velké mnozstvi tkonil je vSak stdle mozno provadét pouze na specializovanych
pracovistich. Tato jsou s ohledem na nizky pocet vyskytu téchto vzacnych onemocnéni
soustfedéna s celorepublikovou plisobnosti v Praze. Pro ne€které rodiny tak muze cestovani za
specializovanou péci predstavovat dalsi komplikaci v péci o tyto pacienty. Neustale probihajici
vyzkum odhaluje stale nové poznatky o téchto onemocnénich a mapuje dalsi moznosti 1écby.
Tim je vytvaren tlak na vybudovani dalSich specializovanych center s lepsi dostupnosti v rdmci

republiky, k jejich zfizeni vSak dosud nedoslo.

Neékteré otazky vyzkumného Setfeni byly zaméteny predevSim na subjektivni vnimani
fungovani systému podpory. Z odpoveédi matek je patrné, Ze vétSinou jsou s nastavenim
systému podpory v celku spokojené. Presto se objevuji pozadavky na zlepSeni a rozsifeni
moznosti zabezpecCeni asistenCnich sluzeb. Jedna matka poukazovala na nepfili§ fungujici
propojeni asistencnich a zdravotnich sluzeb a dal$i na omezené moznosti v poskytovani
paliativni péce (sluzeb hospice). Pii otazce smétujici ke zjisténi, ¢i podporu povazuji
respondentky za klicovou, se odpovédi pomérné shodovaly. VéE&tSina matek ocenila zejména
V pocateCnich fazich vyrovnavani se s postizenim ditéte podporu ze strany rodiny, v pozd¢jSim
obdobi ocenovaly 1 kontakty s dalSimi rodinami déti stimto onemocnénim. Ne&které
respondentky zminuji citlivy pfistup 1ékaid (zejména doc. Magnera) a podporu ze strany

organizaci (zejména Spolecnosti pro MPS a Centra provazeni).

Ve vyjadfeni k otazce smétujici ke zjisténi predpokladti pozadavkt podpory do budoucna

byla vétiina respondentek velmi struéna. Casto uvadély, Zze téma budoucnosti je pro né velmi
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citlivée a nechtély na néj myslet, nebo struéné odpovédi rozvadeét. VétsSina hovofila
o pokracovani v jiz stavajici podpoie v oblasti pomucek i sluzeb, n¢které se zminovaly i o
potieb¢ psychologické podpory ze strany odbornika. O to vice si cenim Casu a energie, které

vénovaly tomuto vyzkumnému Setfeni.

Druha vyzkumna otizka se zabyva zkoumanim, jak ovliviiuje péce o dité

S Mukopolysacharidézou uspokojovani potieb pecujici osoby.

Setfeni je provadéno v kontextu Maslowovy pyramidy. Pro pfipomenuti potieb

Maslowovy pyramidy, jejichz naplnéni ¢i nenaplnéni jsem analyzovala, je zopakuiji.

Maslowova pyramida je tvofena potfebami nizsiho a vyssiho fadu. K potiebam nizsiho
fadu nalezeji fyziologické potieby, jimiz jsou potrava, spanek, odév, bydleni, potieba intimity,
aj., jsou rovnéz nazyvany potfebami zajistujici pfeziti. Druhy stupenn tvoii potieba jistoty
a bezpeci materidlniho prosttedi a mezilidskych vztahi. K potfebam vysSsiho fadu nélezi
spoleCenské potieby - laska, naklonnost, pratelstvi, pocit prislusnosti k né¢jaké skupiné. Dalsi
potiebou vyssiho fadu je potfeba uznani a ocenéni — respekt, sebeticta a uznani. Nejvyssi stupeni
pyramidy tvoii potfeba seberealizace — formovani sebe sama, sebenapliiovani, potieba

uskute¢nit to, ¢im ¢lovek potencidlné je.

V uvodu vyzkumné ¢asti vénované uspokojovani potieb pecujicich osob jsem se zabyvala
potfebami, které pocit'ovaly pecujici osoby bezprostiedné po sdéleni diagnozy ditéte. Zajimalo
mé rovnéz, zda respondentky védély, na koho se mohou v ptfipad€ potfeby obratit. Po prvotni
fazi Soku, ktera v n¢kterych odpovédich pifimo, nebo neptimo zaznéla, a ¢asu potiebného ke
,vstiebani“ zavazné informace, byla ve vétSiné pripadl formulovana potieba sdileni,
popovidani, komunikace. V jednom ptipadé byla vSak potieba zcela opacnd. Podnét ke
kontaktovani specializovaného zafizeni byl zpravidla iniciovan ze strany zdravotnického

personalu.

Domnivam se, ze zjisténi koresponduji se Setienim v oblasti podpory rodin pecujicich
o dit¢ s MPS, kterym bylo zmapovano optimalni nastaveni podplrného systému. Tedy vyvoj
od absence podpory, pies Spolecnost pro MPS az k Centru provazeni. K dobrému fungovani
rovnéz prispiva skuteCnost, ze zdravotnicky persondl vnima ptinos podplirného systému

a odkazuje na n¢j rodiny jiz v ranych fazich po zjisténi zavazné diagnozy.

Vyzkumné Setfeni ukazuje, ze se potieby po sdéleni zdvazné diagndzy v pribéhu Casu

méni. S odstupem casu hovoii o modifikaci potieb prakticky vSechny respondentky.
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V pocate€nich fazich formuluji zejména potiebu nasmérovani, orientace v systému podpory.
Po adaptaci na naro¢nou situaci vyjadiuji nékteré respondentky snahu né¢kam se posunout, fesit

I jiné zalezitosti, jit dal. Zminovana je rovnéZ Unava.

Pti uspokojovani zdkladnich fyziologickych potieb (spanek, potrava, odév, bydleni,
sexualni potfeby /intimita/, aj.) vétSina respondentek nepocit'uji zavazné nedostatky. Nékteré
respondentky hovoii v souvislosti s péci o obasném, ¢i permanentnim spankovém deficitu,

tedy neuspokojeni v oblasti spanku, ktery dale souvisi s pocity rizné miry tnavy.

Usuzuji tedy, ze fyziologické potieby jsou pfevazné naplnény, v nékterych piipadech vSak

ne zcela, jelikoz neni uspokojena zejména potieba spanku.

Druhy stupen pyramidy potieb tvoii potieba jistoty a bezpeci v souvislosti s ochranou
a stabilitou materialniho prostfedi a mezilidskych vztahii. Zde se v ramci vyzkumného Setieni
setkdvame s celou Skalou odpoveédi. Dvé respondentky pocit'uji v této oblasti uspokojeni. Tti
respondentky uvadéji riznou miru neuspokojeni v mezilidskych vztazich ze strany Siroké

vefejnosti, pfatel, ¢i rodiny. Jedna respondentka pocit jistoty a bezpeci zcela postrada.

Mohu si zde polozit otazku, co lze pokladat za naplnéni potieby jistoty a bezpeci? Tuto
potfebu bych charakterizovala jako domov, tedy misto, které poskytuje materidlni potiebu,
I mezilidské vztahy. VSechny respondentky maji vlastni bydleni, lze tedy povazovat tuto
potfebu za naplnénou? Predpokladam, ze ¢lovek se muize citit bezpecné v piipadé, Ze se nemusi
strachovat, zda bude mit dostatek prostiedkii na uhradu bydleni, na doplatky za léky, atd.
Prispévek na péci spolu s pfispévkem ze systému Dobrého andéla a dal§i moZznosti podplirného
systému se snazi pokryt finan¢ni, tedy materialni strdnku, coz se dle vyjadfeni respondentek
v oblasti podpory v celku dafi (i kdyz koup&schopnost Piispévku na pééi Vv oblasti sluzeb
povazuji za zcela nedostateCnou). Problém se objevuje zejména v oblasti mezilidskych vztaht,
kde respondentky pocit'uji stale jesté ne zcela plnohodnotné pfijeti intaktni spolecnosti. Roli
zde jisté hraje i obava z budoucnosti vyjadiena respondentkami. Nejsem si tedy zcela jista, zda
1ze na tuto oblast nalézt jednoznacnou odpovéd’ ano, ¢i ne. Domnivam se tedy, Ze potieba jistoty

a bezpeci je naplnéna Castecné.

Spolecenské potieby fadime mezi potieby vyssiho fadu Maslowovy pyramidy, nalezi sem
city, kterymi je laska, ndklonnost, ptatelstvi, pocit pfisluSnosti k n¢jaké skupiné. V této oblasti
pocit'uje vétsina respondentek uspokojeni. Neékteré hovoii o vyssi mife semknuti ¢lend rodiny,
o posileni stavajicich mezilidskych vztahii, ¢i navdzani novych kontakti. Pouze jedna

respondentka hovoii o pocitu mirné odtazitosti, separace od spole¢nosti.
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Lidé, ktefi se staraji o ¢lena rodiny se vzicnym onemocnénim, musi neustale svlj zivot
prizpisobovat tomuto onemocnéni, jsou jim neustale limitovani. V§e se toci kolem onemocnéni
(at’ uz jakéhokoliv typu) a kolem nemocného. Vyznamné se zde projevuje zejména naro¢nost
péce a ¢asové omezeni. Respondentky vsak ptesto pocit'uji v této oblasti prevazné uspokojeni,
uvadéji utuzeni a posileni stavajicich vztahli i navazovani novych. Vyjadieno slovy R6 ,, Mame
vlastne obrovsky Stésti, ze jsme nasli jako takovy skvély lidi, o kterych jsme viastné viibec
nevedeli a hrozné moc nam pomdahaj, no.* S ur€itou mirou nadsazky se tedy domnivam, ze
velmi dulezitym roli zde hraje flexibilita. Pecujici osoby se nesoustiedi pouze na dviika, ktera

se pfiviraji, ale i na ta, ktera se oteviraji.

Receno slovy Emily Kingsley , pokud budete cely Zivot narikat nad tim, Ze jste se

nedostali do Italie, nikdy nepozndte viechno to krasné a vyjimecné, co nabizi....Holandsko.

Mezi dalsi potieby vyssiho fadu nélezi potfeba uznani a ocenéni, coz ptedstavuje uctu
K sobé samému, respekt a uznani. Patii sem i uznani a ocenéni schopnosti a ochoty postarat se
o dit¢ se vzacnym onemocnénim MPS. V této oblasti potteb se odpoveédi respondentek vzacné
shoduji. VSechny uvadéji, ze obcas slychaji pochvalné, oceniujici komentare od lidi, kteti je 1épe
znaji, ale 1 od osob, se kterymi jsou v kontaktu ziidka. Potiebu uznani a ocenéni tedy lze

povazovat za naplnénou.

Za sebe mohu fici, ze 1ja (autorka prace)velmi oceiiuji schopnost a ochotu pecujicich osob
se postarat o nevylécitelné nemocné dité. Jsou to pravé ony, které ucinily zavazné rozhodnuti

v

se o dit€ osobné starat a navzdory onemocnéni ulehcit témto détem alespon ¢astecné jejich osud.
Z neverbalnich projevu respondentek pii zodpovidani téchto otazek bylo jasné patrné, jak moc
povzbuzujicim uc¢inkem na né tyto pochvalné komentare ptisobi. Je to jedna z mala ,,odmén*

za jejich nelehkou, obétavou praci.

Samotny vrchol pyramidy zaujima potifeba seberealizace, kterd je tvofena formovanim
sebe sama, sebenapliiovanim, rozvijenim a vyuzivanim svych schopnosti, mizeme ji rovnéz
oznacit jako touhy a sny respondentek V této oblasti pocituje veétSina matek spiSe naplnéni.
Hovoii o své uzitecnosti, uspokojeni z prace, volnocasovych aktivitdich - studiu, koniccich
(angli¢tina, joga). Dvé respondentky pocit'uji v této oblasti neuspokojeni, hovoii o zakriiovani.

Potfebu seberealizace tedy lze oznacit jako ¢aste€né naplnénou.

Domnivam se, Ze oblast potieby seberealizace, stejné jako moznost piipadného
pracovniho uplatnéni vyznamné ovliviluje zejména Casova narocnost a rozsah péce, kterym

byla vénovana tvodni ¢ast vyzkumu a rovnéz zastupitelnost v dobé nepiitomnosti pecujici
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0soby. Z diivodu naro¢né péce o dité tak hovoii vétsina respondentek o nemoznosti pracovniho
uplatnéni. Tuto nemoznost zminuji predev§im matky pecCujici o star§i déti (coz je déano
progresivnim prib&hem tohoto stfddavého onemocnéni), nebo fazi, kterou momentalné dité
S timto onemocnénim prochazi (hyperaktivita spojend s nespavosti) u dal§i respondentky.
O SirSich moznostech pracovniho uplatnéni hovoii matky pecujici o mladsi déti s onemocnénim
MPS 1V typu. Obé tyto matky pracuji, jedna ma z rodinnych divodii zkrdcen pracovni Givazek.

Ob¢ uvadeéji vstiicnost ze strany zameéstnavatele.

Treti vyzkumna otazka se zabyva dalSimi aspekty, které ovliviiuji péci o dité

S Mukopolysacharidozou.

Péce o dité s postizenim je pro rodice, i celou rodinu naro¢né v mnoha ohledech. Jak
pecujici osoby zvladaji zatéz plynouci z poskytovani péce, je ovliviiovano mnoha aspekty,

zam¢fila jsem se alespoil na nékteré z nich.

Domnivam se, ze jednim ztéchto aspektd je zdravetni stav a znéj plynouci mira
zavislosti ditéte. Zdravotni stav vyznamné ovliviiuji z dlouhodobého hlediska predevsim druh
a z&dvaznost postizeni, Z aktualniho hlediska naro¢nost 1€cby a potieba péce, poskytované témto
détem. U druhu postizeni je vyznamny piedevSim typ onemocnéni MPS. V nasem vyzkumu
jsme z divodu ¢etnosti vyskytu pracovali s osobami pecujicimi o déti s onemocnénim I1., I11. a
IV. typu. Je tieba si pfipomenout, Ze u pacientil s typem IV. se onemocnéni projevuje zejména
v somatické rovin€, u pacienti s II. a III. typem se onemocnéni projevuje na mentalni, 1
somatické irovni, rovnéZ projevy onemocnéni se v mnohém lisi. Zavaznost postiZeni je u téchto
déti limitovana predevsim charakteristikou tohoto vzacného, sttddavého onemocnéni, které ma
vyrazné progresivni pribéh. S pfihlédnutim k progresi onemocnéni byly pro vyzkum vybrany
osoby pecujici o déti rizného veku, které byly nésledné chronologicky fazeny od nejstarsiho.
Vyse uvedenym faktorim nasledné odpovidaji otazky, kterym jsme se ve vyzkumném Setfeni
blize vénovali, tedy lécba onemocnéni, Casova ndrocnost péfe a omezeni, ktera onemocnéni

zpusobuje ditéti a pecujici osobé.

V oblasti 1¢€cby se odpovedi respondentek vyrazné 1isi. U déti MPS I11. typu bylo podavani
farmakologické 1é¢by zastaveno, u MPS II. typu neni tato 1écba dostupna, podavana jsou tedy
pouze zkliditujici farmaka. Poskytovana je pouze symptomatickd lécba (napf. rehabilitace) a
podpurna zdravotni péce, vjednom piipadé¢ téZ hospicova péce (uméla plicni ventilace,

odsavani hlend,...). U pacientt s MPS 1V. typu je v tydennim intervalu intravendzné
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aplikovana enzymatické 1écba, dochazi Castéji k ortopedickym zakrokiim a nutnad je pravidelna

kontrola na specializovanych pracovistich, vyuzivana je i1 lazeniska 1écba.

Casova narognost péte se rovnéz lisi. Jedna respondentka uvadi permanentni 24
hodinovou péci, dalsi tfi respondentky rovnéz uvadéji permanentni potiebu dohledu,
prerusovanou spankem, popi. pobytem ve Skolském zatizeni. U déti s MPS V. respondentky
uvadéji spise potiebu dopomoci v béznych ¢innostech a monitoringu, po riiznych ortopedickych

a jinych zékrocich celodenni péci.

V oblasti omezeni a dopadl plynoucich ditéti a peCujici osob¢ z onemocnéni uvadéji
respondentky omezeni téméf ve vSech oblastech. Mimo somatickych projevi omezujicich
piedevsim pohyb se jednd o omezeni v sebeobsluze a aktivitach, ale 1 na psychické dopady a

omezeni socialnich kontaktu.

MiuiZeme konstatovat, Ze na péci o déti s onemocnénim MPS lze pohlizet z n€kolika
hledisek. Pro nékoho mize byt nejzasadnéjsi otazkou Casova narocnost péce (v nékterych
ptipadech pro mnohé neptedstavitelny permanentni dohled), pro jiného fyzicka néaro€nost
(nebot” s ptibyvajicim vékem se zvySuje télesnd hmotnost déti, zatimco pecujicim osobam
ubyva fyzickych sil), nékdo mlze za nejndrocnéjsi povazovat psychickou zatéz (plynouci
zejména z neptiznivé progndézy onemocnéni). Bez vyjimky je vSak ziejmé, ze péfe o déti

s onemocnénim MPS je vZdy velmi naro¢na.

Za dalsi vyznamny aspekt povazuji osobnost a individualni charakteristiku pecujicich
osob a ditéte. Kazdy Clovek reaguje na naro¢né zivotni situace individudlnim zplsobem,
vyuziva rizné copingové strategie, ma rliznou miru odolnosti vii¢i stresu a rizné osobnostni
vlastnosti, Zivotni zkuSenosti a socialni dovednosti. Tato prace si neklade za cil zmapovani celé
této oblasti (coz by ani s ohledem na jeji rozsah nebylo mozné). Ptesto se lze této problematice

vénovat alesponi v omezeném rozsahu, zamétfenim na piani a ptedstavy pecujicich osob.

Pfi odpovédich na otazku, ¢im by se lisil zivot rodiny bez postizeni ditéte, se odpovédi
respondentek vyznamné rizni. V nékterych bodech se vSak vyznamné podobaji reakcim na
otazku tykajici se budoucnosti v jiné ¢asti tohoto vyzkumu. Respondentky uvadéji, ze nevi,
nikdy nad tim neptfemyslely. Nechtéji na tuto otdzku odpovidat, nebo se ji zabyvat. Snazi se Zit
tady a ted’, soucasnou realitou. Svym pfistupem se snazi na soucasné situaci nalézat spiSe

pozitivni stranky, jako napfiklad vice ¢asu na rodinu, hovoti vSak i o hodnotach a smyslu Zivota.
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Prani respondentek se v odpovédich vzdy stocila k moznostem uzdraveni ditéte, coz je
bohuZzel v soucasnosti nerealné. Nékteré uvadeéji konkrétnéjsi prani, jako napi. prochdzku po
horéach, dovolenou na plazi, nebo pro vétSinu populace zcela samoziejmy spanek, navstévu

kina, vecefi, navstévu bazénu, ¢i dalsi spontanni akce.

Ve srovnani s moZznostmi bézné populace se ndm mohou zdat pfani respondentek jako
jednoduse splnitelnd, neni vSak tomu tak. Na vSechny komplikace, které tomu brani se lze
jednoduse podivat optikou omezeni, ktera Zivot s takto nemocnym ditétem limituji vySe. Presto
je ziejmé, ze se respondentky snazi Zit piitomnosti a zachovat si pokud mozno pozitivni ptistup
k Zivotu. Velmi trefnym vyjadienim tohoto pojeti je dle mého nazoru ¢lanek Emily Kingsley,

citovany v zavéru této prace.

Dalsim aspektem ovliviiujicim péci o dit¢ s MPS je prostiedi. Pojem prostiedi v tomto
piipadé zahrnuje prostredi, kde rodina Zije, ale 1 sociokulturni prostiedi ($ir$i rodina, pratelé a
znami, pomahajici profese,...), zvlastni ¢ast zde zaujimaji vztahy. V SirSim pojeti sem lze
zatadit 1 ekonomické faktory a formalni socidlni sit, které je v€novana samostatna cast této
prace. Blize jsem se tedy vénovala otazkdm prostiedi obce, ve které rodina Zije, ulohou
pomadhajicich profesi, komunikaci s lékafi, a kontakty s rodinami dal§ich déti s timto

onemocnénim.

V oblasti spokojenosti s zivotem v sociokulturnim prostfedi obce, se odpovédi
respondentek shoduji. N&které hovoti o vysoké mife solidarity, sounélezitosti, jiné vyzdvihuji
dostupnost sluzeb, pottebnych zatizeni apod. Objevilo se i konstatovani nemistnych komentait

vefejnosti, jedna se vSak o jednotlivce.

Praci pomahajicich profesi (zdravotnického persondlu, oSetfovatell, socialnich
pracovnikl, pedagogt,...) vnimaji a jednohlasné ocenuji vSechny respondentky. Zaznivala
vield slova dikti za jejich Cinnost, ocefiovan byl zejména vstiicny, lidsky pristup. To
koresponduje i s otazkou komunikace s 1ékafi, kde byly zminény i obfasné vyjimky, globalné

je vSak oceniovana vstiicnost, ochota a osobni, lidsky pfistup.

Jako jednoznacné ptinosny je respondentkami vniman kontakt s dal§imi rodinami déti
s onemocnénim MPS, ocenovana je psychicka podpora, moznost sdileni zkusenosti, radosti i

starosti, je vyzdvihovan pocit uvolnéni a vzajemného pochopeni.

Za dal$i aspekt, ktery ovlivituje péci o dit€¢ s MPS, povazuji socialni oporu. Ta je

uskuteciiovana ze strany statu, nastavenim podpirnych opatfeni, kterym je vénovana
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samostatna vyzkumna otazka. Za mimotadny aspekt povazuji rodinu v jeji struktufe a vztazich,
nebot’ pravé ze strany rodiny (a dalSich blizkych osob) prameni zpravidla emocni opora. Jeji

¢lenoveé pomahaji s péci o nemocné dité, cemuz byla vénovana samostatné otazka.

rwr

V otdzce tykajici se pomoci s pé¢i jsou ve vétSin€ piipadli za moznou nahradu bézné
pecujici osoby, oznacovany osoby blizké z fad uzsi, ¢i Sirsi rodiny, nebo pratel. Jako pfinos je
rovnéz vniman pobyt ditéte ve Skolském, nebo jiném specializovaném zatizeni. Nemoznost
okamzitého zéastupu pfitom vniméam jako dalsi faktor, ktery mize negativné ovlivilovat miru

stresu pecujici osoby.

Touto posledni otazkou jsme se opét V pomyslném kruhu ptenesli na zacatek této prace,

ktery byl vénovan rodin¢, jako socialnimu aspektu, ovlivitujicimu péci o dité s MPS.

Respondentky tohoto vyzkumu pfili§ nepifemysleji nad budoucnosti, ne z divodu
nezodpovédnosti. Jelikoz piijaly zodpovédnost a rozhodly se peCovat o své dit€¢ s MPS,
prozivaji naplno pfitomné okamziky, nemysli pfili§ na budoucnost a dokazou se radovat

Z malickosti.

V pribéhu tohoto vyzkumu zaznéla od jedné zrespondentek néckolikrat zminka o
Holandsku, které jsem zcela neporozuméla. Zapatrala jsem proto a nasla kratky ¢lanek, ktery
dle mého nazoru piesné vystihuje mysleni pecujicich osob. JelikoZ ho povazuji za velmi

inspirativni, a nevyjadiila bych se 1épe, dovoluji si ho zde prezentovat.
Tedy slovy Emily Kingsley:
,, Vitejte v Holandsku...

Casto jsem dotazovina na zkusenost s vychovou handicapovaného ditéte. Aby lidé, kteri touto
zkuSenosti neprosli, dokazali lépe porozumét pocitiim, které zaZivam, asi takhle... Kdyz zjistite,
Ze Cekate miminko, citite se uzasne, asi jako kdyz planujete skvelou dovolenou do Italie.
Nakoupite turistické prirucky a zacnete planovat Koloseum. Michelangelitv David. Gondoly
V Benatkach. Naucite se nekolik uzitecnych frazi. Nemiizete se dockat. Po mésicich netrpélivého
Cekani den D prichazi. Vyrazite. Po nékolika hodinach letadlo pristava. Letuska prichazi a

I3

oznamuje: ,, Vitejte v Holandsku. *

,Holandsku?!? Co tim myslite? Letéla jsem do Italie. Mam byt v Itdlii. Cely Zivot jsem snila o
tom, ze pojedu do Itdlie.* Ale zména v letovém planu zapricinila, Ze jsme pristali v Holandsku
a nezbyva, nez tam zustat. DiileZité vSak je, Ze vas nevysadili na odporném, Spinavem,
nakazlivéem misté plném hladomoru a nemoci. Prosté je to jen jiné misto. Neni tak rozlehlé a
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oslnivé jako Italie. Ale poté, co naberete druhy dech a rozhlédnete se kolem, vsimnete si, Ze
Holandsko je zemi vetrnych mlynu a tulipanii. A je zemi Rembrandta. Nezbyva vam nic jiného
nez nakoupit nové prirucky. A naucit se novy jazyk. Potkate se s uplné jinymi lidmi, které byste
jinak nikdy nepoznali. Ale kazdy, koho zndte, cestuje pravé do Itdlie...a vsichni vam nadsené
vypravéji, jak uzasné si to tam uzili. A vam nezbyvd, nez po zbytek svého Zivota rikat: ,, To je
misto, kam jsem méla taky jet. To byl miij plan.“ A bolest nikdy nepolevi..., protozZe nesplnéeni
velkého snu je velkou ztratou. Ale pokud budete cely Zivot narikat nad tim, Ze jste se nedostali

do Italie, nikdy nepozndte vSechno to krdasné a vyjimecné, co nabizi... Holandsko. “
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ZAVER

Tato diplomova prace je, jak uz jsem uvedla v ivodu, zamétena na tfi dil¢i vyzkumné cile:
Zjistit, které z moznosti systémové podpory jsou rodinami pecujicimi o dit¢ s MPS nejcastéji
vyuzivany; Analyzovat dal$i aspekty, které ovliviiuji péci o dit¢ s MPS a Zkoumat, jak
ovlivituje péce o dit¢ s MPS uspokojovani potieb pecujici osoby. Domnivam se, Ze cile této

diplomové prace byly naplnény.

V teoretické ¢asti, clenéné do Ctyt kapitol jsem se zabyvala zakladnimi pojmy: rodina, jako
socialniho aspekt Zivota; zdravotni postizeni; vzacné onemocnéni; Mukopolysacharidoza;
potieba; Maslowovu pyramida potieb a dale se zabyvala moznostmi systémové podpory rodin

Vv socialni oblasti, oblasti Skolstvi a zdravotnictvi.

V tivodu empirické ¢asti jsem se podrobnéji vénovala metodologii vyzkumného Settent;
jeho technice a souboru; respondentiim; prubéhu; sbéru dat a samotnému vyzkumnému Setieni.
Predlozila jsem rovnéz interpretaci a reflexi poznatki zjisténych kvalitativni formou vyzkumu
(polostrukturovanymi rozhovory se Sesti pecujicimi osobami), které¢ vyplynuly z vyzkumného

Setfeni.

Z vystupt vyzkumného Setfeni vyplynulo, ze z moznosti systémové podpory rodiny déti
nejvice vyuzivaji: V oblasti socidlnich ddvek garantovanych statem Prispévek na péci, a
Prispévek na mobilitu, ze strany podplrnych organizaci piispévek ze systému Dobry andél.
Nekteré respondentky obdrzely financni ptispévky od poméahajicich organizaci. Ze socidlnich

sluzeb je nejvice vyuzivana poradenska ¢innost a socialni prace a asistenéni sluzby.

Vétsina respondentek uvadi v oblasti financni podpory spokojenost. Piesto se domnivam,
7e vySe socidlnich ddvek garantovanych statem je nedostatecnd a jeji suplovani piispévky od

o e e R
pomahajicich organizaci nepovazuji za Stastné feseni, nebot’ mize vést k exkluzi pecujicich
rodin. V socialnich sluzbach naopak doslo v uplynulych k vyznamnému rozvoji. Po registraci
Spolecnosti pro MPS, bylo ziizeno Centrum provazeni, které se mimo jinych specializuje na
pomoc rodinam S détmi se vzacnym onemocnénim a tézkym zdravotnim postizenim. Tato

zafizeni slouzi dobife svému ucelu a lze je povazovat za priklady dobré praxe.

V oblasti Skolstvi je vS§emi détmi vyuzivan Individudlni vzdélavaci plan, jsou pravidelné
monitorovany Skolskymi poradenskymi zafizenimi a maji k dispozici asistenta pedagoga,
nékteré vyuzivaji i sluzby APA. Z vystupt Setfeni vyplyva, Zze v oblasti vzdélavani lze

v uplynulych letech pozorovat vyrazny vyvoj, zptisobeny pojetim nového Skolského zakona.
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Ten umoziuje vzdélavani zakl se specidlnimi vzd€lavacimi potfebami V béznych, nebo
specialnich skolskych zafizenich, tim pfedchazi jejich socialnimu vylouceni a napomaha jejich
inkluzi. Za pfinosné je povazovano rovnéz ziizeni funkce asistenta pedagoga. Ve zdravotnictvi
vyuziva vétSina déti s MPS béznou zdravotni a symptomatickou péci, nekteré déti dale
enzymatickou terapii, rehabilitacni a lazefiskou péci. VétSina matek uvadi pomucky, zejména

k zabezpeceni mobility. Rovnéz s podporou v oblasti zdravotnictvi je vétsina matek spokojena.

Ve druhé vyzkumné ¢asti jsem se zaméfila na uspokojovani potfeb pecujicich osob

Vv kontextu Maslowovy pyramidy potieb.

Pii uspokojovani zikladnich fyziologickych potfeb nepocituje vétSina respondentek
zavazné nedostatky, nékteré vSak hovoii 0 neuspokojeni v oblasti spanku, ktery dale souvisi s
pocity rizné miry Unavy. Naplnéni potieby jistoty a bezpeci konstatuji pouze nckteré
respondentky, neuspokojeni je uvadéno zejména v oblasti mezilidskych vztahl. Tyto dvé

zakladni potieby jsou naplnény pouze castecné.

V oblasti potieb vyssiho fadu, spoleCenskych potieb pocituje vétSina respondentek
uspokojeni (hovoti o zkvalitnéni stdvajicich vztahli a navazani novych kontaktl), stejné jako u
potieby uznani a ocenéni. Tyto potieby lze povazovat za naplnéné. Potiebu seberealizace,
tvorici pomyslny vrchol pyramidy povazuji za uspokojenou opét pouze nékteré respondentky,

1ze ji tedy povaZovat za ¢aste¢né naplnénou.

K dal$im aspektlim, ovliviiujicim péci o dit€ s MPS, kterymi jsem se zabyvala ve tieti Casti
vyzkumného Setfeni nalezi predev§im zdravotni stav a z néj plynouci mira zavislosti; osobnost

a individualni charakteristiku pecujicich osob a ditéte; prostfedi a rodina.

Tento vyzkum lze pouzit k dal$imu rozvoji pracovnikti pomahajicich profesi, ¢i jako
podnét pro studenty Vv oblasti piistupu k détem s postizenim i jejich rodinam. Domnivam se, Ze
informovanost vefejnosti 0 vzacnych onemocnénich je stale na nizké tirovni a je potieba hledat

cesty k jejimu zvyseni. | to mize byt jednou z tloh pracovnikli pomahajicich profesi.

Respondentky tohoto vyzkumu piiliS§ nepfemysleji nad budoucnosti. Jelikoz pfijaly
zodpovédnost a rozhodly se peCovat o své dit¢ s MPS, prozivaji naplno pfitomné okamziky a

dokazou se radovat z malic¢kosti.

Receno slovy Emily Kingsley ,, pokud budete cely Zivot naiikat nad tim, Ze jste se nedostali do

Italie, nikdy nepoznate vsechno to krasné a vyjimecné, co nabizi....Holandsko.
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SEZNAM ZKRATEK

CR - Ceska republika

MPS - mukopolysacharidoza

CNS - ventralni nervova soustava

ERT - enzyme replacement therapy — enzymaticka terapie
SVP - specidlni vzdélavaci potieby

SPC - specialnépedagogické centrum

PO - podptirné opatieni

AP - asistent pedagoga

CAVO - Ceska asociace vzacnych onemocnéni
CP - Centrum provazeni

APA — aplikované pohybové aktivity

R1 - R6 - respondentkal — respondentka6

96



SEZNAM ODBORNYCH ZDROJU

Pouzita literatura
AYERS, S., DE VISSER, R. Psychologie v medicine. Praha: Grada Publishing, 2015.
ISBN 978-80-247-5230-3.

BAZALOVA, B. Dité s mentdlnim postizenim a podpora jeho vyvoje. 1. vyd. Praha: Portal,
2014, 183 s. ISBN 978-80-262-0693-4.

CABALOVA, D. Pedagogika. Vyd. 1. Praha: Grada, 2011. 272 s. ISBN 978-80-247-2993-0.

DISMAN, M. Jak se vyrabi sociologickad znalost: prirucka pro uZivatele. Praha: Karolinum,
2011. ISBN 978-80-246-1966-8.

EHLER, E., akol. Vzdcnd onemocnéni. Olomouc: Solen, 2013. ISBN 978-80-7471-052-0.
FITZNEROVA, 1. Mdme dité s handicapem. Praha: Portal, 2010. ISBN 978-80-7367-663-6.
GIDDENS, A. Sociologie. Vyd. 1. Praha: Argo, 1999. 595 s. ISBN 80-7203-124-4.

GRAHAM, H. 1983. Caring a labour of love. In FINCH, J., GROVES, D. (eds.). A Labour of
Love: Women, Work and Caring. London: Routledge and Kegan. 1983, pp. 13-30.

HENDL, J.: Kvalitativni vyzkum: zdkladni metody a aplikace. Praha: Portal, 2005. ISBN 80-
7367-040-2;

CHLOUBOVA, H. 2005. Zmény potieb ve stdii. In: Zpravodaj pro management rezidenénich

zafizeni. Ro¢. 1, €. 2, str. 22-23.

CHRASKA, Miroslav. Metody pedagogického vyzkumu. Praha: Grada Publishing, 2016. ISBN
978-80-247-5326-3.

JANKOVSKY, J. Ucelend rehabilitace déti s télesnym a kombinovanym postizenim,
somatopedicka a psychologicka hlediska. 2. vyd. Praha: Triton, 2006. 173 s. ISBN 80-7254-
730-5.

JERABKOVA, K. Teoretické ziklady specidlni pedagogiky pro specidlni pedagogy.
Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2013. ISBN 978-80-244-3734-7.

KREJCIROVA, D. a kol.: Détska klinicka psychologie. Praha: Grada, 2006. ISBN 80-247-
1049-8.

KREJICIROVA, D. Reakce rodiny na sdélent zavazné diagnozy u ditéte. In RICAN, P.

97



LEVICKA, I. Socidlna prica s rodinou. Trnava: Mosty, 2004. ISBN 80-89074-93-6.

LINHART, J. Velky sociologicky slovnik. Sv. 2, P-Z. Praha: Karolinum, 1996. ISBN 80-7184-
310-5.

LINHARTOVA, V. Praktickd komunikace v mediciné pro mediky, 1ékare a osetiujici
personal. Praha: Grada, 2007. ISBN 978-80-247-1784-5.

MACEK, M. Geneticky podklad vzicnych onemocnéni. In: KUBACKOVA, K. a kol.
Vzacna onemocnéni: v kostce. Praha: Mlada fronta, 2014. ISBN 978-80-204-3149-3.

MALINOVA, V. Pediatrie pro praxi. Lysosomélni onemocnéni — sou¢asné moznosti
diagnostiky a terapie. 2013, ro¢. 14, ¢. 3, s. 157-160. ISSN 1213-0494. Dostupné téz z
http://www.pediatriepropraxi.cz.

MATEICEK, Z. Psychologie nemocnych a zdravotné postizenych déti. 3. vyd. Jinodany:
H+H, 2001. ISBN 80-860-2292-7.

MATOUSEK, O. a kol. Metody a Fizeni socidlni prace. Vyd. 2. Praha: Portal, 2008. 384 s.
ISBN 978-80-7367-502-8.

Michalik, J., Zeman J. a kol. Mukopolysacharidoza. Olomouc: Spolecnost pro
Mukopolysacharidosu, 2010. ISBN: 978-80-86417-11-0.

MICHALIK, J. a kol. Osoby se zdravotnim postizenim - specidlné pedagogické aspekty
komunikace. Olomouc: VCZIP - sekce vzdélavani, 2010. ISBN 978-80-86417-09-7.

MICHALIK, J. a kol. Metodika posuzovani specidlnich vzdélavacich potieb u déti a Zdkii se
vzacnymi onemocneénimi. Olomouc: Spolecnost pro mukopolysacharidézu, 2012. ISBN: 978-
80-86532-26-4.

MICHALIK, J. a kol. Zdravotni postizeni a pomdhajici profese. Praha: Portal, 2011. ISBN
9788073678593.

MICHALIK, J. a Vyd. 1. kol. Kvalita Zivota osob pecujicich o ¢lena rodiny s tézkym zdravotnim
postizenim. Olomouc: Univerzita Palackého v Olomouci, 2011. ISBN 978-80-244-2957-1.

MICHALIK, J. a kol. Rodina pecujici o ¢lena se zdravotnim postizenim - kvalita Zivota.

Olomouc: Vydavatelstvi UP, 2013, ISBN 978-80-244-3643-2.

MIOVSKY, M. Kvalitativni pFistup a metody v psychologickém vyzkumu. Praha: Grada
Publishing, 2006, Psyché. ISBN 80-247-1362-4.

98



NAVRATIL, P. Teorie a metody socialni prace. Brno: Marek Zeman, 2001. ISBN 80-903070-
0-0.

NOVOSAD, L. Poradenstvi. Praha: Portal, 2009. ISBN 978-80-7367-509-7.

PESLOVA, R. Préavni privvodce pecujicich. Brno: Moravskoslezsky okruh, 2012. ISBN 978-
80-260-1924-4.

PIPEKOVA, J. Kapitoly ze specidlni pedagogiky. 2., roz3. a preprac. vyd. Brno: Paido,
2006, ISBN 8073151200.

PIPEKOVA, J., VITKOVA, M. Uvedeni do specidlni pedagogiky. In: PIPEKOVA,
J. Kapitoly ze specialni pedagogiky. 3. vyd. Brno: Paido, 2010. ISBN 978-80-7315-198-0.

PLHAKOVA, A.: Déjiny psychologie. V'yd. 1. Praha: Grada, 2006. ISBN 80-247-0871-X.

ROLLAND, J. S. Families and Chronic lIllness, An Integrative Model. In: CATHERALL,
D. R. Handbook of stress, trauma, and the family. New York: Brunner-Routledge, 2004.
ISBN 0415947545

REZAC, J. Socidlni psychologie. Brno: Paido, 1998. ISBN 80-85931-48-6.
SLOWIK, J. Specidlni pedagogika. Praha: Grada Publishing, 2007. ISBN 978-80-247-1733-3.

SPOLECNOST PRO MUKOPOLYSACHARIDOSU. Neni nadéje, zbyva laska — 1994-2014
— Vyrocni almanach. Spole¢nost pro MPS, 2014. ISBN: 978-80-244-4267-9.

STRAUSS, A., CORBINOVA, I.: Zdklady kvalitativniho vyzkumu: postupy a techniky metody
zakotvené teorie. Boskovice: Albert, 1999. ISBN 80-85834-60-X.

STRELEC, S. Studie z teorie a metodiky vychovy. 1. vyd. Brno: Masarykova univerzita v Brng,
2005. 214 s. ISBN 80-210-3687-7.

SAMANKOVA, M.: Lidské potieby ve zdravi a nemoci: aplikované v oetiovatelském procesu.
1. vyd. Praha: Grada, 2011. ISBN 978-80-247-3223-7.

SVARCOVA, L. Ziklady specialni pedagogiky. Praha: Parta, 2012. ISBN 978-80-7320-176-0.

SVARICEK, R., SEDOVA K. Kvalitativni vyzkum v pedagogickych védach. Vydani druhé.
Praha: Portal, 2014. ISBN 978-80-262-0644-6.

TOMALOVA, P., DUPALOVA, P., MICHALIK, J. Jaké to je? ...slySet o nemoci svého
ditéte... Olomouc: UPOL, 2015. ISBN 978-80-244-4852-7.

99



TOMALOVA, P., MASTALIR, J., DUPALOVA, P. a kol. Co je dobré védét? ...pii péci
o nemocné dité... Olomouc: UPOL, 2017. ISBN 978-80-244-5131-9.

TRACHTOVA, E. a Kkol. Potieby nemocného v osetiovatelském procesu. Brno: Nérodni

centrum oSetfovatelstvi a nelékatskych zdravotnickych obori, 2013.

VAGNEROVA, M., STRNADOVA I. a KREICOVA L. Ndirocné mateistvi, Byt matkou
postizeného ditéte. Praha: Karolinum, 2009. ISBN 978-802-4616-162.

VAGNEROVA, M. Psychopatologie pro pomahajici profese. 5. vyd. Praha: Portal, 2012.
ISBN 978-80-262-0225-7.

VANCURA, J. ZkuSenost rodicii déti s mentdlnim postitenim. 1. vyd. Brno: Spoleénost pro
odbornou literaturu - Barrister a Principal, 2007, 151 s. ISBN 9788087029145.

WHO. Mezinarodni klasifikace funk¢nich schopnosti, disability a zdravi: MKF. Praha:
Grada, 2008. ISBN 978-80-247-1587-2.

ZAVODSKA, R. Biologie bun&k. Praha: Scientia, 2006. ISBN 80-86960-15-3.

Legislativa:

Zakon €. 111/2006 Sb., o pomoci v hmotné nouzi., ve znéni pozd¢jSich predpist.

Zakon €. 329/2011 Sb., o poskytovani davek osobam se zdravotnim postizenim, ve znéni
pozd¢jsich predpisi.

Zakon ¢. 561/2004 Sb., o predskolnim, zakladnim, stfednim, vy$$im odborném a jiném
vzdélavani (Skolsky zakon), ve znéni pozdé&jsich predpisi.

Zakon €. 108/2006 Sb., o socialnich sluzbach, ve znéni pozd¢jsich predpist.

Zakon €. 117/1995 Sb., o statni socialni podpote, ve znéni pozdé¢jsich piedpisi.

Zakon ¢. 48/1997 Sb. o vefejném zdravotnim pojisténi a o zmén€ a doplnéni nékterych
souvisejicich zakont, ve znéni pozd¢jsich predpisi.

Zakon €. 372/2011 Sb. o zdravotnich sluzbach a podminkéach jejich poskytovani (zdkon

o zdravotnich sluzbach)

Vyhléaska €. 27/2016 Sb., o vzdélavani zakl se specialnimi vzdélavacimi potfebami a zakl

nadanych, ve znéni pozd¢jsich predpisi.

100



Vyhlaska ¢. 72/2005 Sb., o poskytovani poradenskych sluzeb ve Skolach a Skolskych

poradenskych zatizenich, ve znéni pozdéjsich piedpist.

Elektronické zdroje
APA  Aplikované pohybové  aktivity [online]. [cit. 2022-04-03]. Dostupné

z: https://www.apa.upol.cz/kdo-jsme-apa#centrumapa
Centrum provazeni. [online]. [cit. 2022-03-29]. Dostupné z: https://centrumprovazeni.cz/

Den  vzacnych  onemocnéni  2022.  [online].  [cit.  2022-03-22].  Dostupné

z: https://www.parentproject.cz/blog/den-vzacnych-onemocneni-2022
Dobry andeél. [online]. [cit. 2022-03-30]. Dostupné z: https://www.dobryandel.cz/

Eticky kodex socidlniho pracovnika CR a Spolecnost socidlnich pracovnikii CR. [online].
Spole¢nost socialnich pracovnikit, 2022. [online]. [cit. 2022-3-28].

EURORDIS: Rare Diseases Europe. What is a rare disease? [online]. [cit. 2022-03-22].
Dostupné z: http://www.eurordis.org/content/what-rare-disease

JESINA, P., ZEMAN, J. Mukopolysacharidézy. [online] Medical tribune. [cit. 2022-3-22].
Dostupné z: https://www.tribune.cz/clanek/25303

Canadian MPS Society. Kanadska spolecnost pro mukopolysacharidy a souvisejici nemoci.
[online]. [cit. 2022-03-22]. Dostupné z: https://www.mpssociety.ca/support/connect/#

Ceska asociace vzacnych onemocnéni (CAVO). [online]. [cit. 2022-03-29]. Dostupné

z: https://vzacna-onemocneni.cz/o-nas/predsednictvo-cavo.html

Modry konik, Vitejte v Holandsku. [online]. [cit. 2022-06-17]. Dostupné z:
https://mww.modrykonik.cz/blog/sisstin/article/vitejte-v-holandsku/

MPSV, Prispévek na péci. [online]. [cit. 2022-03-30]. Dostupné z: https://www.mpsv.cz/-
/prispevek-na-peci

Mukopoly. Spolecnost pro mukopolysacharidosu. [online]. [cit. 2022-03-22]. Dostupné
z: https://mukopoly.cz/?msclkid=71f178c8b5cf11ec84b31cc9efe3bb60

101


https://www.parentproject.cz/blog/den-vzacnych-onemocneni-2022
http://www.eurordis.org/content/what-rare-disease
https://www.tribune.cz/clanek/25303
https://www.mpssociety.ca/support/connect/
https://vzacna-onemocneni.cz/o-nas/predsednictvo-cavo.html

Ndrodni strategie pro vzdcnd onemocnéni. [online]. CAVO. [cit. 2022-3-22]. Dostupné
z http://www.vzacna-onemocneni.cz/vzacna-onemocneni/politika-cr-a-vzacna-

onemocneni/narodni-strategie-pro-vzacna-onemocneni.html

Obrazky. Maslowova pyramida potieb. [online]. [cit. 2022-03-27]. Dostupné z:
https://search.seznam.cz/obrazky/?q=pyramida%20pot%C5%99eb%20maslow&fulltext&sour
ceid=fulltext&thru=hint-obrazky-

Orphanet. [online]. [cit. 2018-3-29]. Dostupné z: http://www.orpha.net/consor/cgi-
bin/index.php

Pacientska rada. [online]. [cit. 2022-03-27]. Dostupné z:

https://pacientskeorganizace.mzcr.cz/index.php?pg=pacientska-rada

O vzacnych onemocnénich. Orphanet Ceska republika [online]. [cit. 2022-03-22]. Dostupné z:
http://www.orphanet.cz/national/CZ-CS/index

SILVA, Alcione Leite, a kol., 2013. The needs of informal caregivers of elderly people living
at home an integrative review. Scandinavian journal of caring sciences. [online]. [cit. 2022-03-
24]. Dostupné z: https://onlinelibrary.wiley.com/doi/pdf/10.1111/scs.12019

TRIANTAFILLOU, J. a kol. 2010. Informal care in the longterm care systém. [online]. [cit.
2022-03-22]. Dostupné z: https://www.euro.centre.org/downloads/detail/768

Umluva o pravech osob se zdravotnim postizenim. [online]l. MSMT. [cit. 2022-03-22].
Dostupné z: https://www.mpsv.cz/files/clanky/28419/Umluva_o_pravech_osob_se ZP.pdf

Zivot détem. [online]. [cit. 2022-3-30]. Dostupné z: http://www.zivotdetem.cz/c/o-nas/

102


file:///E:/Šárka%20škola/ČAVO
http://www.vzacna-onemocneni.cz/vzacna-onemocneni/politika-cr-a-vzacna-%20onemocneni/narodni-strategie-pro-vzacna-onemocneni.html
http://www.vzacna-onemocneni.cz/vzacna-onemocneni/politika-cr-a-vzacna-%20onemocneni/narodni-strategie-pro-vzacna-onemocneni.html
https://search.seznam.cz/obrazky/?q=pyramida%20pot%C5%99eb%20maslow&fulltext&sourceid=fulltext&thru=hint-obrazky-
https://search.seznam.cz/obrazky/?q=pyramida%20pot%C5%99eb%20maslow&fulltext&sourceid=fulltext&thru=hint-obrazky-
http://www.orphanet.cz/national/CZ-CS/index
https://onlinelibrary.wiley.com/doi/pdf/10.1111/scs.12019
https://www.euro.centre.org/downloads/detail/768
https://www.mpsv.cz/files/clanky/28419/Umluva_o_pravech_osob_se_ZP.pdf
http://www.zivotdetem.cz/c/o-nas/

SEZNAM OBRAZKU

Obrazek &. 1 Vyskyt osob nemocnych mukopolysacharidézou v CR v r. 2013 .........cccooeeeee. 25
Obrazek ¢. 2 Maslowova pyramida POtTeb...........ceciiiiiiiiiiiiiici e 36
Obrazek €. 3 Vysledky VyzKumu, VIZ VIS ....cvviiiiiiiiieiiiie e 54

SEZNAM TABULEK

Tabulka €. 1 Piispévek na peci V roCe 2022 ..........cocoiiieiiiiiiiiiieie e 43
Tabulka €. 2 Prehled reSpondentll...........cccuiiiiiiiiiie i 58
SEZNAM PRILOH

Ptiloha €. 1 — Otazky polostrukturované¢ho rozhovoru

Ptiloha €. 2 — Zaznamy rozhovord s R1 — R6

103



Priloha €. 1:

Otazky polostrukturovaného rozhovoru

Onemocnéni a naro¢nost péce

1.

2
3
4.
5

Ve kterém roce bylo ditéti onemocnéni diagnostikovano?

Kolik je ditéti v soucasnosti let?

Jakou 1é¢bu dité uziva (v¢. symptomatické)?

Jaka je ¢asova naro¢nost péce (cca v hodinach)?

Jakd omezeni ditéti a pecujici osobé onemocnéni zplsobuje (po fyzické a psychické

strance)?

Vyuzivani a spokojenost se systémem podpory

6.

7
8.
9

10.
11.
12.
13.

Jaké prispevky Cerpate?

Jaké socialni sluzby vyuzivate (poradenstvi, stacionafe, osobni asistence, aj.)?

Jakou podporu z oblasti Skolstvi vyuzivate (IVP, asistent pedagoga, aj.)?

Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuZzivate v oblasti péce (IéCebna, rehabilita¢ni,
lazeniska péce, aj.) a pomucek (vozicky, pomiicky, aj.)?

Kterou dal§i moznost podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate?
Dokéazete doptedu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu potiebovat?
Jakou formu podpory postradate (co je dle Vaseho nazoru tteba zlepsit)?

Kdo Vam nejvice pomohl (¢i podporu povazujete za klicovou)?

Potieby

14.

15.
16.

17.

18.

19.

Jaké byly Vase potieby bezprostiedné po sdéleni diagnozy? Védeli jste, na koho se
Vv piipad¢ potieby obratit?

Zmeénily se potieby bezprostiedné po sdéleni diagnodzy a nyni? V cem?

Jsou uspokojovany Vase zékladni fyziologické potfeby (spanek, potrava, odév, bydleni,
sexualni potfeby /intimita/, aj.)?

Citite se jist¢ a bezpetné v souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostiedi a
mezilidskych vztaht?

Citite se uspokojena v oblasti spolecenskych potieb (laska, ndklonnost, pratelstvi, pocit
piislusnosti k n¢jaké skuping)?

Domnivate se, Ze blizké osoby, ¢i spolecnost uznavaji a ocenuji ,,praci®, kterou

v souvislosti s péci o dité vykonavate?
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20.

21.

Citite se uspokojena v oblasti seberealizace? Mate moZnost se rozvijet a vyuZzivat své
schopnosti?
Miizete se realizovat v zaméstnani na plny uvazek (pro¢ ne)? Co by bylo tfeba, abyste

mohly? Vychazi Vam zaméstnavatel vstiic?

Socialni aspekty

22.

23.
24,
25.
26.

27.
28.

Citite se byt piijati spole¢nosti? Zije se vam spokojend ve vasi obci (napf. v oblasti
podpory, dostupnosti sluzeb, aj.)?

Kdo Vam poméha s péci o dit€¢ s onemocnénim (v rdmci rodiny, i mimo ni)?

Jakou mate predstavu o Zivoté rodiny bez postizeni ditéte? Co by bylo jinak?

Co byste si ptali, ale s ohledem na onemocnéni ditéte je to nerealné?

Jak vnimate tlohu pomahajicich profesi (I€kafi, zdravotni sestry, oSetfovatelé, socialni
pracovnici, pedagogové)?

Jak se Vam komunikuje s 1ékafi?

Jste — li v kontaktu s rodinami s podobné postizenym ditétem, co povazujete za pfinos,

¢1 negativum tohoto kontaktu?
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Priloha €. 2:

Zaznam rozhovoru s respondentkou 1

29. Ve kterém roce bylo ditéti onemocnéni diagnostikovano? ,, 2008 “

30.  Kolik je dit&ti v soucasnosti let? i}

31.  Jakou lécbu dité€ uziva (v¢. symptomatické€)? ,, Bere jenom léky na zklidnéni, jinak nic.
32. Jaka je Casova naro¢nost péce (cca v hodinach)? ,, Pres den, nez jde spat, tak tech 12 -
14 hodin denné. “

33.  Jaka omezeni ditcti a pecujici osobé onemocnéni zplsobuje (po fyzické a psychické

strance)? ,, Omezuje nas to skoro ve vsem, protoze se nikde clovek s takto postizenym ditetem

¢

nemiize vlastné dostat. Celkové je to hodné narocné, vlastné pleny, koupani, vsechno.

34.  Jaké ptispévky Cerpate? ,, Prispévek na péci a vyrizujeme diichod. Méli jsme mobilitu,
ale ta nam skoncila. Chteli bychom vyridit znova, ale dité se nedd vyfotit, furt se hemzi,

‘

nevydrzi.

35.  Jaké socialni sluzby vyuzivate (poradenstvi, stacionaie, osobni asistence, aj.)? ,, Tak
osobni asistenci urcité, poradenstvi sem tam a jinak... hlavné tu asistenci, jinak asi nic. Tu

asistenci asi tak dvé hodiny denné, bych rekla.

36.  Jakou podporu z oblasti Skolstvi vyuzivate (IVP, asistent pedagoga, aj.)? ,Je ve
specialni skole a tam ma vlastné k sobé asistentku pedagoga, ma svij individualni plan a co

pul roku ji sleduji v poradné. Je to dobrda skola. *

37.  Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuzivate v oblasti péce (1é¢ebnd, rehabilitacni,
lazenskd péce, aj.) a pomucek (vozicky, pomucky, aj.)? ,,Momentalné, co se tyce péce, tak

3

viastné nic. Teda vozicek viastné.

38.  Kterou dal$i moznost podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate?

‘

, Zadnou.

39.  Dokazete doptedu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu potiebovat?,, Tu

asistenci, to je jasné a obcas taky hledam psychickou podporu a jinak viibec viastné nevim, co
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bude v budoucnu. Viibec se tim nezabyvam, resim, co je ted, kazdy den. Viibec na to nechci

myslet.

40.  Jakou formu podpory postradate (co je dle Vaseho nazoru tieba zlepsit)? ,, Myslim, zZe

asi nic. Myslim, Ze vsechno je tak, jak ma byt. “

41. Kdo Vam nejvice pomohl (¢i podporu povazujete za klicovou)? ,, Tatinek nevlastni a

pak taky Spolecnost pro MPS, ti byli takovi (odmlka) jinak jsem nehledala nic. *

42.  Jaké byly Vase potieby bezprostfedné po sd€leni diagnozy? Vedeli jste, na koho se
Vv pfipadé potieby obratit? ,, Viibec jsem netusila. Myslim, Ze zrovmna, jak jsme byli u dr.
Malinoveé, tak ta mi rekla, kde se mam zeptat, na tu Spolecnost, Ze se mam obrdtit. Ta potreba

byla viastné jako néco resit, nebo tak. *

43.  Zmeénily se potieby bezprostfedné po sdéleni diagnozy a nyni? V ¢em? ,, Urcité. No je
to vlastné tak, zZe s tim ditétem, kdyz se néco musi resit... viastné se resi jen dité vétsinou a veéci,
které by se mély resit dal, se v podstaté odsouvaji, protoze jsou i jiné problémy. Nevim vlastné,
jak bych to rekla, nevim. Asi takhle. Ja to beru jako normalni Zivot, i kdyz je to viastné blbost,

3

tak v tom nehleddam nic Spatného jakoby, nepremyslim nad tim.

44.  Jsou uspokojovany Vase zdkladni fyziologické potieby (spanek, potrava, odév, bydleni,

sexualni potieby /intimita/, aj.)? ,, Ano, nemam si urcité na co stézZovat. *

45.  Citite se jisté a bezpecné v souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostiedi a

3

mezilidskych vztahi? ,, Ano, jsem spokojena.

46.  Citite se uspokojena v oblasti spolecenskych potieb (laska, ndklonnost, pratelstvi, pocit
prislusnosti k néjaké skupin€)? ,,4Ano, momentalné zadny probléem. Mdam toho tatku, obcas

‘

prijdu i mezi lidi, tFeba na tu jogu.

47.  Domnivate se, ze blizké osoby, ¢i spoleCnost uznavaji a ocenuji ,,praci®, kterou
v souvislosti s péc¢i o dité vykonavate? ,, Ano, Feknou tieba, ze Té obdivujou, Ze je to spousta

prdce a tak.

48.  Citite se uspokojena v oblasti seberealizace? Mate moznost se rozvijet a vyuzivat své
schopnosti? ,, Nemeéla jsem, ale ted uz, je to asi tak 2 — 3 roky, tak ano. Uc¢im se anglictinu tieba,

chodim na jogu treba, ta je uzasna. “
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49.  Muzete se realizovat v zaméstnani na plny tvazek (pro¢ ne)? Co by bylo tfeba, abyste

mohly? Vychéazi Vam zaméstnavatel vstiic? ,, To urcite ne, kdo by zajistil péci?

50.  Citite se byt pfijati spole¢nosti? Zije se vam spokojené ve vasi obci (napf. v oblasti

3

podpory, dostupnosti sluzeb, aj.)? ,, Ano, nemdam problém s nicim. *

rwr

51.  Kdo Vam pomaha s péci o dité s onemocnénim (v ramci rodiny, i mimo ni)? ,, No jenom
ten tatka. To mi velice pomaha, ten tatka, Ze tady je. Dokdze ji prebalit, nakrmit a tak. Proste
Ze jako miizu na chvili odejit a zase prijit, to je bomba. Kdyz ho zavolam, udéla vsechno, co

miize, coz nebyvalo. Byvala jsem diiv na vsechno sama. “

52.  Jakou mate predstavu o zivoté rodiny bez postizeni ditéte? Co by bylo jinak? ,,Jd jsem
nad tim ani snad nepremyslela. JeZis, ja nevim, nevim. Ja jsem nad tim nikdy nepremyslela.
Mozna by bylo vsechno spatne. Prave kdyz jsem byla na joze, tak jsem zaZila, to se neda ani
popsat. Byla jsem v takové euforii a méli jsme si predstavit néco, co se nam zda nemozné. To

Jjsem si predstavila to dité, jak je zdravé. “

53. Co byste si ptali, ale s ohledem na onemocnéni ditéte je to neredlné? ,, Treba myslis jako
uzdraveni ditéte, coz je nemozné? Prave kdyz jsem byla na joze, tak jsem zaZila, to se neda ani
popsat. Byla jsem v takové euforii a méli jsme si predstavit néco, co se nam zda nemozné. To
Jjsem si predstavila to dite, jak je zdravé, tak to bylo... to jsem se rozbrecela. Vsichni to mame

tezke. Ty, ja kazdy svym zpusobem, ale vsichni to mame tézke.

54.  Jak vnimate ulohu pomahajicich profesi (I€kafi, zdravotni sestry, oSetfovatelé, socidlni
pracovnici, pedagogové)? ,, Vsechno v poradku. Méla jsem za celou dobu mozna 1,2,3 Spatné

zkusSenosti, ale celkove uplné v poradku.

¢

55.  Jak se Vam komunikuje s 1€kati? ,, Taky vSechno v pohode.

56.  Jste — li v kontaktu s rodinami s podobn¢ postizenym ditétem, co povazujete za pfinos,

¢i negativum tohoto kontaktu? ,, Urcité prinos, protoze s lidmi s podobnymi osudy se da o vsem

«

povidat a chapou vas. Negativum v tom vitbec nevidim. *

Zaznam rozhovoru s respondentkou 2

1. Ve kterém roce bylo ditéti onemocnéni diagnostikovano? ,, V roce 2008. “

2. Kolik je ditsti v soucasnosti let? i}
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Jakou lé¢bu dité uziva (v&. symptomatické)? , Zadnou, nebo viastné umélou plicni

¢

ventilaci.

Jakd je Casova naro¢nost péce (cca v hodinach)? ,,Je plné odkdazdano na umélou plicni
ventilaci, je odkdzdano na péci jiné osoby 24 hodin denné, na polohovaci lizko a taky

‘

polohovaci invalidni vozik. Taky jesté odsdavani hlenu nékolikrat denné.’

Jaka omezeni ditéti a pecujici osobé onemocnéni zplsobuje (po fyzické a psychické

strance)? ,,Je nutny nepretrzity dohled. *

Jaké prispévky Cerpate? ,, Prispévek na péci, Prispévek na bydleni, Socidlni priplatek
K prispévku na péci a Pridavek na dité. Jeste mame vlastné prispévek od Dobryho andéla a

¢

mobilitu jesteé viastné.

Jaké socialni sluzby vyuzivate (poradenstvi, stacionéafe, osobni asistence, aj.)? ,, Byl
problém od lofiského roku, protoze k nam miize vlastné jen zdravotni sestra, protoze je na
tom ventilatoru, ne jen asistentky, které jsou na jiné véci. A od lofiského roku zacal fungovat
mobilni terénni hospic Dum pro déti a oni zatim maji terénni sluzby a do budoucna viastné
pocitaji S odlehcovaci sluzbou a tak. Tak vilastné mobilni hospicovou péci. Dojizdéji jednou
tydné k nam, ale je tam viastné problém s kapacitou, nejde to pokryt celé. Snazi se alesporn

Jjednou tydné na téch 10 hodin k nam prijet.

~roor

Jakou podporu z oblasti Skolstvi vyuzivate (IVP, asistent pedagoga, aj.)? ,, Ted’ bude viastné
V posledni 10 tridé té povinné Skolni dochazky a stahli jsme to viastné na to minimum, jakozZe
Jjedna hodina mésicné. Mdame to jako potvrzené od lékare. Dochazi k nam asistentka jednou
za mesic, ale kdyz byl ten Covid, tak si to napsala a jsme se spojili pres Skype a treba mu
Cetla kniZku, aby to bylo splnény, ta vyuka a tak. A taky to IVP. Jsem rdda, Ze uz ta povinna

«

dochazka letos konci, jako Ze mame splnéno. *

Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuzivate v oblasti pée (1é€ebna, rehabilita¢ni,
lazeniska péce, aj.) a pomucek (vozicky, pomucky, aj.)? ,, Kdyz prijedou, tak ho odcvici,
Jjinak viastné rehabilitujeme doma. Driv jsme jezdili na rehabilitace jednou za 14 dni, jenze
pak jak byl ten Covid... Z pomiicek jesté valce, polstare, antidekubitni polstare, takovy ty
jezky, a... takovy ty polohovaci pomucky... postel polohovaci a to je vlastné vsechno. Méli
Jjsme zidlicku polohovaci, ale to uz dite neusedi. Takze nejvic jako ten vozik a postel. Plicni

3

odsdvacka, ambuvak, oxymetr, a co jsou s tim spojeny dalsi pomiicky, co se tyce odsavani. *
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10.

11.

12.

13.

14.

15.

Kterou dal$i moznost podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate? ,, Nejsem

si védoma, ne, jako fakt... nic mé nenapada.

Dokézete dopredu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu potiebovat? ,, O tom

nechci mluvit.

Jakou formu podpory postradate (co je dle Vaseho ndzoru tieba zlepsit)? ,, No porad je jako
jeste ta mala podpora, jako nejsou lidi v té hospicove péci, jako té uplné paliativni... Ze jako
treba tento hospic nema jesté lékare a jsou v zacatcich. A viastné uz pak nemusis resit
dalstho doktora, treba pediatra a tak. Treba aby Ti napsal na plinky poukaz a kdyz ma
infekt, tak to jesté taky zase musis Fesit s pediatrem, volat nasi doktorce z Ara, pod kterou
spaddme ohledné toho ventildtoru, a takto by to bylo vSechno v jednom. Ze ten doktor by
meél vlastné vsechny informace a mohl by rozhodovat tieba o ventilovani, tak jako napsat
léeky, plenky a tak dale. A potom viastné kdyby doslo k tomu umrti, Ze vSechno vlastné jako

VyFidi oni, Ze ty nemusis...

Kdo Vam nejvice pomohl (& podporu povazujete za kli¢ovou)? ,, Upiné na zacdtku ta
Spolecnost pro MPS, protoze vlastné jako nebylo jesté Zadné Centrum provazeni, nebo tak
a potom vlastné ty zkuSenosti jinych rodici, zZe se zkontaktujeme a radime si navzajem, jaké
mame zkuSenosti prave s téma pomiickama, lékama, s lékarema a tak. To je vlastné ta
nejvetsi pomoc. A potom jeste, kdyz chodilo do détského rehabilitacniho staciondre

‘

Viastovka, to byli viastné lidi, kteri prvni se byli schopni o né postarat mimo nds. ‘

Jaké byly Vase potieby bezprosttedné po sdéleni diagnozy? Veédéli jste, na koho se
Vv ptipad€ potieby obratit? ,, Pravé Ze v té nemocnici nam dali kontakt na pana Michalika,
takze jsme ho kontaktovali. Ale treba zase trvalo asi mésic, nez jsem nasla odvahu ho

kontaktovat. Jo, nez se s tim viastné clovék srovna a tak, jako utridi si ty informace... "

Zménily se potieby bezprostfedné po sdéleni diagnézy a nyni? V éem? ,,Ze diiv jsme
vlastné potrebovali hlavné velkou zasobu plen, protoze neustale byl pociiranej, pokakanej
a tak a ted vlastné potrebujeme ten ventilator, polohovaci vozik, vic zdravotniho
materidlu... tak to viastné ani nevim, Clovék se tomu postupné teprve prizpiisobuje. Ze
zacatku byly viastné hlavné ty informace, na koho se obratit... Ted' je treba vyhoda i té rané
péce, driv to bylo v zacatcich, tak my jsme vlastné moc neméli tu moznost. Mimo toho
Michalika, kterej nas zahrnul informacema, jsme neméli Zadnej, nic. Na socialce nam nic

nerekli, u doktorky nam nic nerekli. My jsme jeli pres Michalika a tu informaci jsme jako
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16.

17.

18.

19.

20.

teprve resili dal. Ono, jak jses v tom uz potom nékolik let, tak se v tom uz potom zacnes
orientovat sama, uz nemas potrebu nékoho hledat, nebo nevim, jak bych to rekla. Protoze
viastné uz mdame navdazanej ten kontakt s tema doktorama, uz vi, kdo jsme, poresime ten
probléem a jedeme dal. Tak uz jsme vlastné sami na sebe odkazani. Vic si vlastné myslim, Ze
Jjako od zacatku to bylo, aby nas nasmerovali...kam jit jako, na co mame narok a tak a ted,

¢

kdyz uz to vime, tak uz to spis tak udrzujeme a tak... se v tom snazime orientovat sami. ‘

Jsou uspokojovany Vase zakladni fyziologické potieby (spanek, potrava, odév, bydleni,
sexualni potteby /intimita/, aj.)? ,, Mame vlastné prizpiisobeny dum, ktery jsme stavéli kvuli
diteti, abychom to vlastné zvladli co nejlip, abychom si usnadnili to souziti s tou nemoci.
Ted viastné jak zvedli ten prispevek na péci, tak nam to pokryva ty potieby. Ted' je to treba
tak, zZe dité v noci spava, ale ja jsem posledni dobou jako strasné unavenda. A taky to télo

Jjako na to reaguje jinak ve 20 a jinak ve 40.

Citite se jist¢ a bezpe¢né v souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostiedi a
mezilidskych vztahQi? ,,Je fakt, Ze vytridi se ti hodné pratelé a ziistanou ti fakt jen ti, kteri
jsou ti podporou a nabizeji ti jako pomoc. Takze vim, ze mam podporu treba prdtel, na ktery
se miizu spolehnout a tak. Ale zase nékteri nejblizsi, od kterych bys to cekala a tak, tak ti se
tieba distancuji, jako Ze jo. Oni ale viastné resi ty svoje problémy a nemaji cas. Ze je to

Jjako asi tak pul na pul. Kolikrat je tam veétsi podpora od kamaradek, nez od viastni rodiny.

Citite se uspokojena v oblasti spolecenskych potieb (laska, naklonnost, ptatelstvi, pocit

‘

prislusnosti k n¢jaké skupin€)? ,, Ano, myslim, ze ano. *

Domnivate se, Ze blizké osoby, ¢i spole¢nost uznavaji a ocenuji ,,praci®, kterou v souvislosti
s péci o dit€ vykonavate? ,, Oni mi rikaji, Ze jo. Zrovna véera jsem to rozebirala s jednou
znamou, co je psycholozka a ta mi rekla, Ze ja to beru tak jako automaticky, Ze je to jako
normalni. Ale ona ¥ika, Ze to neni jako normalni, Ze nékdo by to nezviadl tolik let a tolik
Casu. Ale ja to beru jako prosté standart. Ze je to moje dité a tak a postarat se o néj je
automatika. Ale nekteri to vidi jako néco uzasnyho, zZe to vlastné zviadam. Ale ja to vidim

‘

vlastne, zZe proto jsem vlastné doma.

Citite se uspokojena v oblasti seberealizace? Mate moznost se rozvijet a vyuzivat své
schopnosti? ,, Do ted viastné ne, az ted’ viastné, jak jsem zacala délat tu Skolu, tak jo. Prosté

se citim uzitecnd, ze muzu nékomu prospét. Ze se taky muzu citit jako normalni clovek. Tak
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21.

22.

23.

24,

25.

ted’ se vlastne odrazim od toho dna. Predtim jsem mohla chodit alespon vlastne na castecny

uvazek, ale ted’ posledni 4 roky jsem viastné jen doma. *

Muzete se realizovat v zaméstndni na plny uvazek (pro¢ ne)? ,,Co by bylo treba, abyste
mohly? Vychazi Vam zaméstnavatel vstric? Z ditvodu prakticky nepretrzité péce to

‘

nepripadad v uvahu. ‘

Citite se byt piijati spole¢nosti? Zije se vam spokojend ve vasi obci (napt. v oblasti podpory,
dostupnosti sluzeb, aj.)? ,,Jo, jesté je treba kdyz Feknou, Ze je jako fajn, kdyz s ditétem
chodime ven, Ze ho vlastné vsichni znaji. Ted mi Fikala asistentka, Ze kdyz s nim byla venku
a potkali nékoho a ten na dité mluvil a Fikal mu ,,to je dobre, Ze Tée vidime*... i kdyz vi, Ze
Jjim treba neodpovi, ze ho tak jako berou, jo, je to fajn. Chodime, i kdyz jsou néjaké akce
treba tabordk s dalsim ditétem, tak i deti ho znaji i dospéli, ze ho pozdravi, i kdyz vi, Ze
odezva nebude Zadna. Tak si myslim, Ze jo, Ze ho tak berou. Ale byli tady i taci, Ze kdyz jsme
prestavali chodit a zacinali jezdit na voziku, tak vikali, Ze z décka délaji chuddka, nebo to

I3

se jim to stavi, kdyz maji postizeny décko, dostanou penize a tak. Jo, najdou se takovi. *

Kdo Vam poméha s péc¢i o dit€¢ s onemocnénim (v rdmci rodiny, i mimo ni)? ,, Tak kdyz
treba pomdahda jako ten hospic a v ramci rodiny jako mamka, protoze taky uz ma svij vek,
ale je byvala zdravotni sestra. Tak kdyz potrebuji, tak je takto jedind, ktera je schopnd,
samozrejmé mimo tatinka a dalsiho ditete. To je strasné Sikovné, zvladne dité prebalit,
odsat, kdyz se odpoji, tak napojit... nebo kdyz si potrebuju rychle skocit do obchodu, tak

13

pohlida.

Jakou mate predstavu o zivoté rodiny bez postizeni ditéte? Co by bylo jinak? ,, To je strasne
tezky, to vlastné nevim. Treba kdyby bylo jako zdravé dite, tak bysme ted’ vesili takové ty
normalni véci, treba Ze je vécné na pocitaci a ze chce nejnovéjsi telefon a tak. Nevim, ja si
myslim, ze bych nestudovala zdravotnictvi, zZe jen kvuli ditéti jsem se kK tomu dopracovala.
Ze bysme asi Zili jen takovym tim povrchnim Zivotem, jako tieba dovolend a lyZe. Jo tieba,
Ze bysme meéli jiny hodnoty, nez mame ted'. Ten smysl Zivota je uplné néekde jinde a ne tam,
Ze clovek treba procestuje piilku svéta... Vis, jako Ze lidi Fesi nékdy takovy kraviny ... Tak si

myslim, ze diky ditéti jsem takova pokornéjsi.

Co byste si prali, ale s ohledem na onemocnéni ditéte je to nerealné? ,,Jd bych si prala jeste
néjakou dovolenou jesté i s ditétem, jako nékde na plazi, vsichni, jako cela rodina, ale to

s ditétem... Jako tieba mit sebou sestiicku, co by se o dité starala. Ze s ditétem se prakticky
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26.

27.

28.

vitbec neda cestovat. To jako mit auto plny cévek a... jedes jak mala sanitka. Vis, co mi
chybi nejvic, takové ty spontanni akce, Ze si treba reknes, tak jo, dneska treba pojedem do
bazénu, anebo vyrazime na kola... To prosté nejde, to vidycky musis mit vSechno zajistény,

«

aby o dité bylo postarany, a potom miizes teprve organizovat dalsi, tak jako tohle. "

Jak vnimate ulohu pomadhajicich profesi (lékafi, zdravotni sestry, oSetfovatelé, socialni
pracovnici, pedagogové)? ,, Ted, jak to vidim i zté druhé strany (studuje v oboru
zdravotnictvi), tak klobouk doli, to jak to doktori maji tezky. V okoli mame doktory, kteri
nam vychazeji vstric. Spis si to tak korigujeme sami, spis jim tak jen Fekneme o ty recepty,
Ze nas berou spis jako partaky, nez jako vymyslejici si rodice.

Jak se Vam komunikuje s 1€kati? ,, Muzu rict, Ze jako my dobre. Co jako my potiebujeme
Fesit za problémy, tak tam neni problém jako. Ze ndam i vychazeji vstiic i jako s terminy,
abychom nemuseli cekat v cekdarne a tak. Anebo treba jsou dve ordinace vedle sebe, kam

chodime a oni si sami mezi sebou domluvi termin a pak nam zavolaji, kdy mame prijit a

zvladnem oboji.

Jste — li v kontaktu s rodinami s podobn¢ postizenym ditétem, co povazujete za ptinos, Ci
negativum tohoto kontaktu? ,,Jd se prizndm, Ze jsem rdda, kdyz miizu nékomu pomoct. Ze
jak nam tehdy ten Michalik... Tak v tom zacatku je strasné diilezity, abys méla informace i
treba od rodicii, nejen od doktora. Ja mam takovy dobry pocit, ze kdyz mé treba nekdo

¢

zavold, Ze ohledné voziku, nebo 7esi léky, nebo tak, rada pomiizu, reknu. *

Zaznam rozhovoru s respondentkou 3

1.

Ve kterém roce bylo ditéti onemocnéni diagnostikovano? ,,Jeho Zivota jako? Ve 3 letech. *
Kolik je ditéti v soucasnosti let? ||

Jakou lécbu dit€ uziva (v€. symptomatické)? ,, Ticho... ma astma, skoliozu. Ne, ted viastné

«

Zadnou lécbu nemame. Asi zacnem chodit na rehabilitace, protahovani rukou a nohou.

Jaka je asova naro¢nost péce (cca v hodinach)? ,, No, musime ho hlidat celej den, tak treba

od 8 do 8. V noci ale nastésti spi, teda vétsinou. *
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10.

11.

12.

13.

14.

Jakd omezeni ditéti a pecujici osob€é onemocnéni zpusobuje (po fyzické a psychické
strance)? To nevim. Asi, ze si nemtize hrat normalné s détma, ze nemiizeme jen tak mezi

lidi.

Jaké ptispévky Cerpate? ,, Vsechny... Prispévek na mobilitu, na bydleni, na péci a viastné

jesté Dobryho andéla mame. ,,

Jaké socialni sluzby vyuzivate (poradenstvi, staciondie, osobni asistence, aj.)? ,Jen

3

asistencni sluzby v omezeném rozsahu. *

Jakou podporu z oblasti Skolstvi vyuzivate (IVP, asistent pedagoga, aj.)? ,, Ma tam ve Skole

asistenta a taky ten plan, je to specialni Skola se staciondrem. “

Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuzivate v oblasti péce (1éCebna, rehabilitaéni,
lazeniska péce, aj.) a pomicek (vozicky, pomucky, aj.)? ,,Jen béznou zdravotni péci a pak

vlastné nekteré pomiicky, jako vozik a tak.

Kterou dal$i moznost podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate?
,,Dostavali jsme od nadaci, no... Prispéli nam na auto, prispéli nam na auto, prispéli nam
na autosedacku. Bylo téch nadaci nékolik, nevim ted, myslim Zivot détem a Agrofert a jesté

‘

Pomdhejme pohybem. *

3

Dokéazete doptedu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu potiebovat? ,, Ne. *

respondentka nechtéla otazku vice rozvadet.

Jakou formu podpory postradate (co je dle Vaseho nadzoru tieba zlepsit)? ,, No tak asi to
hlidani doma a pak taky, Ze dité nemiize dostavat do toho pegu ve §kole, no. Ze jsou tam

‘

omezeni takovym divnym zdakonem, pak jesteé ta zdravotnicka asistence treba v té skole. *

Kdo Vam nejvice pomohl (¢i podporu povazujete za klicovou)? ,, Druhé dité mi pomaha,

kamarddka, jinak asi nikdo. “

Jaké byly Vase potieby bezprostiedné po sd€leni diagnozy? ,, Vedeéli jste, na koho se
V pripadé potieby obratit? Vi roku jsem probrecela sama, manzelovi jsem to davkovala po
kouskach, ten by to nestravil. No tak nam poradili tenkrat, tady jsme méli tu Ranou péci,
tak jsme se spojili s nima a oni K ndm jezdili, jako tFeba s didaktickejma pomiickama a tak.

Nic jinyho.
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

21.

22.

23.

Zmeénily se potteby bezprosttedné po sdéleni diagnodzy a nyni? V cem? ,, Kdyz jsem zjistila,
Ze muze jit do lécby, tak jsem tomu prikladala velkou nadéji. Kdyz lécbu zastavili, tak jsem
to probrecela a ted vlastné vim, Ze ta lécba diteti stejné jeste ted viastné prodluzuje Zivot.

Jinak to moc neumim posoudit. *

Jsou uspokojovany Vase zakladni fyziologické potieby (spanek, potrava, odév, bydleni,

sexualni potfeby /intimita/, aj.)? ,, To asi jo, urciteé.

Citite se jisté a bezpecné v souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostredi a
mezilidskych vztahii? ,, Ne... ticho No tak mam strach, co bude, Ze jo. Az tady nebude, co
bude se mnou, co bude s dalsim ditétem, jakou si najdu prdci, jak to budu zvladat, jak to

budem snaset, z tohohle mam strach.

Citite se uspokojena v oblasti spolecenskych potieb (laska, naklonnost, ptatelstvi, pocit
prislusnosti k n¢jaké skupin€)? ,, Posledni dobou mam spis pocit, Ze se od nds vsichni
odtahujou, no, ale par kamaradek mi zbylo. Nastésti, tedy jedna kamaradka a néjaky znamy.

Nevim, nékteri jo, no.

Domnivate se, Ze blizké osoby, ¢i spole¢nost uznavaji a ocenuji ,,praci, kterou v souvislosti

«

S péci o dit¢ vykonavate? ,, Nevim, nékteri jo, no. "

Citite se uspokojena v oblasti seberealizace? Mate moznost se rozvijet a vyuzivat své

3

schopnosti? ,, Asi ne, spis mi vSechno zakrnuje. *

Muzete se realizovat v zamé&stnani na plny tvazek (pro¢ ne)? Co by bylo tieba, abyste
mohly? Vychazi Vam zaméstnavatel vstiic? ,, U mé by ted nepripadal v uivahu zZadny

uvazek. “

Citite se byt piijati spole¢nosti? Zije se vam spokojené ve vasi obci (napi. v oblasti podpory,
dostupnosti sluzeb, aj.)? ,,Sluzby mame dostupny, ale... Nevim, jsme rozdéleny. Jsou
pecujici a jsou pracujici. Ti pracujici se honi za praci, jsou udreny, Zijou jinak nez my, ze
jo. Tam je néjaka rozlisnost mezi nama. Jinak viastné jo, mame hodny lidi v paneldku.

‘

Dokonce mi ted jeden soused pomohl s ndkupem, vytahal mi vSechny tasky az do vytahu. *

Kdo Vam pomaha s péci o dité s onemocnénim (v ramci rodiny, i mimo ni)? ,, Druhé dite,
nebo ta kamaradka. A pak taky chodi do té skoly s tim stacionarem. Tam chodi, kdyz je
zdravé. Tam byva tak nekdy treba od 9 do 15 hodin. *
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24. Jakou mate ptedstavu o zivote rodiny bez postizeni ditéte? Co by bylo jinak? ,, Chodila bych
do prace. Protoze nemam vzdélani, coz je teda nevyhoda, honila bych se nékde ve fabrice.
Asi bychom ani na sebe neméli cas, na druhé dité cas, to jako trochu ocenuju, no ale nevim,

«

ja uz jsem hodné dlouho doma. "

25. Co byste si ptali, ale s ohledem na onemocnéni ditéte je to neredlné? ,, Tak chtela bych néco,
necim se zabyvat, jako pracovné, v nécem treba podnikat, ale nevim. Prosté neni na mé

spoleh. Mé nikdo nenahradi doma, nezastoupi. Hlavneé, kdyz je to necekané, ze jo. “

26. Jak vnimate ulohu pomahajicich profesi (Iékafi, zdravotni sestry, oSetfovatelé, socialni
pracovnici, pedagogoveé)? ,,Jsou dobry, Ze se tim zabyvaji. JenomzZe oni odejdou domii a uz

tam maji klid, Ze jo, oproti nam. “

27. Jak se Vam komunikuje s 1€kati? ,, Ted' jsem za uplnyho blbce. Nic si nepamatuju, nicemu

nerozumim, ... Ale jo, jsou dobry.

28. Jste — li v kontaktu s rodinami s podobn¢ postizenym ditétem, co povazujete za pfinos, Ci
negativum tohoto kontaktu? ,,Ja si myslim, Ze to jako je prinos, Ze to je dobry, Ze si
poviddame, Ze vime, o cem kazda z nds mluvi. Ze si nemusime pripadat, jako z jiny planety,

73

oproti tém ostatnim maminkdm zdravejch déti.

Zaznam rozhovoru s respondentkou 4

1. Ve kterém roce bylo ditéti onemocnéni diagnostikovano? ,, Onemocnéni nam bylo

diagnostikovano, kdyz byly ditéti 4,5 roku.
2. Kolik je ditéti v sou¢asnosti let? ,, Zanedlouho bude ditsti [«

3. Jakou lécbu dit€ uziva (v¢. symptomatické)? ,, Diteé pravidelné, jednou tydne, dochazi do
nemocnice K aplikaci enzymatické substitucni terapie ve formé nekolikahodinové infiize.
Pokud mohu zminit i operativni terapii neduh spojenych s nasim onemocnénim, tak je dité
léceno na ortopedické klinice FN Na Bulovce Praha. Tady podstoupilo nékolikero operaci
pohybového apardtu. Casto Fesime bolesti zad a nohou analgetiky ve formé tablet, sirupi,
analgetickych naplasti. Vyuzivame masadze, zabaly, mickovani — maminka. Dochdzime

zhruba 2x tydné na rehabilitace, kde dité individudlné cvici s fyzioterapeutem, dochadzi na
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laser a do bazénu. Pokud lze zahrnout do procesu léchy i lazenskou terapii, tak jednou

rocné je po dobu 4 tydnii v laznich. “

Jaké je Casova naroCnost péce (cca v hodinach)? ,, Pokusim se odhadnout. Enzymaticka
substitucni terapie nam zabere 3 hodiny tydné, rehabilitace zhruba 3 — 4 hodiny tydneé,
domdci masaze cca 30 minut denné. Dale je treba kazdodenni dopomoc v sebepéci, néekdy
V hygiené. V obdobich po operacich je casto upoutdano jako lezZici pacient nékolik tydnii

3

V luzku. Tehdy je nutna opravdu péce celodenni.

Jakd omezeni ditéti a pecCujici osobé onemocnéni zpisobuje (po fyzické a psychické
strance)? ,,Onemocnéni zpusobuje obéma stranam znacna omezeni. Dité velmi omezuje
zvySena unavitelnost. Trapi se, Ze nedokaze zvladnout stejné mnozstvi aktivit jako jeho
kamaradi a spoluzaci. Stejné tak bolesti zad a nohou ho limituji ve zminovanych aktivitach.
Rustova retardace je dalsim z téchto uskali — jak po strance psychické, tak i fyzické jsou
tato omezeni vlivem ristové retardace znatelna. Vzhledem ke zvysenému riziku poranéni
patere v souvislosti s instabilitou useku krcéni patere, jsou nékteré typy aktivit, sportu
doslova zakazané, coz pro dité znamend také urcitou porci smutku a zklamani. Onemocnéni
S sebou nese i snizenou sobéstacnost a omezeny rozsah pohyblivosti. Vlivem castych pobytii
V nemocnicich zejména po operacich, mnohdy i dlouhych casovych usecich, je velmi snizen
pocet socialnich kontaktu, coz s sebou nese litost ditéte a smutek nad skutecnosti a vyssiho
uvedomeni si, Ze je nemocné. Co se tyce nds rodicii, jako pecujicich osob, je zde nutna
dopomoc pri sebepéci, hygiené, pohybu. Nutné je zajisténi pomiicek k pohybu a jejich
nezbytnost vsude ve vasi pritomnosti. Po psychickée strance nads obou je opravdu nejhorsi
videt sve dite smutné, pri hospitalizacich, v bolestech po operacich. Nic pro nas neni horsi,
nez bezmoc a nemoznost v tézkych chvilich jakkoli pomoct vice nez doposud, napr.

zminované bolesti po operacich.

Jaké ptispévky erpate? ,, Cerpdame prispévek na péci, pomoc Dobrého andéla a Prispévek

na mobilitu. “

Jaké socialni sluzby vyuzivate (poradenstvi, stacionate, osobni asistence, aj.)? ,, Zatim jsme
tuto formu podpory nevyuzili. Myslime si, Ze nebyla potieba. Jen to poradenstvi pres

Centrum provazeni a taky Spolecnost pro MPS. “

Jakou podporu z oblasti Skolstvi vyuzivate (IVP, asistent pedagoga, aj.)? ,, Dité chodi na

klasickou zakladni Skolu, kde mu dopomaha asistent pedagoga. Timto jsme vlastné zarazeni
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10.

11.

12.

13.

14.

do systemu pomoci pedagogicko psychologické poradny. Velmi kladné hodnotime pomoc
od spolecnosti APA Olomouc, ktera ma za cil dopomoc Skolam se zarazenim

handicapovaného ditéte do hodiny télesné vychovy a téchto hodin se plné ucastnit.

Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuzivate v oblasti péce (l1é¢ebna, rehabilitacni,
lazenskd péce, aj.) a pomicek (vozicky, pomicky, aj.)? ,,V oblasti péce vyuzZivame
rehabilitaci, lazenskou terapii a samoziejmé lécebna aktiva zminovand v odpovédi na
drivejsi otazky. Z pomiicek vyuzivame rehabilitacni kocar, berle. Velmi nam dopomaha
V oblasti mobility elektroodrazedlo, které jsme ditéti nedavno zakoupili. V oblasti pomiicek
jsme jiz nékolikrat vyuzili moznost zdapujcky nutnych pomiicek ze spolecnosti Charita

(napriklad polohovaci luzko po operacich). “

Kterou dal$i moznost podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuZzivate?

,,Z nestatniho sektoru jsme doposud vyuzili nabizenou pomoc oblibené nadace. “

Dokézete doptedu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu potiebovat? ,, Kdyz
nad tim premyslim, tak rozhodné bude do budoucna potreba psychologicka podpora
nejakého odbornika v této problematice. Dosavadni podpora, kterou jsem uz zminovala,

«

bude naddale také jisté nutna.

Jakou formu podpory postradate (co je dle VaSeho nazoru tieba zlepsit)? ,, Popravdeé receno
zatim nepostradam jedinou formu podpory. Mdame viceméné vse, co je nutné pro péci o nase

dité.”

Kdo Vam nejvice pomohl (¢i podporu povazujete za klicovou)? ,,Z hlediska psychické
podpory V rané fazi po diagnostice nemoci byla nejvyraznéjsi podpora rodiny a nejblizsich

pratel.

Jaké byly Vale potieby bezprostiedné po sdéleni diagnodzy? ,, Védéli jste, na koho se
V pripadé potreby obratit? Obdobi po sdéleni diagnozy mam peclive opredené tmou a co
nejvice zapomnénim. Pokusim se v sobé najit silu k otevieni této mé uzamcené komnaty.
Z hlediska fyzickych potreb byl nejvice vysvobozujicim spanek. V psychické sfére
nejnutnéjsi opora rodiny. Co se tyce socialni oblasti, tam byly potieby uplne minimalni.
Byla jsem vdécna za jakoukoli ochranu pred vnéjsim svétem. Nechtél jsem s nikym
komunikovat, chodit byt jen na nakup do obchodu. Nepotiebovala jsem jakékoli socidlni

3

kontakty, doslova jsem se jim vyhybala.
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

Zménily se potieby bezprostiedné po sdéleni diagnézy a nyni? V éem? , Asi ano. Cas
veskeré ostré hrany obrousil a potieby se zménily, resp zmirnily ve vsech oblastech. S nasi
diagnozou se uz po téch letech, co je s nami, Slape na Zivotni cesté podstatné lépe. Mnohdy
je to tezke, ale stale je ditvod narovnat ztuhlou ohnutou $iji a divat se dopredu. Je pro co

Zit. "

Jsou uspokojovany Vase zakladni fyziologické potieby (spanek, potrava, odév, bydleni,
sexudlni potteby /intimita/, aj.)? ,,Jd si myslim, Ze ano. Nemyslim si, Ze by néktera z vami
uvedenych potreb vyrazné stradala. Samoziejmé by kazda mama malych deti uvitala vice
casu pro sebe, ale kdo tento casovy dluh v dnesni dobé nemd? S manzelem si vidy
uvedomime, Ze cas s nasimi détmi je velmi drahy a za par let uz nas tolik potrebovat

nebudou. Jesté se nam po tomto bude styskat.

Citite se jist¢ a bezpecné v souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostiedi a
mezilidskych vztahQ? ,, Zatim celkem ano. Co se tyce materialniho prostiedi, mame
S manzelem oba stabilni zaméstnani. Nejvic potiebnou jistotou mezilidskych vztahii je pro

«

nas rodina, ktera nikdy nezklame.

Citite se uspokojena v oblasti spoleCenskych potieb (laska, nédklonnost, pratelstvi, pocit
prislusnosti k néjaké skuping)? ,, Ano. S vdeécnosti mohu rici, ze veskeré zminované aspekty
a potreby jsou dostatecné naplnéné. Nikdy onemocnéni ditéte neuzavrelo cestu potrebnych

spolecenskych kontaktii, ba spise naopak. “

Domnivate se, Ze blizké osoby, ¢i spole¢nost uznavaji a ocenuji ,,praci, kterou v souvislosti
S péci o dit¢ vykonavate? ,, Naprosto. Casto slychavam ¢i ctu obdivné komentdre rodiny,
pratel, ale i cizich lidi k nasi péci o nemocné dité. Je to velmi povzbuzujici. Doddava mi to

pocit sily, kterou dale cerpam v krizovych situacich. Nebo se o to alespon snazim. “

Citite se uspokojena v oblasti seberealizace? ,, Mdate moznost se rozvijet a vyuzivat své
schopnosti? Myslim si, Ze moznost bych méla. Ale v momentalni situaci se citim naprosto
uspokojena v péci o nase milované deéti, rodinu a *" nas Zivot”'. Vazim si spolecného casu
S detmi a manzelem. Jakékoli i malé vitezstvi v bitvach s nemoci je pro mé velkym darem.
V nasi cesté s mukopolysacharidozou si vazim kazdického stastného okamzZiku, ktery nam
zivot daruje. Tyto okamziky si v paméti uzamykam nejpevnéjsim zamkem a kdykoli se nad
nami po nemocnicich zacnou stahovat cerna mracna, nevaham a odemykam pomysinou

truhlu s poklady vzpominek.
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21.

22.

23.

24,

25.

26.

217.

28.

Muzete se realizovat v zamé&stnani na plny tvazek (pro¢ ne)? Co by bylo tieba, abyste
mohly? Vychdzi Vam zaméstnavatel vstiic? ,, Pracuji na polovicni uvazek. Vzhledem
K casové ndarocnosti mého zaméstnani, péci o malé déti, z nichz je jedno handicapované je
tento zkrdaceny uvazek rozumnéjsi. Jsem s timto spokojend. Clovék mad pocit, Ze nezije jen
praci a neni v zaméstnani vic jako doma. Zkrdaceny uvazek mi dovoluje nechat praci za
zavienymi dvermi a naplno se vénovat i Zivotu s rodinou. Ano, vychazi mi vstric. Cokoli
potiebuji, je mi vyhovéno. Prozatim jsem dostala volno kdykoli jsem potrebovala, mohu si

vymenit sluzbu, kdyz je potreba, atd. “

Citite se byt piijati spole¢nosti? Zije se vam spokojené ve vasi obci (napt. v oblasti podpory,
dostupnosti sluzeb, aj.)? ,, V nasi obci se nam Zije velmi spokojené. SounalezZitost s ostatnimi
obcany je mnohdy prekvapivé silna, sdilend. Napomoc i podpora mnohdy i cizich lidi mi

mnohdy vezme dech. *

Kdo Vam poméha s péci o dit€ s onemocnénim (v ramci rodiny, i mimo ni)? ,, Pomdhaji

prarodice, manzel, pratelé. Vice prozatim neni potieba. Za toto jsme vdécni, spokojeni. *

Jakou maéte pfedstavu o Zivoté rodiny bez postiZeni ditéte? Co by bylo jinak? ,, Promirite,
ale ja nechci na tuto otazkou odpovidat. Nechci svoji odpovédi naznacit nespokojenost se
soucasnym zZivotem. Nechci vzbudit litost, nechci si stézovat. Nechci se ani touto odpovedi

trapit a solit do mnohdy jesté otevienych ran. Co se touto odpovedi zmeni? Nic. “

Co byste si ptali, ale s ohledem na onemocnéni ditéte je to nerealné? ,, Prala bych si mit

zdravé a Stastné deti. Stravit Zivot co nejdéle po jejich boku v ldasce a spokojenosti. *

Jak vnimate ulohu pomahajicich profesi (Iékafi, zdravotni sestry, oSetfovatelé, socidlni
pracovnici, pedagogové)? ,,Je to krasny udél. Urcité je nutno zminit i role dobrovolniku,

«

riznych nadact, beneficnich akci. Jsou to velmi cenné role. Dékujeme za né. *

Jak se Vam komunikuje s 1ékati? ,, 42 na néjaké vyjimky viceméné dobie. Cim déle jdeme
Zivotem se vzacnym onemocnénim, jsou samoziejmeé navstevy léekaru, nemocnic, odbornych
ambulanci stale nutné a caste. Vztahy se temito kontakty zlepsuji, komunikace je na lepsi a
lepsi urovni. I stran nasich moznosti je komunikace lepsi nez v tom obrovském Soku v rané

fazi po sdéleni diagnozy. “

Jste — li v kontaktu s rodinami s podobné postizenym ditétem, co povazujete za pfinos, ¢i

negativum tohoto kontaktu? , Nepostradatelnym prinosem je moznost sdileni,
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soundlezitosti, psychické podpory s ostatnimi. Nikdy by mé nenapadlo, ze diky setkani
S rodinami stejné nemocnych deti uvidim tolik sily, lasky a obétavé péce rodici. Za tato

setkani, Zivote diky.

Zaznam rozhovoru s respondentkou 5

1.

Ve kterém roce bylo ditéti onemocnéni diagnostikovano? ,, 2016 “
Kolik je ditéti v soucasnosti let? ,,-“

Jakou 1é¢bu dité uziva (v¢. symptomatické)? ,,Jednou tydné absolvuje dité enzymatickou
terapii, kterd je podavana formou nekolikahodinové infuse. Dité chodi na rehabilitace,
pouziva pres den trupovou a v noci a nozni ortezy. Jednou rocné jezdi dite¢ do lazni.
Pravidelné jsme sledovani ve VFN v Praze na Klinice pediatrie a dédicnych poruch

metabolismu u doc. Magnera, a v Motole na Spondylochirurgii.

Jaka je ¢asova narocnost péce (cca v hodinach)? ,, To je narazové. Kazdy tyden chodime na
infuzni podani enzymatickée lécby. Cca jednou tydné chodime na fyzioterapii a dle instrukci
cvicime doma kazdy den cca hodinu. Dité pouziva kompenzacni pomiicky i v noci, tak spatné
spi, je treba k ditéti vstavat. V podstate asi jako béznd péce o dité navysena o néekolik hodin

denné.

Jaka omezeni ditéti a pecujici osobé onemocnéni zpiisobuje (po fyzické a psychické
strance)? ,, Vyznamné omezeni pocitujeme v aktivitach, hlavné volnocasovych, které
bychom chtéli absolvovat. Dité ujde jen kratsi vzddlenosti, je brzy unavené. Nekteré pohyby
a cviky jsou zakazany uplné, je treba se vyvarovat poskokum, prudkym pohybim hlavy, ...
Dalsi omezeni jsou spojena s noSenim pevné trupove ortézy a s ristovou retardaci. Je treba

‘

dopomoc pri hygiené, sebeobsluze. *

Jaké ptispévky Cerpate? ,, Mdme vyrizeny Prispévek na péci a na mobilitu a prispévek od

Dobrého andéla. “

Jaké socialni sluzby vyuzivate (poradenstvi, stacionafe, osobni asistence, aj.)?
,,Momentalné vse zvladame, asistencni sluzby nevyuzivame, mimo Skolstvi. VyuzZivame
poradenstvi. V pripade potreby volame Péte z Centra provazeni, Spolecnosti pro MPS,

pravidelné chodime na kontroly do Specialné pedagogické poradny.
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8.

10.

11.

12.

13.

14.

Jakou podporu z oblasti Skolstvi vyuzivate (IVP, asistent pedagoga, aj.)? ,, Dité je zdikem
bézné inkluzivni Skoly, ma zpracovan IVP, ktery je pravidelné obnovovan pracovnici SPC.
Spolu s dalsim ditétem maji k dispozici sdileného asistenta pedagoga. Do Skoly pravidelné

Jjezdi pracovnice APA, kterd podporuje a prizpuisobuje ditéti hodiny télesné vychovy.

Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuzivate v oblasti pée (Ié¢ebna, rehabilitacni,
lazeniska péce, aj.) a pomticek (vozicky, pomucky, aj.)? ,,Jak jsem jiz uvedla, jednou tydné
absolvuje dite nekolikahodinovou infuzi, kterou je mu podavana substitucni enzymaticka
lécba. Jsme pod kontrolou Béznych lékarskych zarizeni v misté bydlisté, i specializovanych
pracovist' v Praze. Dité pravidelné chodi na fyzioterapii, jednou rocné se zpravidla podari
vyridit lazensky pobyt. Pres den pouziva trupovou a v noci nozni ortézy, mame specialni

zidli.

Kterou dalsi moznost podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate? ,, Dostali
Jjsme prispevek od nadace na porizeni specidlni Zidle. Podporu ze strany Spolecnosti pro

MPS — setkdni a léciva. “

Dokazete dopfedu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu potiebovat? ,, Vse
se snazim Tresit s predstihem, ale momentadlné si netroufnu odhadovat. Predpokladam
néjakou pomiicku k usnadnéni pohybu a pravidelnou vymeénu jiz stavajicich pomiicek od

Ortotiky. Nechci nad tim ani moc premyslet.

Jakou formu podpory postradate (co je dle VaSeho nazoru tieba zlepsit)? ,, Myslim si, Ze
systém podpory je v celku dobie nastaveny. Mrzi mé jen, Ze kdyz chce ¢lovek poridit néjakou
pomiicku, byva tam casto vysoka spoluuicast, nebo jsou rodice odkazani na obihani nadaci

apod. “

Kdo Vam nejvice pomohl (&i podporu povazujete za klicovou)? ,, Upiné v pocdtku to byla
rodina, pozdéji dalsi rodiny déti s timto, ¢i podobnym onemocnénim. Z dalsich musim
zminit lidsky a profesiondlni pristup pediatricky, MUDr. Sadilkové a doc. Magnera. Ten
nas prakticky obratem odkazal na Centrum provadzeni, konkrétné Mgr. Tomalovou.
Kontaktoval nds i prof. Michalik ze Spolecnosti pro MPS, ten nam velmi pomohl pri

prosazeni lécby, coz byl proces trvajici bezmala rok. *

Jaké byly VaSe potteby bezprostfedné po sdéleni diagnozy? Veédéli jste, na koho se
Vv pfipad¢ potieby obratit? , Prvotni pocit byl samozrejmé Sok, ale prakticky obratem

potieba popovidat si s nekym, mluvit. Prakticky uz pri prvni navsteve v Praze spojené s
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15.

16.

17.

18.

19.

20.

potvrzenim diagnozy nads doc. Magner odkdzal na Centrum provazeni, konkrétne Mgr.
Tomalovou, kterou jsme kontaktovali hned pri dalsi kontrole v Praze. Ta nds uz dal

nasmerovala kam jit, co vyridit...

Zmeénily se potieby bezprosttedné po sdéleni diagndzy a nyni? V ¢em? ,, Potreby se urcite
zmenily. V pocatku jsme se v systému viibec neorientovali, nevédéli, co se kde vyrizuje. Ted’
uz vime, kam se obratit. Ale s postupem onemocnéni se vyviji i nase potieby, a je treba resit
néco jiného. Napriklad, kdyz mélo dité nastoupit do Skoly. Zvykli jsme si, Ze kdyz je treba

3

néco resit, zavolame si o radu. *

Jsou uspokojovany Vase zakladni fyziologické potieby (spanek, potrava, odév, bydleni,
sexudlni potfeby /intimita/, aj.)? ,, Domnivam se, ze ano. Mam bézny plat, ktery na zajistent
téchto potieb postaci. Jen obcas pocituji spankovy deficit spojeny s obcasnou nespavosti

3

ditéte, v noci mu casto chodim sundavat nozni ortézy a citim se pak unavend. *

Citite se jisté a bezpecné v souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostiedi a
mezilidskych vztahl? ,, Tim Ze pracuji, jsme po materialni strance zabezpeceni. Bohuzel
mame uz delsi dobu rodinné problémy ve vztahu s manzelem, tak v oblasti stability

3

mezilidskych vztahuit podporu a jistotu postradam.

Citite se uspokojena v oblasti spolecenskych potieb (laska, naklonnost, ptatelstvi, pocit
prislusnosti k né¢jaké skupin€)? ,, Nékteré kontakty a aktivity jsou onemocnénim ditéte
naruseny, ale dite mi lasku dava najevo, mam podporu sirsi rodiny a nékolik kamaradii a

«

znamych. Myslim si, Ze zde je vse v poradku.

Domnivate se, Ze blizké osoby, ¢i spole¢nost uznavaji a ocenuji ,,praci, kterou v souvislosti
S péci o dité vykonavate? ,, Lidé, kteri nds neznaji blize si vlastné ani nedokdzou predstavit,
co vSechno je v souvislosti s onemocnénim treba udélat, od cviceni, pres koordinaci
lékarskych kontrol apod. Z Sirsi rodiny, ktera nds zna a nékdy i od znamych pak obcas
slycham vyroky tipu ,, Nékdy si neuvédomuju, jak to mate proti nam tezké. *, ,,Jsi dobra, jak

to vSechno zvladas. “ apod. *

Citite se uspokojena v oblasti seberealizace? Mate moznost se rozvijet a vyuzivat své
schopnosti? ,, Domnivam se, Ze ano. Mdm sice podstatnym zpiisobem omezen volny cas, ale

I3

delam praci, ktera mé bavi a uspokojuje a dopliuji si rovnéz vzdelani. -
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21.

22.

23.

24,

25.

26.

27.

28.

Muzete se realizovat v zamé&stnani na plny tvazek (pro¢ ne)? Co by bylo tieba, abyste
mohly? Vychdzi Vam zaméstnavatel vsttic? ,,Ano, pracuji na plny uvazek, i kdyz
V soucasnosti v souvislosti s vyzvedavanim ditéte ze Skoly zvazuji jeho zkraceni.

«

Zaméstnavatel mi vychazi vstiic.

Citite se byt piijati spole¢nosti? Zije se vam spokojené ve vasi obci (napt. v oblasti podpory,
dostupnosti sluzeb, aj.)? ,, Myslim, ze ano. Ve Skole a nejblizsim okoli nas lidé znaji a berou
dité takové, jaké je. Zijeme ve vétsim mésté, takze zarizeni, kterd potiebujeme, jsou pro nas

3

dostupna.

J 24

Kdo Vam poméha s péci o dité s onemocnénim (v rdmci rodiny, 1 mimo ni)? ,, V' péci o dité

«

pomaha manzel, ve Skole asistentka pedagoga, to je asi tak vse. "

Jakou méte pfedstavu o Zivoté rodiny bez postiZeni ditéte? Co by bylo jinak? , Nechci si
stéZovat, ale ani snit, kdy? je to neredlné. Snazim se Zit pritomnosti, co je tady a ted. Zijeme

Vv Holandsku. “

Co byste si ptali, ale s ohledem na onemocnéni ditéte je to nerealné? ,, V podstaté mam jedno
velkeé prani, aby se dité uzdravilo. Vzala bych dité za ruku a vyrazili bychom treba na

‘

prochazku do hor, ... "

Jak vnimate ulohu pomaéhajicich profesi (I€kafi, zdravotni sestry, oSetiovatelé, socialni
pracovnici, pedagogoveé)? ,,Musim se hluboce sklonit pred lidmi, kteri tato povolani
vykonavaji. Samoziejmé, zZe jsme méli nékolik Spatnych zkuSenosti, ale celkové jsme
zpravidla narazili na lidi, kteri délaji maximum. Své povolani neberou jako pouhé
zaméstnani, ale jako poslani. Neberou dité, jako pouhé cislo, nebo diagnézu. Mdame v nich

obrovskou podporu, jsou nejen pro nas velmi duleZiti a za to jim vSem mohu jen podekovat. *

Jak se Vam komunikuje s 1€kati? ,, Jak se rika, vse je o lidech. S nasi pediatrickou, vsemi
zdravotniky z nemocnice na Karlove, i u ndas v nemocnici je vSe v poradku, snazime se

«

navzdjem si vyjit vstric. Zadrhel jsem zaZila v nemocnici na Bulovce a obcas v Motole. *

Jste — li v kontaktu s rodinami s podobné postizenym ditétem, co povazujete za ptinos, ¢i
negativum tohoto kontaktu? ,, Spolecnost pro MPS ndam umozZnuje pravidelné rocni setkdani
rodin, coz povazuji za velmi piinosné a dékuji za to. Clovék ma ¢as posedét a popovidat si
S lidmi, kteri 7esi podobné problémy, jste naladéni na ,,stejné viné“ a nedivaji se na vas,

Jjako na mimozemstana. S nékterymi rodinami jsme v Kontaktu v podstaté neustale, sdilime
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radosti i starosti, zrodila se nova pratelstvi. Za nejveétsi prinos povazuji moznost sdileni a

psychické podpory. Drobné negativum jsem zejména v pocdtku spatiovala v konfrontaci

«

S progresem onemocnént. ‘

Zaznam rozhovoru s respondentkou 6

1.

Ve kterém roce bylo ditéti onemocnéni diagnostikovano? ,, Bylo to 2017.“
Kolik je ditéti v sougasnosti let? ,, Bude mu |-

Jakou 1é¢bu dité uziva (v¢. symptomatické)? ,, Zadnou ted’ka momentalné. Nedavno jsme se
domluvili s doc. Magnerem, Ze lécba po roce nemd ocekdavané vysledky, naopak se objevily

¢

komplikace s ni spojené, tak se ukoncila.*

Jaka je Casovd narocnost péce (cca v hodinach)? ,, V soucasnosti prochazi dité tézZkou
hyperaktivitou, takze kdyz je doma, tak viastné je to neustale. Kdyz je v byte, vse bere do
rukou. Tak vlastné chranis jeho bezpecnost, nasi bezpecnost, musis byt porad ve stiehu.
Pokavad’ jsme venku, coz uplné miluje, a pro mé je to taky viastné takovy relax, dam ho do

takového toho benecyklu (vozik za kolo) a treba na dve hodiny se zklidni, pospava... *

Jaka omezeni ditéti a pecujici osobé onemocnéni zplsobuje (po fyzické a psychické

strance)? ,, Dité vlastné nemluvi, hiii chodi, tak jsme radi, ze uz mame vytah.

Jakeé ptispévky Cerpate? ,, To se priznam, zZe to nam bylo doporuceno hnedle vlastné jako od
Petry (Mgr. Tomalové), takze jsme viastné hnedle po sdéleni diagnozy nas pan doktor
Magner jako predal Petie a Ti nam vlastné od zacatku radili. TakzZe vlastné od zacatku jsme
viastné méli Dobryho andéla, Ti jsou jako viZasni, pak viastné Zivot détem, to jsme taky
dostali néjaky penize a mame od nich elektrokolo a vozik. Jinak mame vlastné néjaky
socialni davky ohledné uradu prace, nevim, jak se to jmenuje... jo viastné ten Prispévek na
Ppéci a taky tu mobilitu. Pak vlastné plenky se nam plati... to nam hrozné pomaha, abychom

Jjako mohli fungovat.

Jakeé socialni sluzby vyuZzivate (poradenstvi, stacionaie, osobni asistence, aj.)? ,, Urcité jako
vilastné ten prvopocatek je od toho Centra provazeni od Petry, je vliastné maximalné vyuzity
po vSech strankdch. Pak viastné kdyz jsme byli v porodnici, tak jsme navazali kontakt s
Ranou péci... s tou jsme spolupracovali viastné do nejakych 4 let veku ditéte, Ze jsme jako

dostavali néjaky hracky na pujceni, jen jsme to postupné vyménovali a radili. Da se Fict, Ze
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10.

i kdyz s nima uz vlastné ted nespolupracuju, tak jsme porad v kontaktu. Pak jsme vyuzivali
asistencnich sluzeb myslim o prazdnindch, ti byli myslim z Charity, mam ten dojem, to bylo
asi 2 x tydné. Tak dite si vzali treba na 2 hodiny do kocaru a ja jsem se mohla vlastné jako
treba v pohodeé najist, nebo néco vyridit. No a pak vlastné to bylo treba z Arpidy, kde dité
chodilo do skolky, tam viastné méli taky ty asistencni sluzby a ty jsme taky vyuzivali. No to
je vlastné uzasny, protoZe pan doktor (Magner) nas bere vlastné jako rodinu a jakmile
mame néjakej problem, tak ja mu vlastné napisu a on mi teda odepise jesté ten den vecer,
nebo mi zavola. Nebo mi prosté zavola jen tak, jako jak to zvladdame a to je vilastné takova
podpora. Viastné tak jako jsme resili treba to spani ditéte. Prosté nejsme pro néj jen
diagnozou a to je viastné uplné skveély, ze se mame vidycky na koho obratit. To samy je
viastné s Petou. Vlastné treba nepotrebuju nic, ale jsem jakoby hodné vysata a ona mi da
vlastné jako takovou energii. Ja ji vidycky rikam, Ze je takova jako nabijecka po telefonu.
Je to hrozné silna podpora, protoze se v tom neplacame jen s manzelem a s dalSim ditétem
nebo vlastne blizkou rodinou, ale mame po boku tolik lidi. Mdame vilastné obrovsky stésti, zZe
Jjsme nasli jako takovy skvely lidi, o kterych jsme viastné vitbec nevédeéli a hrozné moc nam

3

pomdhaj, no.*

Jakou podporu z oblasti Skolstvi vyuzivate (IVP, asistent pedagoga, aj.)? ,, Tohleto prave
ted’ budeme 7esit. Protoze je do toho ted’ Petra zanesena, ze jsem ji jako poprosila o pomoc,
protoze diteti ted bude - Tak jsme se domluvili, Ze pujdeme k zapisu, zZe je to dany vékem
a tak to ted’ resime. Protoze dite mélo diiv od SPC vypracovan IVP a jak s nim jako
pracovat. Tak ted se to bude resit, protoze onemocneni ditete jde dal a ono potrebuje
néjakou individudlni péci. Rikame, Ze pani ucitelky jsou jako nase andélky, vychazeji nam
maximalné vstric. Je to viastné jako specialni Skolka jako pro postizeny déti. Je to spojeny
se stacionarem, ktery dité obcas vyuziva i odpoledne. Tak jsem se viastné jako domlouvala
S nima, jestli by nebyla lepsi nejakd ta osobni asistence, tak se to ted bude resit, tak

‘

uvidime.

Jakou podporu z oblasti zdravotnictvi vyuzivate v oblasti péce (1éCebna, rehabilitaéni,
lazenskd péce, aj.) a pomiicek (vozicky, pomiicky, aj.)? ,,Z péce nic neobvyklého. Ale

vlastne mame novej zdravotni kocarek. *

Kterou dals$i moznost podpory ze strany statniho, ¢i nestatniho sektoru vyuzivate? ,, No
myslim, Ze jako uz jsem to vlastné rekla vsechno. Tak vlastné ten benecykl ten byl jako od

Zivota détem a ze se nam lidi slozili.
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11.

12.

13.

14.

15.

16.

17.

Dokézete doptedu odhadnout, jakou formu podpory budete v budoucnu pottebovat? ,,Jd
vlastne se priznam, Ze ted ani nevim. Jak chodim na proplach do nemocnice, tak viastné
nam ted doktorka zacala otvirat moznosti paliativni léchy. Tak to jako jediny asi do

‘

budoucna. Vlastne o tom nechci ani mluvit, protoze to je hrozné tezky téma.

Jakou formu podpory postradate (co je dle Vaseho nazoru tieba zlepsit)? ,, Urcite viastné ty
moznosti osobni asistence, néjaké hlidani. Nekoho jako takovyho. TakzZe jako urcité néjaky

I3

ty asistencni sluzby, co by se dalo jako vyuzit ze dne na den, kdyz se treba néco stane. *

Kdo Vam nejvice pomohl (¢i podporu povazujete za klicovou)? ,,To jako to Centrum

provazeni jako urcite a taky vilastné pristup dr. Magnera.

Jaké byly Vase potieby bezprostfedné po sdéleni diagnozy? VéEdéli jste, na koho se
Vv piipad¢ potieby obratit? ,, Potrebovali jsme mluvit... Hned v nemocnici nas vlastné

¢

odkazali na Centrum provazeni. *

Zmeénily se potieby bezprostiedné po sdéleni diagnézy a nyni? V ¢em? ,, Urcite, protoze
dite v té dobé bylo jako relativné v pohodeé. Ted’ je to treba o tom, jak ja jsem treba

I3

vyCerpana, taky je to vlastné jako o ty pomoci kolem, no. *

Jsou uspokojovany Vase zékladni fyziologické potieby (spanek, potrava, odév, bydleni,
sexualni potieby /intimita/, aj.)? ,, Urcite, protoze dalo by se viastné rict, Ze s . jsme vlastné
spis rodice, nez manzelé. Protoze jak je to vlastné narocny, treba spanek, ktery narusuje
cely chod domdcnosti, dité nespi. Ale priznam se vlastné, Ze asi ten spanek a pak ty
volnocasovy aktivity kvuli dalSimu ditéti. To nam asi jako nejvic vzalo. Celkové Zivot je
narusenej, protoze bud’ ses unavena, nebo mas vedle sebe dite. Tak spis jako ta unava, ta

«

tam hraje velkou roli, unava a stres. "

Citite se jisté a bezpecn¢ v souvislosti s ochranou a stabilitou materialniho prostiedi a
mezilidskych vztahQ? ,, Téch materidlnich véci, si myslim, Ze vlastné jo, ze dostavame vse,
co miizeme vyuzit. A téch mezilidskejch vztahii, co se tyka, tfeba nasi rodiny a znamych,
tak tam je myslim vSechno v poradku. Akorad mé obcas zranuje jako treba ta reakce okoli
na vzhled ditete a chovani a tak. Tak a s tim se porad nedokazu vyrovnat a bojuji za néj (za
dité), i kdyz manzel vikd, Ze je to boj s vetrnymi mlyny. Obcas reaguji, kdyz se nekdo chova

I3

nemistne.
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18.

19.

20.

21.

22.

23.

24,

25

26.

Citite se uspokojena v oblasti spolecenskych potieb (laska, ndklonnost, pratelstvi, pocit
prislusnosti k néjaké skupin€)? ,, No mam pocit, protoZe nas to viastné jako nas ta nemoc
ditéte jeste vice spojila a utuZila, protoze mam vlastné jako hrozné velkou podporu
V manzelovi a v dalsim ditéti. A taky jako podporu mame vlastné v manzelovych rodicich a

pak taky v sourozencich.

Domnivate se, Ze blizké osoby, ¢i uznavaji a ocenuji ,,praci, kterou v souvislosti s pé¢i o
dit¢ vykonavate? ,, Viastne si myslim, Ze takovi ti blizsi, protozZe jsme viastné omezili
navstévy. ProtozZe kdo viastné chce, tak prijde za nami, jo protoze dité jak je hyperaktivni.

‘

Jo, hodné lidi vi, kdyz to vidi, Ze si jako nesednes. Nékteri vlastné rikaji, Ze mé ocenuji.

Citite se uspokojena v oblasti seberealizace? ,, Mdate moznost se rozvijet a vyuzivat své
schopnosti? To bych pravé rekla, Ze jsem zakrnéla. Treba mam uz vlastné 3 roky rozectenou

‘

kniZku... to uz ted vlastné nejde... a kdyz jde, tak u toho usnu... "

Muzete se realizovat v zaméstnani na plny uvazek (pro¢ ne)? Co by bylo tfeba, abyste
mohly? Vychazi Vam zaméstnavatel vsttic? ,,Jd jsem si ze zacatku myslela, Ze budu chodit
do prace, ale co jsem postupné prodluzovala materskou a vlastné se porad zhorsovalo
spani, tak vlastné ani na ten zkrdacenej uvazek to neslo a pak taky dité je casto nemocné. |

kdyz jsem chtéla, protoze tu praci mam rada.

Citite se byt piijati spole¢nosti? Zije se vam spokojené ve vasi obci (napt. v oblasti podpory,

3

dostupnosti sluzeb, aj.)? ,,Jo jsem maximalné spokojena, vSechno mame dostupné.

Kdo Vam pomahd s péci o dit€¢ s onemocnénim (v rdmci rodiny, i mimo ni)? ,, Pomdhd

tchyne, pak taky viastné ta nase chuvicka a rodina ta nase blizka.

Jakou mate ptedstavu o zivoté rodiny bez postizeni ditéte? Co by bylo jinak? ,, My jsme si
zakdzali to slovo kdyby. Zijeme prosté tou realitou, ale samoziejmé té to kolikrat napadne.
Ze bysme vic vyuzivali volnej ¢as, vikend by byl k odpocinku. Vic bysme se vénovali dalsimu

«

ditéti... asi jako vic takovych proZitkii... dovoleny, nebo... Hodné nas to jako omezuje. *

. Co byste si ptali, ale s ohledem na onemocnéni ditéte je to neredlné? ,, Sirsi spolecensky

Zivot. Kino... nebo jit nekam na veceri, nebo tak asi no... vic se vyspat. “

Jak vnimate ulohu pomadhajicich profesi (Iékafi, zdravotni sestry, oSetfovatelé, socidlni
pracovnici, pedagogoveé)? ,, Musim se pred nima sklonit, protoZe i urednici, i kdyz jsou

vdzany treba zdkonama. I v misté bydlisté zdravotni persondl. Rikam, Ze je doktora
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Magnera bratranec. Viibec si nemiizeme stézovat. Miizu Fict, Ze i v tom pruseru, mame

kolem sebe fakt skvely lidi.
27. Jak se Vam komunikuje s 1ékati? ,, Na 1**

28. Jste — 1i v kontaktu s rodinami s podobn¢ postizenym ditétem, co povazujete za piinos, ¢i
negativum tohoto kontaktu? ,, Negativum viibec zdadny nevidim, rozhodné spis jako prinos.
Urciteé jsme v kontaktu, snazej se pomoct, poradit. Urcité to jsou skvely lidi, Ze jako nejen
ta nemoc déti, jsou to uzasndci. Hodne nam to dava, kolikrat je mi moc lito, Ze jsou vSichni

tak daleko.
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